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Od strony czysto formalnej moze to wygladac szarawo, nie-
atrakcyjnie: 21 maja 1999 roku w | Wydziale Cywilnym Sadu
Okregowego w todzi, przewodniczacy sktadu sedziowskiego,
sedzia R. Rotkiewicz, na posiedzeniu niejawnym w sprawie
zwniosku Komitetu Zatozycielskiego £é6dzkiego Hospicjum dla
Dzieci postanowit zarejestrowac stowarzyszenie pod nazwg
,L06dzkie Hospicjum dla Dzieci majace swoja siedzibe w Lodzi,
przy ul. Pasterskiej 12/14. Nowopowstatemu stowarzyszeniu
nadano numer 1045 w rejestrze stowarzyszen. Od tego momen-
tu Stowarzyszenie Lédzkie Hospicjum dla Dzieci posiada oso-
bowos¢ prawng i moze prowadzi¢ dziatalnos¢ statutowa (Sygn.
Akt | Ns.Rej. St. 92/99).

Za ta formalnga strong stojg przerézne doswiadczenia wielu lu-
dzi, ktorych wrazliwos¢ nakazywata zrobic cos dla poprawy losu
najciezej chorych dzieci z wojewddztwa tédzkiego. Zarejestro-
wanie w sgdzie stowarzyszenia z jednej strony byto tylko,posta-
wieniem kropki nad i’z drugiej za$ - poczatkiem czego$ zupetnie
nowego, co po pietnastu latach nie przestaje dawac $wiadectwa
tej wrazliwosci na los najstabszych.

Lédzkie Hospicjum dla Dzieci powstato jako trzecie hospicjum
dla dzieci w Polsce Pierwsze powotano do zycia w Warszawie,
drugie w Lublinie, £8dZ byta trzecia... Jako pierwsze w Polsce
Lédzkie Hospicjum dla Dzieci podjeto sie — i z powodzeniem kon-
tynuuje - prowadzenia domowej wentylacji mechanicznej. Za
tym medyczno-technicznym terminem kryje sie nasza codzienna
praca nad umozliwieniem oddychania dzieciom, ktére z powodu
przewlektych schorzer nerwowo-miesniowych nie sg w stanie
samodzielnie oddychad. | cho¢ do tego konieczne jest zasto-
sowanie wysokospecjalistycznego i kosztownego sprzetu me-
dycznego oraz wykwalifikowanej i fachowej opieki medycznej,
trudno wiasciwie méwic o leczeniu: £édzkie Hospicjum dla Dzieci
pomaga dzieciom w zaspokojeniu najbardziej fundamentalnej
potrzeby: potrzeby oddechu. Obok opieki paliatywnej nad nie-

uleczalnie chorymi dzie¢mi, domowa wentylacja mechaniczna
jest konkretnga propozycja pomocy tym, ktérym wsparcie odde-
chu znaczaco podnosijako$¢ zycia, umozliwiajgc samorealizacje
i obecno$¢ w swoim rodzinnym i spotecznym srodowisku.

Przed pietnastoma laty zatozyciele Lédzkiego Hospicjum dla
Dzieci pragneli przynies¢ konkretna pomoc nieuleczalnie cho-
rym dzieciom z wojewddztwa tédzkiego. Widzieli dziecko z jego
potrzeba bliskosci, mitosci i bezpieczenstwa, ktére moze dac
tylko dom i obecnos¢ najblizszych. Widzieli tez potrzebe pod-
noszenia standardéw medycznych, w ktérych priorytetem jest
pacjent jako osoba, a nie jednostka chorobowa, ktérej trzeba
przeciwdziata¢. Zrodzona w ten sposéb idea przybrata kon-
kretna postac zaktadu opieki zdrowotnej, ktéry od pietnastu lat
sprawuje opieke nad przewlekle i nieuleczalnie chorymi dzie¢-
mi, postac, ktdra wciaz przycigga setkii tysigce oséb gotowych
zaangazowac swoj czas, Swojg energie, zapat, pomysty, srodki
narzecz pomocy cierpigcym.

Stowarzyszenie,,’r_édzkie Hospicjum dla Dzieci” obchodzi
pietnaste urodziny. Z punktu widzenia historii to niewiele. Ale
z punktu widzenia rodzin dzieci, ktére dzieki Hospicjum mo-
gty wréci¢ z OIOMéw i oddziatéw dzieciecych do domow, to
cate zycie.,Cate” nie w znaczeniu dtugosci, ale fundamentalnej
sprawy: opieki, bez ktérej nic wiecej nie datoby sie zrobic. W ten
sposéb potwierdzamy hospicyjne motto:,To nieprawda, ze juz
nic wiecej nie mozna zrobic”.

Po pietnastu latach wierzymy niezachwianie, Ze to, co robimy,
ma sens. | dziekujemy wszystkim, ktérzy te dziatania w rozmaity
sposob wspierajg. W imieniu Dawida, Ewy, tukasza, Marcinaiin-
nych dzieci - juz dorostych, wszystkich mogacych méwici tych,
ktérzy robic juz tego nie moga, w imieniu najmtodszych i najstar-
szych podopiecznych Stowarzyszenia - dziekujemy za pietnascie
lat bycia razem dla siebie.

]' Iﬂ;i-a:mwm,]:lf_u.-

Janina Adamczyk
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
tédzkie Hospicjum dla Dzieci
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Woywiad z doktorem Piotrem Stengertem,

Emilia Zajfert.: Jak narodzita sie idea powstania
todzkiego Hospicjum dla Dzieci? :

czlonkiem honorowym Stowarzyszenia todzkie
Hospicjum dla Dzieci (tHdD), jednym z zato-
zycieli i pomystodawcoéw Stowarzyszenia LtHdD,
zalozycielem i wieloletnim Kierownikiem
Niepublicznego Zaktadu Opieki Zdrowotnej
realizujgcego cele statutowe Stowarzyszenia,
w listopadzie 2010 r. odznaczonym przez Rade
Miasta Lodzi Odznakq za Zastugi dla Miasta todzi.

‘Lz choroba. Umieraty samotnie, najczesciej w obcym srodowisku

szpitalnym, a jezeli zdarzyto sie, Ze nawet wczesniej wypisywano

. jedodomu, to bez odpowiedniego zabezpieczenia medycz-

‘ nego, psychologicznego, socjalnego i duchowego. To cierpienie

Piotr Stengert: Mysle, ze z doswiadczen, wrazliwosci, zain-
teresowania nowa wiedza nawiazujaca do catosciowej opiekinad :
chorym i potrzeby rozwigzania probleméw chorych, ich rodzin
i biatego personelu. Po 10 latach pracy z pacjentami dorostymi, :
w 1988 roku postanowitem rozpocza¢ prace z dzie¢mi w nowo
otwartym Szpitalu-Pomniku Centrum Zdrowia Matki Polki :
w todzi. Tam po raz pierwszy na tak duzg skale miatem do :
czynienia z dzie¢mi w stanie zagrozenia zycia. Na co dzien :
spotykatem sie ze $miercia chorych dzieci, zwfaszcza noworod- :
kow przedwczesnie urodzonych, z cierpieniemich i najblizszych. :
Nie byto w owym czasie procedur przyjaznych dla dzieciiich :
rodzicow. Szpitale dzieciece byty miejscem ograniczonego kon-
taktu chorych dzieci i rodzicéw (system zamknietych drzwi),
dzieci byty poddawane zabiegom diagnostycznym i leczni- :
czym bez nalezytego zabezpieczenia przeciwbdlowego, zabiegi
diagnostyczne powtarzano wielokrotnie, dzier po dniu, rozwijata :
sie epidemia bélu, jak to zjawisko nazwat prof. Ronald Melzac. :
Dzieci z niewydolnoscia oddechowa do ostatnich swoich dni :
przebywaty w oddziatach intensywnej terapii. Najbardziej jed- :
nak wstrzasajaca byta sytuacja dzieci, ktére przegrywaty w walce :

bedace wyzwaniem dla wszystkich ludzi wrazliwych, dla ludzi
dobrej woli, dla catego spoteczenstwa, a zwtaszcza dla leka-
rzy i pielegniarek pracujacych z dzie¢mi stato sie wyzwaniem
i celem mojej pracy.

Od 1989 roku kontynuuje prace w szpitalu dzieciecym przy ul.
Spornej. Tam, na oddziat intensywnej terapii przyjmowane byty
dzieci w stanie zagrozenia zycia, w réznym wieku, od noworodka
do 18 roku zycia. Wsréd nich znajdowaty sie dzieci cierpigce na
choroby nowotworowe, jak i na choroby przewlekte i nieule-
czalne. 13-letnia Szarlotta cierpiata na jedna z takich choréb -
na mukowiscydoze. Pod koniec 1990 roku podczas drugiej
zrzedu hospitalizacji w oddziale intensywnej terapii, nie miata
sit, by walczy¢ psychicznie z choroba, zupetnie sie jej poddata,
lezac w szpitalnym tézku ,pod respiratorem”. Trudno byto
komukolwiek wyzwoli¢ w niej motywacje do walki. Dziato sie
to w okresie zblizajacych sie Swiat Bozego Narodzenia. To co
zmotywowato Szarlotte do walki z chorobg, to obietnica, ze
gwiazdke moze spedzi¢ w domu. | stato sie co$ niesamowitego.
Dziewczynka zmienita zupetnie swoje nastawienie do choroby,
do lekéw, odtaczenia od respiratora, a powrét do domu przyjeta

jako swoje zadanie. Widzac te niestychang przemiane, wraz
zrodzicami, lekarzami i pielegniarkami wyposazylismy miesz-
kanie w Poddebicach, 28 kilometréw od todzi, w koncentra-
tor tlenu, w awaryjng butle z tlenem i reduktorem, strzykawke
automatyczna, leki i sprzet jednorazowy. 21 grudnia karetka
reanimacyjna przewioztem Szarlotte do domu. Tam czekali
na nia bliscy. Byto to niezwykte przezycie nie tylko dla Szar-
lotty, dla jej rodziny, dla jej psa, ale takze dla nas, ktérzy w tym
uczestniczyli$my, kontynuujac opieke w domu w okresie Swiat
Bozego Narodzenia i Nowego Roku. Udato nam sie spetnic
marzenie chorego dziecka o powrocie do domu, dziecka
dtugotrwale lezagcego w szpitalu, zwiaszcza na oddziale inten-
sywnej terapii. | tak, z wielu podobnych doswiadczen wytonita
sie idea stworzenia domowej opieki i leczenia dla nieuleczal-
nie chorych dzieci. Jak sie niedtugo okazato, bo pod koniec lat
osiemdziesigtych XX wieku, powstanie i rozwéj domowej hospi-
talizacji staty sie jednym z gtéwnych celéw Swiatowe]j Organizacji
Zdrowia w XXI wieku.

E.Z.: Jakie i gdzie byly poczatki tédzkiego Hos-
picjum dla Dzieci?

P.S.: W 1980 roku dotarta do Polski
zWielkiej Brytanii idea opieki palia-
tywnej. Po indywidualnym szkoleniu
w maju 1990 roku u Pana Profesora
Jacka tuczaka w Klinice Opieki Palia-
tywnej, Anestezjologii i Intensywne;j
Terapii Centrum Onkologii Akademii
Medycznej w Poznaniu zaczatem
uczestniczy¢ w szkoleniach, kur-
sach, zjazdach poswieconych bélowi,
dusznosci, opiece paliatywnej w kra-
juizagranica. Do najwyzszego pozio-
mu szkolen w Polsce przyczynita
sie wspotpraca prof. Jacka tuczaka
ze Swiatowym autorytetem opie-
ki paliatywnej prof. Robertem G.
Twycross'em i zespotem specjalistow
zSir Michael Sobell House z Oxfordu.
Polske odwiedzato wielu znakomi-
tych lekarzy i pielegniarek, w tym
Dame Cicely Saunders, zatozycielka
pierwszego stacjonarnego Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie,
ktoére dato poczatek wspdtczesnemu ruchowi hospicyjnemu
w Europie i na $wiecie. W odniesieniu do dzieci wielki udziat
w podnoszeniu standardéw leczenia, w tym bélu miata
amerykanska Fundacja PROJECT HOPE. Sprzyjat temu takze Kra-
jowy Fundusz na Rzecz Dzieci. W nowej formie domowa opieke

Udato nam sie spetnic
marzenie chorego dziecka
o powrocie do domu, dziecka
dtugotrwale lezgcego
w szpitalu, zwlaszcza na

oddziale intensywnej tera-
pii. I tak z wielu podobnych
doswiadczen wyfonita sie
idea stworzenia domowej
opieki i leczenia dla nieule-
czalnie chorych dzieci.

paliatywna nad dzie¢miw Polsce zapoczatkowat dr Tomasz Dan-
gel, zatozyciel Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Po pracy
w szpitalu angazowatem sie z rozwéj lokalnych struktur opieki pa-
liatywnej. W 1991 roku bytem jednym z sygnatariuszy powotania
Stowarzyszeniat6dzkie Hospicjum dla Dzieci, a w latach 1995-1999
pracowatem jako lekarz-wolonatriusz w Zespole Domowej
Opieki Hospicyjnej przy Caritas Archidiecezji t6dzkiej. Kazdo-
razowo po powrocie ze szkolen, patrzac na przewlekle chore
dzieci, borykajace sie na co dzien z nieuleczalna chorobg staratem
sie zmieniac ich sytuacje poprzez wprowadzanie zdobytej
wiedzy i nowosci w zespole szpitalnym, w ktérym pracowatem.
Celem naszych dziatan byto skupienie sie na catosciowym
rozwigzywaniu potrzeb chorego dziecka i jego najblizszych.
Polegato to na poprawieniu jakosci zycia dziecka hospitalizowa-
nego dzieki uwolnieniu go od przykrych dolegliwosci psycho-
fizycznych towarzyszacych chorobie (implantacja dozylnych
centralnych cewnikéw permanentnych, wprowadzenie nowo-
czesnych zasad leczenia bélu, przeprowadzenie wielu badan in-
wazyjnych w jednym znieczuleniu, znieczulenie rodzinne, a takze
wprowadzenie wentylacji mechanicznej nieinwazyjnej i zasad
opieki paliatywnej), otwarcia oddziatéw szpitalnych dla rodzin
chorych (system otwartych drzwi),
realizacje potrzeb emocjonalnych
i duchowych. Stad byto juz bardzo
blisko do domu. Na terenie naszego
kraju funkcjonowaty juz dwa hospicja
domowe dla dzieci - warszawskie
ilubelskie. Nie $wiadczyty one jednak
ustug z zakresu opieki nad dzieckiem
wymagajacym leczenia przy pomocy
respiratora, ideowo byty przeciwne
domowej wentylacji mechanicznej.
A wséréd naszych pacjentéw znaj-
dowaty sie m.in. dzieci z przewlektag
niewydolnos$cig oddechowa, ktére
oczekiwaty na powrét do domu. 28
maja 1998 roku do domu wrécit Dawid
z Gtowna po prawie trzyletnim poby-
cie w oddziale intensywnej terapii
szpitala przy ul. Spornej. Powrét byt
dtugo przygotowywany, wymagat
zdobycia umiejetnosci przez rodzicow
w pielegnacji, zywieniu, obstudze
urzadzen medycznych, skompletowa-

" niu sprzetu medycznego, w tym respiratora, zorganizowania
: opieki medycznej w domu. Kiedy wszystko byto juz przygo-
: towane, dr Andrzej Piotrowski, kierownik oddziatu intensywnej
. terapii, przewiozt karetkg,,R” Dawida do domu, a ja, wéwczas
: wolontariusz Zespotu Domowej Opieki Hospicyjnej przy Caritas
. Archidiecezji t6dzkiej wraz panig Matgorzata Kaminska i innymi
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pielegniarkami oddziatu intensywnej terapii objelismy opieka
Dawida w domu. Dawid choruje na rdzeniowy zanik migsni
typu 1.Trafit do naszego oddziatu w wieku 4-tego miesigca zycia,
po 3 latach wrécit do domu, a w nastepnym roku, po zarejestro-
waniu tédzkiego Hospicjum dla Dzieci stat sie jednym z pier-
wszych pacjentéw, z grupy 6 przewlekle chorych dzieci, ktérymi
opiekowatem sie wowczas w domu po wypisaniu ze szpitala.

W styczniu 1999 roku w siedzibie Caritas Archidiecezji Lodzkiej
wygtositem prelekcje ,£édzkie Hospicjum dla Dzieci — wczoraj,
dzisiaj i jutro.., podczas ktorej zaprezentowatem koncepcje
powstania i rozwoju hospicjum. Obok opieki paliatywnej
réwnolegta opieka objelismy dzieci z przewlektymi i nieule-
czalnymi chorobami, z dusznoscia i przewlekig niewydolnosciag
oddechowa. Bylismy pierwszym domowym hospicjum dla
dzieci w Polsce, ktére postanowito obie te grupy chorych obja¢
opieka. Spotkanie odbyto sie w obecnosci wolontariuszy Zespotu
Domowej Opieki Hospicyjnej dziatajgcego przy osrodku Ar-
chidiecezji Lodzkiej oraz zaproszonych gosci, przedstawicieli
wiadz wojewddztwa — marszatka sejmiku wojewddzkiego, rad-
nych Rady Miejskiej w todzi, dyrektora Caritas w todzi, prezesa
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, przedstawicieli $wiata
nauki i kultury, wielu lekarzy i pielegniarek oraz rodzicéw
chorych dzieci. Z tej grupy wytonity sie osoby, ktére udzielity
mi wsparcia w zarejestrowaniu 15 maja 1999 roku przez Sad
Okregowy w todzi Stowarzyszenia t6dzkie Hospicjum dla Dzieci,
adnia 29.09.1999 roku zostat zarejestrowany przez Wojewode
toédzkiego Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej,tHdD".
Oficjalnie od tego czasu Hospicjum prowadzi domowa opieke
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Pierwsza nasza siedziba
znajdowata sie w pomieszczeniach na plebani kosciota p.w. Do-
brego Pasterza przy ulicy Pasterskiej na Batutach, a na przetomie
2005 i 2006 roku przeniesliémy sie na Radogoszcz Wschéd do
Przychodni Zdrowia przy ulicy Nastrojowej 10.

E.Z.: Styszatam, ze na poczatku dziatalnosci
Hospicjum w NFZ nie byto nawet swiadczenia
domowej wentylacji mechanicznej, a jedynie
opieka paliatywna. Kiedy i dlaczego sie to zmienito?

P.S.: Rzeczywiscie, domowa wentylacja dla dzieci, jak juz
wczesniej wspominatem zostata po raz pierwszy wprowadzona
w naszym Hospicjum, cho¢ nie znalazta od razu zrozumienia
wsréd przydzielajacych publiczne srodki finansowe. Pomimo
pism, spotkan, stworzenia standardéw opieki nad chorym
wymagajacym do zycia respiratora, polemik z przeciwnikami, nie
byto dostatecznego zrozumienia dla potrzeb naszych chorych.
Zanim utworzono w tédzkiej Regionalnej Kasie Chorych,

a nastepnie w Narodowym Funduszu Zdrowia $wiadczenie
domowa wentylacja mechaniczna, dzieci znajdowaty sie pod
opieka Hospicjum w ramach swiadczenia opieka paliatywna.
Bylismy znacznie gorzej finansowani, w stosunku do potrzeb tej
grupy pacjentéw, ale w owym czasie nie byto innych mozliwosci,
by pomagac tym chorym. Fakty jednak stopniowo znalazty droge
do $wiadomosci decydentédw, ktérzy pod ich naporem zmuszeni
byli utworzy¢ $wiadczenie: domowa wentylacja mechaniczna dla
dzieciioséb dorostych. Dzieki wsparciu oddechowemu zasto-
sowanemu w warunkach domowych udato sie czasowo oddali¢
problem $mierci poprzez duszenie sie. Wielu chorych powrécito
po dtugotrwatym pobycie na oddziatach intensywnej terapii
do domu. Znacznie obnizyty sie koszty leczenia domowego
w stosunku do szpitalnego, zmniejszyta sie ilos¢ powiktan.
Dzieci, ktére w ciggu zaledwie kilku minut zmartyby, gdyby
nie miaty respiratoréw, zyja pod opieka rodzicéw i nas juz kil-
ka lat. Wielu z nich $wietnie sie uczy i dalej studiuje. Zupetnie
niespodziewanie z pomoca przyszedt nam Sad Okregowy
w todzi, ktéry orzekt wyrok w sprawie chorego wentylowane-
go respiratorem w szpitalu w tagiewnikach koto todzi, od 1.5
roku przebywajacego z powodu niewydolnosci oddechowej
na oddziale intensywnej terapii. Sentencja wyroku byta taka, ze
45-letni chory, pan Zbyszek ma prawo wréci¢ do domu ze szpi-
tala, o co zabiegaty zona i cérka. | tak NFZ zostat zobowigzany
do utworzenia Swiadczenia, pan Zbyszek powrdécit do domu
1 kwietnia 2003 roku, z ktérego od 2004 roku mogli korzystac
chorzy niezaleznie od wieku — dzieci i osoby doroste.

E.Z.: Jak zmieniata sie opieka domowa na prze-
strzeni tych 12 lat dziatalnosci Stowarzyszenia
Lodzkie Hospicjum dla Dzieci, jak tez zmieniato sie
jej postrzeganie wérod spoteczenstwa?

P.S.: Mysle, ze dokonat sie przeogromny przetom. Trudno
byto na poczatku wyobrazi¢ sobie skale problemu, jakim byto
zorganizowanie opieki domowej dla nieuleczalnie chorych
dzieci, stad wiara w cel, konsekwentna praca i spotkanie ludzi
odnoszacych sie z sympatig do tej dziatalnosci pozwolity mi
budowaé domowe hospicjum dla dzieci. Kiedy rozpoczyna sie
prace bez srodkow, sprzetu, bez pracownikéw, bez zrozumie-
nia, po prostu od zera, wszystko trzeba zorganizowa¢ od pod-
staw. Bardzo wazny jest pomyst, koncepcja, ktéra obejmuje
i te ogdlneite drobne elementy. Logo Hospicjum, pomocna
dton, jest odrysowaniem mojej reki. W owym czasie hospicjum
nawet wielu dziennikarzy traktowato jako tzw.,umieralnie”.
Uswiadamianie i uwrazliwianie obywateli na potrzeby chorych
dzieci, w tym media, od dorostych do dzieci, wtascicieli firm,
decydentéw, zbieranie pieniedzy, zakup sprzetu, szkolenie

rodzicéw, opieka nad chorymi, pozyskiwanie i szkolenie per-
sonelu wszystko trzeba byto robi¢ rownolegle. Ponadto wielu
ludzi kojarzyto cierpienie dziecka podfaczonego do respira-
tora na oddziale intensywnej terapii
zZ uporczywa terapia. Jest to btad
w mysleniu, jak i w odczuwaniu, wy-
nikajacy przede wszystkim z niewie-
dzy, ale takze ze ztej woli. Uporczy-
wej terapii nie nalezy myli¢ z opieka,
jaka sprawuje hospicjum, ktére
przeciez pomaga jak najlepiej potrafi,
koiirozwiazuje problemy nieuleczal-
nie chorych u kresu zycia, jak i tych
znich, ktérzy, dzieki postepowi cywi-
lizacyjnemu moga zy¢ dzieki spraw-
nej dziatalnosci urzadzen medycz-
nych. Do doméw trafiaja dzieci,
ktére dzieki respiratorom i wspoma-
gajacym urzadzeniom medycznym
moga przezy¢ wiele lat. Zdrowi
ludzie spogladajac ze swojej per-
spektywy, sadza, ze pacjent hos-
picjum lezacy w t6zku z powodu
nieuleczalnej choroby ma niska
jakosc¢ zycia. Na tym wtasnie polega btad, bowiem chorym
w Hospicjum przede wszystkim zapewniamy najlepsza opieke, by
podnies¢ te jakos¢ zycia na mozliwie najwyzszy poziom. Szcze-
golnie odczuwaja to dzieci z niewydolnoscig oddechowa. Dla
nich jako$¢ zycia dramatycznie spada, gdy nie moga oddychac
tlenem, gdy dusza sie, nie majac urzadzen wspierajacych
niewydolny oddech. Nalezy pamieta¢, ze te dzieci maja swoje
marzenia, plany i na swaéj sposoéb je realizuja. Co wiecej, oceniaja
jakos$¢ swojego zycia bardzo wysoko. Rodzice czy opiekunowie
szybko ucza sie obstugiwac z pozoru skomplikowany sprzet,
lekarze, pielegniarki i wolontariusze sg zawsze pod reka. Hos-
picjum udziela tez wsparcia psychologicznego rodzinom, gdyz
jest ono niezbedne. Podczas wieloletniej pracy dwukrotnie
spotkatem sie z rodzing, ktéra nie chciata,,przedtuzac” zycia
dziecka przy pomocy urzadzenia medycznego wspierajacego
oddech, nie chciata takiego zycia. A przez 12 lat dziatalnosci
Hospicjum rodzin, ktére chciaty, by kontynuowano taki model
opieki jest okoto dwustu. Sa szczesliwi, ze moga by¢ razem.
Ajezeliich dzieci juz odeszty, to réwniez w spokoju, bo w domu,
w poczuciu bezpieczenstwa, w otoczeniu przyjaznych oséb,
przyjaciét z Hospicjum.

E.Z.: Na dzien dzisiejszy Hospicjum zatrudnia 50
0s06b. Czy tworzac je 12 lat temu spodziewat sie
Pan takiego rozwoju Panskiego pomystu?

(...) wielu ludzi kojarzyto
cierpienie dziecka
podiqczonego do respira-
tora na oddziale intensywnej
terapii z uporczywq terapiq.

Jest to bigd w mysleniu jak
i w odczuwaniu, wynikajqcy
przede wszystkim z nie-
wiedzy, ale takze ze ztej woli.

- P.S.: Kazdy z nas miat jakies marzenia kiedy byt dzieckiem, kazdy
: znas ma wspomnienia z tegoz dziecinstwa. W dorostym zyciu
. chodzito za mna jedno z takich wspomnien. Cudownej wyspy,

na ktoéra kiedys wyjezdzatem na
wczasy. Kiedy w 1999 roku przed-
stawiatem prelekcje ,L6dzkie Hospi-
cjum dla Dzieci — wczoraj, dzisiaj
i jutro..” nakres$litem plan dwue-
tapowego rozwoju Hospicjum. Po
stworzeniu profesjonalnej opieki
domowej dla przewlekle chorych
dzieci, jaka dzisiaj niewatpliwie
Swiadczy Loédzkie Hospicjum dla
Dzieci, zatozytem co$ jeszcze. W eta-
pie drugim i koncowym okreslitem
potrzebe utworzenia hospicjum
stacjonarnego. Poczatek prac orga-
nizacyjnych miat wigzac sie z zakon-
czeniem realizacji okresu pierwszego.
Moim marzeniem byto stworzenie
miejsca przypominajacego to z mo-
jego dziecinstwa, takiej, Perty todzi”
bedacej jej wizytéwka, miejscem,
w ktédrym chciatyby sie znalez¢
réwniez zdrowe dzieci. Miejscem, do ktérego przewlekle
i nieuleczalnie chore dziecko trafi wtedy, kiedy ktérys z opie-
kundéw nie moze sie nim zaja¢. Miejscem, gdzie bedzie
znajdowato sie pod opieka znanego mu personelu medyczne-
go, ktére pozwoli rodzicom zaplanowac czas dla siebie (terapia
wyreczajaca), wreszcie miejscem swiadczacym wieloprofilowe
ustugi, opieke holistyczna dla nieuleczalnie chorych dzieci, w tym
zniewydolnoscig oddechowa. A dla takiego dziecka, ktére ma
wiele marzen, jak kazdy z nas w dziecinstwie, miejscem, ktére
bedzie kojarzy¢ sie z cieptem, przyjazna atmosfera, a przede
wszystkim dajacym poczucie bezpieczernstwa, zaréwno jemu, jak
i jego najblizszym. Zrealizowanie w petni tej koncepcji wymagac
bedzie pomocy i pracy wielu 0séb, i wiele pieniedzy. Taki byt moj
celi bardzo cieszy mnie fakt, ze aktualne Kierownictwo Hos-
picjum i jego pracownicy konsekwentnie dazg do jego realizacji.

Rozmowe przeprowadzonow 2011 r.
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Tekst: Jarostaw Mackiewicz
Fundraiser

Pietnaécie lat dziatalnosci Stowarzyszenia,tddzkie Hospicjum dla Dzieci” sktania do
zwrodceniasiewstroneosob, ktoreprzezcatytenokreswspieratyiwspierajgHospicjum
w jego przedsiewzieciach. Zaufanie, jakim obdarzone zostato Hospicjum, jest dar-
em niezwyklym. Mysle, ze wcale nie byto tatwo, zwtaszcza w pierwszych latach funk-
cjonowania Hospicjum, podja¢ decyzje o wsparciu idei domowej opieki hospicyjnej,
ktdra przybrata realny ksztatt w postaci tédzkiego Hospicjum dla Dzieci. Troche na
przekor rozsagdkowi, na przekér powszechnej opinii znalazty sie tysigce oséb, ktore
na rézne sposoby uwierzyly, ze ,to nieprawda, ze juz nic wiecej nie mozna zrobic”.

Stowa oddajace te uczucia, ktére rodza sie na mysl o wielkim da-
rze zaufania, jakim obdarowywane byto Hospicjum przez pietna-
$cie minionych lat, zawsze pozostana niesktadne i nieporadne.
Nie da sie wyrazi¢ ani tego podziwu, ani wdziecznosci, ani rado-
4ci, ktére towarzysza uswiadomieniu, jak wielkim bogactwem
jest bliskos¢ wspierajacych. Bez niej, bez bliskosci i zaufania,
przedsiewziecia podejmowane przez Lédzkie Hospicjum dla
Dzieci nie miatyby najmniejszej szansy na realizacje. Pietnasto-

to moment potwierdzenia, ze byto warto. Zaufanie przyniosto
owoce w postaci profesjonalnie dziatajgcego zespotu specjali-
stéw zaangazowanych w niesienie ulgi cierpigcym, w otaczanie
i ich bliskich i wynajdowaniu sposobéw ich zaspakajania.

W pracy Hospicjum nie méwi sie o sukcesach. Nie ma takiej

sukces. Istniejemy, zeby wychodzi¢ do rodzin pacjentéw i robic

- wszystko, aby ta rodzina doswiadczyta realnego wsparcia. Pod
réznymi postaciami. Wiec sukcesem jest sprawne dotarcie
: zwizyta interwencyjna w czasie $niezycy, kiedy cos sie dzieje
: ze zdrowiem pacjenta, sukcesem jest szybkie ztagodzenie do-
. legliwosci. Sukcesem jest dobranie urodzinowego prezentu,
. ktéry wywota zaskoczenie i rados$¢ pacjenta. Sukcesem jest
. kuchenna rozmowa o trudnosciach w opiece nad chorym
: cztonkiem rodziny, po ktérej komus jest zdecydowanie Izej.
lecie dziatalnosci Stowarzyszenia,t6dzkie Hospicjum dla Dzieci” :
: tem. Kiedy ma sie do czynienia z wykradaniem czasu chorobie,
: wszystko staje sie sukcesem, co tylko przyblizyto do zrealizo-
: wania celu: poprawy losu chorego i jego najblizszych.
opieka rodzin pacjentéw, w rozpoznawanie potrzeb chorych :

* Na te sukcesy ztozyta sie przed wszystkim ofiarno$¢ sponso-
L rOwi darczyncédw, ktérzy nie zapominajac o potrzebach Hospi-
cjum, wspierali zakup sprzetu, dofinansowywali zakup pojaz-
miary, ktéra mogtaby odda¢ skale tego, czym jest hospicyjny
pracownicy dojezdzaja w najdalsze zakatki wojewddztwa...

Albo znalezienie wolontariusza, ktéry na lata zzyje sie pacjen-

dow, wspierali utrzymanie sprawnosci samochodoéw, ktérymi

Przed Hospicjum staja nowe, réwnorzedne cele. Obok tego,

cjentdéw z nowa perspektywa pomocy. Przez pietnascie lat poza

tych, ktérzy do niedawna byli gwarancja utrzymania zdrowia

dechowego, ale nie potrzebujg pobytu w szpitalu, a zréznych

rzysta¢ z osrodka dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie.

twierdzenie stusznosci podejmowanych dziatan. Pomoc, ktéra

dotarfa na przestrzeni tych lat do dwustu trzynastu rodzin, :

: jest $Swiadectwem niezwyktego kapitatu spotecznego, ktory
czym zajmuje sie na co dzien, czas na wyjscie do rodzin pa- :
. ofiarodawcéw prosimy: pomoézcie pomnozyc ten kapitat wiel-
dramatycznymi przypadkami medycznymi widzielismy i dra- :
matyczne sytuacje rodzinne, ktére znaczaco obnizaty szanse :
pacjentdw na godne zycie. Widzielismy, jak koriczy sie hero- :
iczny i nadludzki wysitek opiekundw, jak rozsypuje sie zdrowie :
! dziatania na rzecz tych, ktérzy niejednokrotnie nie moga na-
podopiecznych. Wiemy, Ze sg takie sytuacje, kiedy po ludzku
rzecz ujmujac, dzieje sie beznadziejnie. Nie umiemy sie ztym
godzi¢. Nie chcemy tego robi¢ i dlatego powstata realizowa- :
na stopniowo idea powotania do zycia oérodka dla pacjentéw :
wentylowanych mechanicznie. Bedzie to pierwszy w regionie :
t6dzkim osrodek dla pacjentéw, ktdrzy wymagaja wsparcia od-
. aby kazde wsparcie dotarto wtasnie tam, gdzie tego wsparcia
przyczyn nie moga skorzysta¢ z opieki najblizszych. Bedzie to :
pierwszy w Polsce o$rodek dedykowany dzieciom niewydol- :
nym oddechowo. Po zakupie dziatki przy wydatnej pomocy :
Urzedu Miasta todzi, po wytonieniu projektu architektonicz- :
nego, po ztozeniu stosownych dokumentéw wymaganych pra- :
wem, czekamy na decyzje o pozwoleniu na budowe. Jeszcze :
w tym roku planujemy przystapic¢ do pierwszych prac budowla- :
nych zwigzanych zfundamentamii $cianami nowego budynku. :
Planujemy, aby w 2017 roku wojew6dztwo tédzkie mogto ko-
: jest mozliwe. Pietnascie lat dziatalnosci £6dzkiego Hospicjum
: dla Dzieci to taka mata opowie$¢ o losie, ktéry mozna zmienic.
Przez pietnascie lat ofiarno$¢ darczyncéw wyznaczata po- :

. Prosimy, pamietajcie o tym, ze los ten udaje sie odmienia¢

nie doswiadcza kryzysu. Naszych darczyncéw, sponsoréw,

kodusznosci. Prosimy: pamietajcie o przedsiewzieciach Hospi-
cjum, ktore jeszcze intensywniej pragnie odmieniac los dzieci
dotknietych najciezszymi schorzeniami. Prosimy: pozostancie
zt6dzkim Hospicjum dla Dzieci w bliskosci serci wspoélnego

wet samodzielnie oddychac.

Ze swojej strony Hospicjum dotozy wszelkich staran, aby
zaufanie, ktérym jest obdarzane, przektadato sie na poczu-
cie bezpieczenstwa pacjentéw, na przekonanie, ze w kazdej
chwili blisko sa ci, ktérzy czuwaja. Dotozy wszelkich staran,

najbardziej potrzeba.

Mali pacjenci Hospicjum rzadko narzekaja na swdj los, na ogét
sg zadowoleni ze swojego zycia, potrafig znajdowac rados¢
tam, gdzie inni nie potrafig sie jej doszukaé. Czesto to my sie
nad tym losem prébujemy litowac i uzalac. Nie rébmy tego. To
niczego nie poprawia. Zrébmy co$ wiecej: odmierimy ten los,
sprawmy, aby radosci byto wiecej, aby komfort zycia nieule-
czalnie chorych dzieci maksymalnie podnies¢. To naprawde

dzieki Waszym sercom. °

@ STALE, POZAMEDYCZNE DZIALANIA LODZKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI:
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: Tekst: Janina Adamczyk
P I E T NAS C I E LAT : Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
Lédzkie Hospicjum dla Dzieci
WI E C EJ N IZ ! Fot.: archiwum tHdD

Zaioiyciel Lédzkiego Hospicjum dla Dzieci, dr Piotr K. Stengert wspominat po-
czatki Hospicjum na tamach biuletynu Hospicjum: Wstrzgsajgca byta sytuacja
dzieci, ktore przegrywaty w walce z chorobq. Umieraty samotnie, najczesciej w ob-
cym srodowisku szpitalnym, a jezeli zdarzyto sie, ze nawet wczesniej wypisywano je
do domu, to bez odpowiedniego zabezpieczenia medycznego, psychologicznego,
socjalnego i duchowego. 13-letnia Charlotta, dziewczynka cierpigca na mukowi-
scydoze podczas kolejnej hospitalizacji w Oddziale Intensywnej Terapii szpitala
przy ul. Spornej, doswiadczyta ogromnej przemiany, kiedy pojawita sie szansa
powrotu do domu na Swieta Bozego Narodzenia. Z wielu podobnych doswiad-
czen wytonita sie idea stworzenia domowej opieki i leczenia dla nieuleczalnie cho-
rych dzieci. Dr Piotr Stengert utwierdzajac sie w przekonaniu, ze nieuleczalnie
chore dziecko, po zakonczonym leczeniu przyczynowym powinno znajdowa¢
sie w domu, podjat dziatania zmierzajace do zatozenia trzeciego w Polsce (po
warszawskim i lubelskim hospicjum dla dzieci.

Rafat D., Karolina K., Mariusz M. i Mariusz O.). Do dzieci
personel medyczny docierat w ramach wolontariatu,
jak sie dato i czym sie dato: prywatnymi samochodami,
rowerami, komunikacjag publiczna, a nawet pieszo...
25 lutego 2000 r. podpisano promese umowy z t6dzka
Regionalng Kasg Chorych i od 8 marca 2000 r. pierwszych
sze$ciu podopiecznych Hospicjum zostato objetych
finansowaniem opieki przez Kase Chorych. Podpisanie
kontraktu pozwolito na przyjecie kolejnych nieule-
czalnie chorych dzieci. Ze wzgledu na bardzo wysokie
koszty specjalistycznego sprzetu medycznego, zaczeto
sie poszukiwanie darczyricow, sponsoréw, ludzi dobrej
woli, ktérzy otwierali serce dla szlachetnej idei domo-
wej opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Zakon-
traktowane srodki nie pozwalaty na zakup sprzetu do
oddychania czy srodkéw trwatych, ktére umozliwityby
Hospicjum rozwdj i objecie opieka kolejnych dzieci, dla-
tego tak wazne byto, aby nie zabrakto ludzi gotowych
wesprzec Stowarzyszenie.

Dzieki podjetym wysitkom do Hospicjum trafit pierwszy
samochod - z6tty renault kangoo - dar fundacji,Poro-

W dniach 12 - 22 lutego 1999 r. powotano Komitet
Zatozycielski Stowarzyszenia £ 6dzkie Hospicjum dla
Dzieci”. Na zabraniu w Zespole Domowej Opieki Palia-
tywnej Caritas w todzi dr Stengert oméwit koncepcje
powotania do zycia domowego hospicjum dla dzieci.
21 maja 1999 r. zarejestrowano w Sadzie Okregowym
w todzi stowarzyszenie non-profit,L6dzkie Hospicjum
dla Dzieci”. Kilka tygodni pézniej miato miejsce pierw-
sze Walne Zgromadzenie Cztonkéw Stowarzyszenie,
podczas ktérego dokonano wyboru Zarzadu i rozpo-
czeto dziatania nad realizacja celéw statutowych. Juz
woéwczas Hospicjum opiekowato sie jednym pacjen-
tem - Dawidem z Gtowna - ktéry od 28 maja 1998 r.
przebywat w domu po prawie trzyletniej hospitalizacji
w OlOMie szpitala przy Spornej. Powrét Dawida do

domu mozliwy byt dzieki wypozyczeniu przez Szpital
respiratora oraz zaangazowaniu personelu medyczne-
go OIOMu, ktéry regularnie odwiedzat Dawida w jego
domu, sprawujac opieke lekarska i pielegniarska w ra-
mach wolontariatu.

29 wrzesnia 1999 r. to kolejny wazny dzier w histo-
rii Hospicjum. To wtasnie tego dnia przez Wojewode
Lédzkiego zarejestrowany zostat Niepubliczny Za-
kfad Opieki Zdrowotnej,Lodzkie Hospicjum dla Dzie-
ci”. Powstawata juz ustrukturyzowana jednostka opieki
zdrowotnej, ktéra mogta przystapic do realizacji najwaz-
niejszej misji: obja¢ fachowa opieka nieuleczalnie chore
dzieci z wojewddztwa tédzkiego. Ten formalny krok po-
zwolit na objecie opieka kolejnych pieciu dzieci (TomekS.,

zumienie bez Barier”.

Fachowa pomoc i opieka medyczna to tylko czastka
dziatalnosci, ktérg Hospicjum podjeto od swojego po-
czatku. Réwnie wazne byto spetnia¢ marzenia naszych
podopiecznych, pamietajac ze zdrowie nie jest jedyna
potrzeba dziecka. Jedno z marzen 4-letniego wéwczas
Dawidka wigzato sie zwycieczka do ZOO. Po trzech la-
tach spedzonych w szpitalnym oddziale, Dawidek byt
spragniony poznawania $wiata. Poniewaz chtopiec od-
dychat przy pomocy respiratora, kilkugodzinna wyciecz-
ka po tédzkim Ogrodzie Zoologicznym wydawata sie
nierealna. Z pomoca przyszta Dyrekcja Stacji Pogotowia
Ratunkowego w todzi, zapewniajac Dawidkowi trans-
port sanitarny, a dzieki uprzejmosci Dyrekcji todzkiego
Z00, Dawidek w asyscie rodzicéw, pielegniarek i leka-
rzy mégt nie tylko obejrze¢ mieszkajace tam zwierzeta,
ale réwniez ich dotknac. | tak dzieki marzeniu Dawidka
przez kolejne lata z okazji Dnia Dziecka organizowano

wyprawy do ZOO dla podopiecznych tédzkiego Ho-
spicjum dla Dzieci. W 2008 r. podopieczni Hospicjum
(w tym réwniez Dawidek z Gtowna) mogli obejrzeé
park Dinozauréw w Kotfacinku, rok pézniej zwierzeta
przebywajace w ZOO-Safari w Borysewie. W ostatnich

latach charakter Dnia Dziecka ulegt zmianie: najczesciej
organizowany jest w formie pikniku i przybiera ré6zne
formy: w 2010 r. — wszystkie dzieci bawity sie na wyspie
pirackiej, w2011 na balu krélewskim, 2012 w indianskiej
wiosce, a w 2013 Hospicjum zorganizowato dzieciom
iich bliskim kosmiczng zabawe w tematyce Star Wars
w osrodku,Jedliczanka”w Jedliczach k. Grotnik. Hospi-
cyjne Dni Dziecka sa okazjg do spotkan dzieci z catego
wojewddztwa, ktére w swoich zmaganiach z cierpie-
niem, z choroba i staboscia nie zapominaja na co dzien
o radosci i zabawie. Nie bez znaczenia pozostaje fakt,
ze nigdzie w Polsce nie organizuje sie podobnej im-
prezy, w ktérej uczestnicza dzieci oddychajace przy
pomocy respiratorow.

Podobnie jest ze spotkaniami optatkowymi.Od 1999r.
Stowarzyszenie ,t6dzkie Hospicjum dla Dzieci” organi-
zuje réwniez spotkania wigilijne dla swoich podopiecz-
nych orazich najblizszych. Pierwsze spotkania, liczace
niewielka grupe chorych, ich opiekunéw oraz persone-
lu, organizowane byty w wynajmowanych pomieszcze-
niach plebanii, nastepnie w kosciele pod wezwaniem
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Dobrego Pasterza w todzi, kolejne w $wietlicy Szkoty
Podstawowej nr 189 na Radogoszczy, w 2007 i 2008 roku
w Teatrze Pinokio, w ostatnich latach w Akademickim
Osrodku Inicjatyw Artystycznych w todzi. Spotkania
maja bardzo uroczysty charakter. To nie tylko sktadanie
sobie zyczen i tamanie sie optatkiem, ale réwniez okazja
podziekowania darczyricom i przyjaciotom za wsparcie,
jakiego Hospicjum doswiadcza z ich strony przez caty
rok.To réwniez cze$¢ artystyczna i wspdlne $piewanie
koled. Pomagali nam w tym rézni artysci: Krajki, Krzysz-
tof Cwynar, Studenci Akademii Muzycznej, Wielki Chér
Matych Serc, Anna Cymerman...

W historii Hospicjum nastepowaty rozne momenty. Jed-
nym z wazniejszych byt dzier T kwietnia 2003 roku, kiedy
po péttorarocznej hospitalizacji w OIT w Lagiewnikach
trafit do domu pod opieke Lédzkiego Hospicjum dla
Dzieci 45-letni pacjent. Byt to pierwszy pacjent przyjety
pod opieke Hospicjum nie jako dziecko, ale jako osoba
dorosta. Byt to pierwszy pacjent objety nowym rodzajem
$wiadczenia zdrowotnego: domowa wentylacja mecha-
niczna. Do tej pory wszystkie Swiadczenia zwigzane ze
wsparciem oddechowym dzieci traktowane byty przez
Kase Chorych jako $wiadczenia medycyny paliatywnej.

Swoja pierwsza siedzibe Hospicjum miato w todzi,

w pomieszczeniach plebanii kosciota pw. Dobrego Pa-
sterza przy ul. Pasterskiej 12/14. Na przetomie 2005/2006
roku Hospicjum przeniosto sie do wynajmowanych

pomieszczen ZOZ-u £6dz Batuty znajdujacych sie przy
ul. Nastrojowej 10. To miejsce jest aktualna siedziba
Hospicjum, miejscem odpraw zespotu hospicyjne-
go, administracji, sekretariatu i archiwum Hospicjum,
a takze miejscem ksztatcenia wolontariuszy. Ze sprawa
lokalizacji zwigzana jest kolejna wazna data w historii
Stowarzyszenia: 1 lutego 2013 roku, po dtugich stara-
niach, Stowarzyszenie zakupito od Miasta nierucho-
mos¢ o pow. 0,84 ha potozona przy ulicy tupkowej 1,
za 1% wartosci (tj. 12 840,00 PLN), na ktérej powstanie
pierwszy w naszym wojewddztwie osrodek dla pacjen-

téw wymagajacych wsparcia oddechowego. Bedzie to
miejsce opieki nad pacjentami, ale réwniez centrum
dziatan zespotu domowej opieki hospicyjneji zespotu
domowej wentylacji mechanicznej.

Wczedniej, 21 listopada 2007 roku Stowarzyszenie
,L06dzkie Hospicjum dla Dzieci” uzyskato status Organi-
zacji Pozytku Publicznego (KRS 0000 159 689). Dzieki
uzyskaniu statusu OPP Hospicjum mogto zwracac sie
do podatnikéw z prosba o odpisy 1% podatku. Srodki
przekazywane w ten sposéb umozliwity przede wszyst-
kim zakup specjalistycznego sprzetu dla podopiecz-
nych Hospicjum oraz skrécenie czasu oczekiwania na
przyjecie matych pacjentéw ze szpitali do ich domoéw.
W pietnastoletnim okresie funkcjonowania Hospicjum
pod opieke przyjeto 213 0s6b, 30 dzieci po ustabilizowa-
niu ich stanu zdrowia wypisano pod dalsza opieke POZ.
W tym czasie pozegnalismy 120 podopiecznych, ktérym
Hospicjum towarzyszyto do ostatnich chwil. Obecnie,
w maju 2014 roku, pod opieka Hospicjum znajduje sie
63 pacjentow, z czego wiekszo$¢ wymaga wsparcia od-
dechowego, a 13 pacjentéw objetych jest opieka palia-
tywna. Pacjenci korzystajg w catodobowego wsparcia
udzielanego przez personel medyczny, jak réwniez do
dyspozycji pacjentéw pozostaje zesp6t wsparcia poza-
medycznego tworzony przez psychologéw, pedagoga,
pracownika socjalnego oraz kapelana. Nad bezpieczen-
stwem pacjentéw w ich domach czuwa tacznie grupa

16 lekarzy, 14 pielegniarek, 8 fizjoterapeutéw oraz
wspomniani wyzej pracownicy pozamedyczni. Dojez-
dzajac do pacjentéw, wykonuja rocznie 16625 wizyt,
przemierzaja okoto 450000 km, co przetozy¢ mozna na
11 dtugosci rownika. Nad codzienng dziatalno$cig Ho-
spicjum czuwa z kolei zespét administracyjny, ztozony
z dyrektora zaktadu opieki zdrowotnej, dyrektora ds. me-
dycznych, pracownika administracyjnego, specjalisty ds.
kadri ptac, gtéwnej ksiegowej, specjalisty ds. PR, fundra-
isera, radcy prawnego oraz pracownika technicznego.

Podnoszenie standardéw opieki paliatywnej nad dzie¢-
mi oraz domowej wentylacji mechanicznej spowodowa-
to, ze w grudniu 2008 roku Lédzkie Hospicjum dla Dzieci
uzyskato Certyfikat Systemu Zarzadzania Jakoscia .

Hospicjum nieodtacznie kojarzy sie réwniez z przemija-
niem zycia, z rozstaniem, z odejsciem po nieuleczalnej
chorobie. Te smutne i trudne okolicznosci przezywali-
$my z rodzinami podopiecznych 121 razy. Do tych rodzin
adresowana jest propozycja wsparcia w zatobie. Grupa
Wsparcia - dziatajaca w Hospicjum w réznych formach
od samego poczatku, pomaga przejs¢ przez traume
wydarzen zwigzanych z umieraniem najblizszych.
Wspdlnota doswiadczen nie tylko pomaga znies$¢ cier-
pienie roztaki, ale daje tez wsparcie poprzez wymiane
nietatwych doswiadczen. Towarzyszenie osieroconym
przybiera rézne formy: indywidualnego wsparcia psy-
chologicznego i duchowego, spotkan Grupy Wsparcia,
odbywajacych sie co dwa tygodnie w siedzibie Hospi-
cjum, listopadowego spotkania modlitewnego, dorocz-
nych wyjazdéw pielgrzymkowych...

Nie sposéb wyobrazi¢ sobie Hospicjum bez wolontariuszy.
Profesjonalna opieka nad chorymiw ich domach dopet-
niana jest zaangazowaniem miodych ludzi, ktérzy poswie-
cajq swoj czas i zapat, aby wspiera¢ dziatania Hospicjum
w podejmowanych akcjach, a duza cze$¢ z nich towarzyszy
chorym dzieciom w ich domach, stajac sie dodatkowym
domownikiem.W Stowarzyszeniu,tédzkie Hospicjumdla
Dzieci” obecnie pomaga grupa ponad piecdziesieciu wo-
lontariuszy, dla ktérych kazdego roku organizowany jest
cykl szkolen przygotowujacych do pracy w rodzinie cho-
rego dziecka. Przez pietnascie lat dziatalnosci z Hospicjum
zwigzanych byto ponad 250 wolontariuszy.

Poza dziatalno$cia medyczng, skoncentrowana na nie-
sieniu pomocy i ulgi podopiecznym orazich najblizszym,
Hospicjum podejmuje szereg dziatan spotecznych,
ktorych celem jest docieranie do $wiadomosci mieszkan-

céw regionu tédzkiego. Od 2008 roku organizowana jest
cykliczna akcja,Oddajemy Dzieciom Krew” wspierajaca
potrzeby szpitali i oddziatéw dzieciecych w wojewddz-
twie tédzkim (ponad 200 litréw zebranej krwi); Hospi-
cjum nawigzuje wspotprace ztédzkimi i poza tédzkimi
szkotami, ktérych uczniowie angazuja sie w pomaganie
pacjentom (Akademia Wrazliwych Serc), a od 2013 roku
Hospicjum prowadzi akcje,Zostan Super Zakretakiem”,
do ktérej przytaczyto sie juz siedemdziesiat szkot, przed-
szkoli, firm i instytucji z todzi i wojewo6dztwa tédzkiego.
Réwniez nasze kampanie zwigzane z pozyskiwaniem
1% podatku spotykaja sie z uznaniem zaréwno podat-
nikéw (co wyraza sie w przekazywanych srodkach), jak
i specjalistéw od srodkéw masowego przekazu: kampanie
jednoprocentowe z2009,2010i 2011 roku nagradzane
byty przez redakcje Newsweek Polska jako najlepsze kam-
panie prasowe lokalne i ogélnopolskie.

W czasie pietnastu lat istnienia Stowarzyszenia, dziatal-
nos¢ Hospicjum byta wielokrotnie kontrolowana przez
instytucje nadzorcze réznego szczebla. Ze wszystkich
kontroli Hospicjum wyprowadza wnioski podnoszace
jakos¢ udzielanych swiadczen, aby podopieczni Hospi-
cjum mogli liczy¢ w kazdej chwili na najbardziejfachowe
i profesjonalne wsparcie.

tODZKIE HOSPICIUM DL DZik(]

Dzi$, po pietnastu latach dziatalnosci£6dzkiego Hospicjum
dla Dzieci, otoczeni przyjaciétmii darczyricami, podejmuje-
my sie stworzenia osrodka, w ktérym pomoc i opieke znaj-
da ci pacjenci, ktérzy do domu z réznych przyczyn wrdci¢
nie moga lub ktérych domownicy nie sg juz w stanie spra-
wowac dalszej opieki. Jak wtedy, przed pietnastoma laty,
kiedy powstawato pierwsze w wojewddztwie tédzkim do-
mowe hospicjum dla dzieci, tak teraz podejmujemy sie rze-
czy zupetnie nowej. Wierzymy, ze jak wéwczas nie zabrakto
ludzi gotowych wesprze¢ powstajace hospicjum, tak i teraz
powstajacy pierwszy w regionie o$rodek dla niewydolnych
oddechowo znajdzie ofiarnych darczyncéw i przyjaciot.
Przez pietnascie lat udowodnilimy, e, to nieprawda, ze nic
wiecej nie mozna juz zrobic¢”. Historie naszych pacjentow
przekonujg o tym najlepiej. °
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- @ Lbdzkie Hospicjum dla Dzieci

ak opisac 14 lat pracy , ktére minety jak
rok, miesiqc, dzien, chwila...?

Trudno opisa¢, co byfo najwazniejsze.
Kazdy dzien pracy przynosi cos nowego,
zadna wizyta w domu pacjenta nie jest
taka sama.

Kazdy dom ma swojq historie, ktorqg po
czesci nam przekazuje liczqc na wystu-
chanie, wsparcie, pocieszenie, a takze
wspolne tzy i smutki.

Wiele sytuacji zapadto gteboko w pamieci.
Pierwsza wizyta.

Jak wesprzec rodzine umierajqcego dziec-
ka, gdy w gtowie pustka?

Co powiedziec, gdy w oczach piekqce 1zy?

Tekst: Aleksandra Chojnacka
Pielegniarka Koordynujaca
Fot.: Bartosz Wojciechowski

CZY WYSTARCZY BYC?

04.11.2000 r. Mata miejscowos$¢ za Kutnem. W domu panu-
je spokdj, niby wszystko normalnie, a jednak dziwnie cicho.
W duzym pokoju na kanapie $pi czteroletni chtopiec, oddycha
bardzo niemiarowo, s chwile w ktérych nie oddycha w ogoéle - jest
w $pigczce. Jestem z lekarzem z hospicjum, wiec czuje sie nieco
pewniej, ale w gtowie caty czas pytanie — co bym zrobita, gdy-
bym byta sama, co odpowiedzie¢, gdy na pytanie nie znam od-
powiedzi? Te pytania pojawiaty sie w mojej gtowie jeszcze kil-
ka razy.Teraz juz wiem, przede wszystkim by¢i przyznac sie, ze
czegos sie nie wie. W tej pracy szczero$¢ to podstawa, wzajem-
ne zaufanie buduje relacje zpodopiecznym i jego rodzing, a to
w opiece nad pacjentem jest najwazniejsze.

Okolice Skierniewic. W niewielkim domku mieszka

. Dziecko bardzo cierpi, ma zdeformowana buzie
przez nowotwor, bél jest tak silny Zze nie pozwala mu zjadaé
ulubionych potraw. W statym zleceniu otrzymuje silne leki
opioidowe, by moégt przyjmowac positki i nawigzac kontakt
z najblizszymi. Chtopiec marzy o wyprawie do figloraju, naj-
blizszy jest w Zyrardowie. Przedstawiam prosbe chtopca na
odprawie w siedzibie Hospicjum. Dostaje zgode na realizacje
marzenia dziecka. 29.10.2002 r. Dominik jest bardzo ostabiony,
mimo tego z niecierpliwoscia czeka na obiecana wycieczke.
Przez pét dnia otrzymywat wlew z morfiny by do minimum

ograniczy¢ dolegliwosci bélowe. Po dojechaniu do Zyrardowa
okazuje sie ze chtopiec nie chce nawet wyjs$¢ z samochodu. Po
wielu namowach zgadza sie, by tato wnidst go do drzwi wej-
Sciowych figloraju, by mégt zobaczy¢ jak wyglada sala zabaw.
Teraz chce zjes$¢ co$ pysznego z Mc Donalda - ponownie na-
wet nie wchodzimy do $rodka. Dominik dostaje bardzo silnych
dolegliwosci bélowych, wymaga podania lekéw. Po chwili
bél stopniowo zmniejsza sie. Chtopiec zjada porcje lodéw
w drodze do domu. Udato sie spetni¢ jego marzenie. Kilka dni
po6zniej chtopiec zasypia i juz sie ze snu nie budzi...

wiekszos¢ swego krotkiego zycia spe-
dzita w szpitalu. Ostatni pobyt trwat prawie dwa miesiace,
odeszta w maju 2003 r. Nasza opieka w tym czasie polegata
gtownie na wsparciu rodziny, zwtaszcza mamy. W dniu smierci
dziecka zadzwonita do mnie z prosba, by pomoc jej w zata-
twianiu formalnosci zwigzanych z pogrzebem, gdyz na naj-
blizsza rodzine nie mogta liczy¢. Ogromna odpowiedzialno$¢
i wielkie zaufanie, jakim mnie obdarzono. Najtrudniej byto
z zakupem odpowiedniego ubranka dla o$mioletniej dziew-
czynki zmartej w maju, w okresie komunii. Jak wyttumaczy¢
pani w salonie z sukienkami komunijnymi, ze to ma by¢ wyjat-
kowa sukienka, sukienka dla aniotka. Jakich stéw uzy¢, by nie
urazi¢ mamy ani ekspedientki, wiedzac ze budzet rodziny jest
ograniczony. Okazato sie, ze nie trzeba byto wielu stéw. Nasz
wyraz twarzy i zaczerwienione oczy powiedziaty wszystko.
Mama Natalki byta ogromnie wdzieczna.

Czy mozna przyspieszy¢ Swieta Bozego Narodzenia o miesiac?

- mozna. bardzo chciat doczeka¢ do $wiat. Jego czas
szybko sie korczyt, a on przygotowat upominki dla swoich naj-
blizszych. Czekat, by wspélnie z rodzicami i siostrami $piewac
koledy przy ubranej choince. Wyniki badan byty coraz gorsze,
a chtopiec coraz stabszy. Jest listopad, czemu nie przyspieszy¢
Swiagt? Wraz z kapelanem Hospicjum i najblizsza rodzing ubie-
ramy choinke i $piewamy koledy. Przemek dokonuje podziatu
swoich zabawek po réwno dzielgc miedzy swoje siostry, jest
szczesliwy, mimo ze w przekrwionych oczach btyszcza tzy, to
tzy szczescia. Atmosfera Swigtecznego, mimo ze listopadowe-
go ciepta udziela sie kazdemu. Przemek umiera 22 grudnia...

To zaledwie maty wycinek mojej czternastoletniej pracy w Sto-
warzyszeniu ,£édzkie Hospicjum dla Dzieci”. tacza mnie ciepte
relacje z wieloma rodzinami, ktérych najblizsi byli pod nasza
opieka. Wiele z tych rodzin co roku pielgrzymuje z nami do
blizszych i dalszych sanktuaridw, spotyka sie znami na Wigilii
organizowanej przez Hospicjum i w naszej siedzibie podczas
spotkan Grupy Wsparcia. Poniewaz w ostatnim okresie cha-
rakter mojej pracy ulegt zmianie i wiecej czasu poswiecam na
obowiazki w siedzibie Stowarzyszenia, to jednak korzystam
z kazdej mozliwej okazji, by pojechac na wizyte do pacjentéw.
To Oni daja mi site w codziennym zyciu, to pacjenciiich rodzi-
ny motywujg do pracy i do usmiechu kazdego dnia. Pozwalaja
spojrze¢ na Swiat zinnej perspektywy, z tej lepszej.

Tak naprawde przeciez wystarczy byc¢. )

- - @ todzkie Hospicjum dla Dzieci
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Fot.:archiwum tHdD

KACPER
NIE BYt

JESZCZE
W KOREI

Kacper nie byt jeszcze w Korei Potudniowej, to na razie tylko
praca domowa z jezyka angielskiego. Kacper cierpi na rdze-
niowy zanik miesni i przewlekta niewydolnos¢ oddechowg
zwigzang z postepowaniem choroby. Praca domowa zostata
napisana przez Kacpra przy pomocy myszy sterowanej po-
wieka. Troche po partyzancku, przy pomocy najprostszego
programu graficznego... Benedyktynska cierpliwo$¢ nabiera
nowego znaczenia...

Dziekujemy fizjoterapeutom, ktérzy na co dzien dbaja o to,
aby stan takich dzieci, jak Kacper, utrzyma¢ najdtuzej w mak-
symalnej na dany moment kondycji. Dziekujemy za uspraw-
nianie, ktére powstrzymuje tempo schorzenia, poprawia
oddech, polepsza krazenie, ogranicza przykurcze, zapobiega
odlezynom. Dziekujemy wszystkim za prace wykonywang
z pasja i poswieceniem, z radoscia i oddaniem pacjentowi.

([

o= DO PACJENTOW WYNOSI:

450000 KM =

Moje wakacje

Pojechalismy do Korei Potudniowej w lipcu
2010 roku. Zatrzymalismy sie w hotelu. Chcie-
lismy zobaczy¢ rzeke Naktong-gang, Muzeum
Sztuki Papieru i Wieze Seoul. Odwiedzilismy na-
szych przyjaciot. Zabrali nas do Muzeum Korei,
teatru, kina i pokazali nam zoo. Prébowatem
tradycyjnego koreanskiego jedzenia. Polubi-
tem je bardzo. Moim ulubionym miejscem byta
rzeka Naktong-gang. Pogoda byta stoneczna
i ciepta. To byly moje najlepsze wakacje.

LACZNA DLUGOSC TRASY POKONYWANE] PRZEZ PRACOWNIKOW HOSPICJUM DOJEZDZAJACYCH

1
OKRAZEN
ZIEMI

LICZBA WIZYT PRACOWNIKOW HOSPICJUM U PODOPIECZNYCH W 2013 ROKU: 16 625, w TYM WIZYT MEDYCZNYCH 15239

1 1332 WiZYT WSPARCIA POZAMEDYCZNEGO.

—D}tv-?/l". e wiolled owr trionda.
Mbvo 5 T Yo mumern of forea,
Theatorr, The cimemae amel they
Hhywed oo the zoo. | ricd Troplitio-
Tl Bereomy tood,. ket b \remys

The Mirep ~@pmg-ntmaﬂm‘
e Waa Mmmy o vrar

Lt Mapr My best holida emor.

Praca domowa 2z jezyka angielskiego Kacpra - réwnolatika Hospicjum,
podopiecznego kodzkiego Hospicjum dla Dzieci
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(¥ UMOWY Z NFZ

2004 2009

(]

Y+  SPRZET MEDYCZNY

RESPIRATORY + BIPAP-Y
KOFLATORY

PULSOKSYMETRY
KONCENTRATORY TLENU

SSAKI SIECIOWO-BATERYJNE
AGREGATY PRADOTWORCZE
ELEKTROKARDIOGRAF
KAPNOGRAF

SPIROMETR

ANALIZATOR HEMATOLOGICZNY

$ KOSZT JEDNEGO STANOWISKA DOMOWE] WENTYLAC)I MECHANICZNE])

AGREGAT

PRADOTWORCZY
2500 Zt RESPIRATOR

22000 Z¢

KOFLATOR

20 000 Zt. 53 300 zt

SSAK SIECIOWO-BATERY|NY PULSOKSYMETR
1300 Zt. 4500 Zt

KONCENTRATOR TLENU
3000 Zt

NA DZIEN 30.04.2014 ROKU £ODZKIE HOSPICJUM DLA DZIECI PROWADZILO
53 STANOWISKA DOMOWE] WENTYLAC]I MECHANICZNE]



JAK TY 7
MOZESZ Przekaz 1% podatku dla Podopiecznych
] tédzkiego Hospicjum dla Dzieci

NAM KRS 0000159689
POM é C? www.hospicjumdladzieci.org
" detpay

Przekaz darowizne on-line ze strony
www.hospicjumdladzieci.org

lub na konto z dopiskiem DAROWIZNA

Numer konta: 64 12403060 11110000 34524833

Wolontariat
Jesli czujesz, ze potrafisz dzieli¢ sie zinnymi
swoim czasem i usmiechem, to dotagcz do nas.

Super Zakretaki

Zbieraj plastikowe zakretki, w ten sposéb mozesz wesprzec
realizacje marzen podopiecznych Hospicjum. Miejsca,

do ktérych mozesz dostarczy¢ zakretki znajdziesz

na stronie internetowej Hospicjum.

Mtode Pary

Daj pluszaka dla dzieciaka! Zamiast kwiatéw na uroczystosci
$lubnej poproscie gosci weselnych o przyniesienie zabawek.
Nasi wolontariusze pomoga Wam w zbiorce.

facebook

Znajdz nas na Facebooku: hospicjum.dladzieci.9

Patronat Honorowy nad Obchodami Pietnastolecia Hospicjum

91-496 £6dz, ul. Nastrojowa 10
¢ tel./fax42 656 97 97
. Ay © NIP726-22-89-844
| REGON 472211748

: KRS 0000159689
) 1SO ¢ e-mail: hospicjum@hospicjumdladzieci.org
s 9001:2008 . www.hospicjumdladzieci.org




