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Gdansk jest szczodry,
Gdansk dzieli sie dobrem,
Gdansk chce byc¢
miastem solidarnosci.

Za to wszystko wam
serdecznie dziekuje...

Pawet Adamowicz,
Prezydent Miasta Gdanska
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amietasz swoje

dziecinstwo, Drogi

Czytelniku? Obrazy,
dzwieki, zapachy, emocje,
osoby...
Ten numer kwartalnika
jest o dziecinstwie
wtasnie. O réznych jego
barwach iich odcieniach. O szczegdlnym
doswiadczeniu, jakim jest obecnos¢
choroby. Jej pojawienie sie wptywa na zycie
catej rodziny. Zmienia uktad rél, zestaw
codziennych zadan. Choremu dziecku, jego
rodzenstwu narzuca tego dziecifstwa inna
wizje. Wprowadza do rodziny osoby, ktore
w odmiennej sytuacji by sie raczej w niej nie
pojawity. Sg wsrdd nich cztonkowie zespotu
hospicyjnego, pracownicy i wolontariusze.

Dobrze, jesli jest wiecej 0sdb, ktére chcg pomac.
Do wspierania opiekunéw rodzinnych chorych
dzieci i dorostych zachecalismy w trakcie

XV kampanii, przebiegajacej pod hastem
,Opiekun rodzinny — nie musi by¢ sam”. Jesli udato
nam sie cho¢ w najmniejszym stopniu osiggnac
ten cel, bedziemy bardzo szczesliwil!

Na koniec o wiosnie i nadziei. Bo to przeciez
numer wiosenny juz. Wiosna nie zna réznic wieku
— kazdy wydaje sie mtody i radosny. Troski idg na
chwile w zapomnienie, a serca pulsujq przeczuciem
niesmiertelnosci (L. M. Montgomery). Z wiosna
przychodza hospicyjne Pola Nadziei,

ze swoja symbolikg i entuzjazmem angazujacych
sie w nie wolontariuszy. Przezywamy Swieta
Wielkanocne, tak bardzo nasycone nadziejg, ideg
odnowy, radoscia, ze Chrystus zmartwychwstat
— zmartwychwstat prawdziwie, Alleluja!

Pieknych Swiat, stonecznej wiosny,
nadziei mimo wszystko zycze wszystkim Paristwu!

ﬁmaﬂ_ /[Matw L,

Anna Janowicz
REDAKTOR NACZELNA

PRENUMERATA — BEZPLATNA
Zadzwon pod nr 58 345 90 60

Redakgja nie odsyta niezaméwionych materiatow

i jednoczesdnie zastrzega sobie prawo do wprowa-
dzenia zmian redakcyjnych w nadestanych tekstach,
w tym do ich skracania. Prawo do uzywania, kopio-
wania i rozpowszechniania materiatéw dostepnych
w,Hospicjum to tez Zycie” wraz z elementami
graficznymi mozliwe jest po uprzednim uzyskaniu
zgody redakgji i jest obwarowane zastrzezeniami
wynikajacymi z przepiséw prawa autorskiego.
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Praca za jeden usmiech

zasami za kilka usmiechow, za to psychicznie absorbujgca do maksimum i bez czasowego limitu. O pracy
z ciezko i przewlekle chorymi dzie¢mi oraz z ich rodzinami rozmawiam z Beata Krol, pielegniarkg koor-
dynujaca zespdt Hospicjum Domowego dla Dzieci im. ks. E. Dutkiewicza i jego pracowniczka socjalng,
Karoling Pawtowska.

Beaa KrI i Karolina Pawtowska

Skad sie tu wzielyscie?

Beata Krol (B.K.) Prace w hospicjum podjetam na tzw. chwile
jeszcze w rodzinnym miescie, poproszona przez moja szefowa,
pielegniarke naczelna szpitala. Tamto hospicjum dopiero sie two-
rzyto, ale z,chwili”zrobito sie... 12 lat. Kiedy przeprowadzatam sie
nad morze, chciatam wykorzystac okazje i sie przekwalifikowac.
Czutam, Ze sie, jak to moéwig, zapedzitam, bytam caty czas pod
telefonem, a miatam tez wiasne dzieci. W Gdarnsku ztozytam
papiery w tutejszym Urzedzie Miejskim.

Chciatas zosta¢ urzedniczka?

B.K. Tak, cho¢ z pracy pielegniarki do korca zrezygnowac nie
potrafitam, wiec jednoczesnie zostawitam swoje namiary w kilku
tréjmiejskich hospicjach. Myslatam o 2-3 pacjentach pod opieka
w ich domach. Bardzo szybko jednak posztam na rozmowe
do dwoch placéwek i w Dutkiewiczu zostatam, od poczatku
w hospicjum dla dzieci. Przekonano mnie, choc to byta trudna
decyzja, bo wczesniej gtéwnie pracowatam z dorostymi. Od
poczatku dostatam zadanie koordynacji zespotu.

A co na to rodzina?

B.K. Nie ukrywam, ze batam sie im przyznac. Inaczej sie uma-
wialismy.

Beata,na chwile’, za namowa, a ty?

Karolina Pawtowska (K.P.) Z hospicjum pierwszy raz zetknetam
sie w trakcie studiéw na kierunku praca socjalna, na Uniwer-
sytecie Gdanskim. Przedmiot poswiecony opiece paliatywne;j,
ktéry prowadzit ks. Krakowiak, byt na drugim roku. Ksiagdz miat
w sobie takg charyzme, taki zar, kiedy opowiadat o tym miejscu,
no i postawit nam ultimatum.

Ultimatum?

K.P. Zapowiedziat, ze by dostac zaliczenie, musimy odwiedzi¢
hospicjum. Pamietam do dzis fale ciepta, kiedy po raz pierwszy
tu wesztam, do sali konferencyjnej, chyba w trakcie Jez Cafe,
kawiarenki dla pacjentéw. | uczucie, ze w hospicjum chciatabym
zostac dtuzej. Przy czym wtedy ja konsekwentnie utrzymywatam,
ze nie bede zadnym pracownikiem socjalnym. Moja pasja byty
ksiazki i studiujac, pracowatam jako ksiegarz, p6zniej zostatam
kierownikiem ksiegarni.

Jednak wokoét hospicjum zaczetas orbitowac...

K.P. Tak. Juz moja praca licencjacka byta monografig tego
miejsca. Do hospicjum zaczetam wracac jako wolontariuszka.
Przychodzitam do pacjentéw na oddziat w ramach praktyk
studenckich i z prowadzonych z nimi rozméw narodzit sie po-
myst pracy magisterskiej. Kiedy prezentowatam jej egzemplarz
Bognie Koztowskiej, 6wczesnej wicedyrektor, zasugerowatam, ze
zawsze chetnie przyjde do hospicjum pracowac. Kilka miesiecy
pozniej odebratam od niej telefon z propozycja i tak jestem tu
juz szdsty rok. Od poczatku w hospicjum dla dzieci, co najpierw
byto bardzo dla mnie stresujace. Podobnie jak dla Beaty.

Jak na wasze miejsce pracy reaguja inni?

K.P. Czesto mnie Zatujac. Co$ w rodzaju: ,tak mi przykro” albo
,£0 musi by¢ straszne”. To sg ci nowopoznani, bo moje bliskie
otoczenie hospicjum odbiera jako zupetnie naturalng przestrzen.
Duzo im o niej opowiadam.

B.K. Stysze:,ja bym tak nie mogta’, jak ty dajesz rade?”...

| co wtedy odpowiadasz?

B.K. Ze daje. Niekt6rzy ubolewaja nade mng z troska i dodaja,
ze musze by¢ dobrym cztowiekiem, co mnie drazni, bo nie ro-



zumiem zwiazku. Jakbym nie pracowata w hospicjum, to bym
dobra nie byta? Chociaz bywaja tez tacy, ktdrzy na wiesé o pracy
w hospicjum wpadaja w zachwyt.

A co myslicie na temat takich okreslen, jak:,,dom hospicyj-
ny”albo,hospicyjnarodzina”? Naciagniete? Autentyczne?

B.K. Naturalne, chociaz ja 0 moich hospicyjnych wspétpracowni-
kach i podopiecznych chyba wole mysle¢ w kategoriach bardzo
dobrych przyjaciét. Zwyczajnie chce mi sie przychodzi¢ do pracy.
K.P. Zgadzam sie z Beata. Przyjaciele s w moim zyciu niezwykle
wazni, to ta cze$¢ rodziny, ktéra wybieramy sobie sami. Wiezy
krwi nie stanowig przeciez o bliskosci.

Co stanowi o wyjatkowosci hospicjum jako miejsca pracy?
B.K. Nie ma miedzy nami konkurencji...
K.P.Za to jest poczucie wspdlnego celu i takich samych wartosci.

B.K. Niedawno zadzwonit ze Stanéw méj kuzyn, ktérego z wiel-
kim przejeciem oprowadzatam po hospicjum na poczatku mojej
pracy, lata temu. Pono¢ w drodze powrotnej powiedziat wtedy
swojej mamie, ze ciekawe, jak bede méwic o tym miejscu, gdy
popracuje diuzej. Teraz stwierdzit, ze w moim gtosie styszy
jeszcze wiekszg radosc.

A co decyduje o wyjatkowosci hospicjum jako miejsca
opieki?

B.K. Wiesz, ile trwa pierwsza wizyta w domu u pacjenta, kiedy
przyjmujemy rodzine do hospicyjnej opieki? Minimum trzy
godziny, ktére mijajg jak mgnienie oka. Nie zaczynamy od
pytan o chorobe, ale najpierw rozmawiamy o zyciu, o zaintere-
sowaniach, o radosciach i smutkach niekoniecznie zwigzanych
zzasadniczym celem wizyty. Na pierwszym spotkaniu dostajemy
od rodziny mnéstwo informacji.

K.P. Pytamy, ale przede wszystkim stuchamy. Aspekty pozame-
dyczne sg przy tym tak samo wazne, jak te medyczne.

B.K. Kiedys pojawilismy sie z doktorem na pierwszej wizycie
u dziecka, ktére pod koniec spotkania powiedziato nam, ze kiedy
przychodzit poprzedni lekarz, to nawet nie zdejmowat kurtki.
Dla nas to niewyobrazalne, chyba ze pielegniarka tylko wpada
by pobrac krew i musi btyskawicznie zawiez¢ ja do laboratorium.
Kazda nasza zwyczajna wizyta réwniez trwa bardzo dtugo i nie
jest to czas sztucznie przeciggany. Wiem, ze wizyty Karoli tez
potrafig dtugo trwac.

Zmienilyscie sig, tu pracujac?
K.P. Bardzo tutaj spokorniatam i statam sie ostrozniejsza w for-
mutowaniu osaddw.

Skad ta pokora?

K.P. Na co dzien spotykam sie z sytuacjami granicznymi. Wiem
juz, ze one sie zdarzaja, w dodatku najczesciej spadaja na nas na-
gle. Apotem..., potem zycie trwa. Zyskatam tez wiekszy spokdj.

B.K. Kiedys szybciejinnych oceniatam, a teraz ttumacze. Dlaczego
tak sie wydarzyto i dlaczego sytuacja zmusita do takiego a nie
innego zachowania?

To ptynie z doswiadczenia pracy w hospicjum?

B.K. Czasami wewnatrz zespotu opowiadamy sobie zdarzenia,
ktdre przytrafity nam sie podczas pracy. Nie zawsze mite, ale
woéwczas zadajemy sobie pytanie, jakimi ludzmi bylibysmy
my, od lat opiekujac sie chorym bliskim. Tego nauczytam sie
tutaj - nieoceniania.

Czy macie jakas hospicyjna historie, ktora stata sie dla was
punktem odniesienia?

K.P. Ja chyba nie mam jednej, one mnie wszystkie na okragto
ustawiajg na nowo. Te najbardziej poruszajace to takie, kiedy
rodzina nie jest juz pod nasza opieka, bo dziecko umarto albo
je wypisujemy, bo jego stan sie polepszyt, a ona wcigz ma po-
trzebe, by z nami utrzymywac kontakt.

B.K. A ja czesto wracam we wspomnieniach do zdarzenia, po
ktérym bytam bliska rezygnacji z pracy. Pewnego dnia posztam
na zwykta, kontrolng wizyte do jednego z doméw, w ktérym
sprawowalismy opieke, i od mamy naszego podopiecznego
ustyszatam dos¢ ostro podany zarzut, ze lekarz po raz kolejny
wypisat Zle recepte, a ona po raz kolejny nie mogta wykupi¢ dla
dziecka leku. Zalita sie dos¢ dtugo, ze nie ma juz sity jezdzi¢ do
apteki, a ja tego stuchatam...

Dostatas baty nie za siebie.

B.K. Powiedziatam, ze przywioze dobrg recepte, wysztam i sie
rozptakatam. Pamietam, ze odwotatam kolejng wizyte. Hospicjum
pochtaniato mi wtedy caty czas i pomyslatam, ze nie zastuzytam
na te stowa. Potem batam sie tam znowu pdjs¢. A potem ta
mama publicznie mnie przeprosita. Przyznata sie, ze z powodu
wieloletniej frustracji puscity w niej emocje. Wiele sobie wtedy
uswiadomitam.

A czego w hospicjum domowym dla dzieci brakuje?

K.P. Z rzeczy materialnych brakuje wcigz duzo, ale tobie chyba
nie o to chodzi...

B.K. Najbardziej brakuje nam czasu dla nas samych, abysmy mo-
gli ze sobg poby¢ i pogadac niekoniecznie na tematy hospicyjne.

K.P. Zwyczajnie bardzo sie lubimy. Mam za soba wiele fantastycz-
nych rozméw o zyciu i pasjach z moimi kolezankami i kolegami
z zespotuy, ale wcigz mam ich niedosyt.

Dziekuje w takim razie za czas na nasza rozmowe...

B.K. Poczekaj, jeszcze to ci powiem. Wczoraj bytam u Pawetka,
naszego wieloletniego podopiecznego. Wiasnie koiczyt rehabi-
litacje. UsSmiechnat sig, kiedy tylko mnie zobaczyt, i usmiechat sie
tak przez caty czas, az mu oczy chodzity. - Wiesz, ze ten usmiech
jest wiasnie dla ciebie - ustyszatam od mamy. - On sie tak dzis
nie usmiechat. Wiec kiedy ktos sie pyta, dlaczego tu pracuje, to
chyba dla takich chwil.

Rozmawiata Magda Matkowska



Btyszczace oczy Kingi

a dopiero dwanascie lat. Trzynascie skoriczy

w listopadzie, ale kolezanki dajg jej najwyzej

dziesiec¢. Jest juz w siédmej klasie, bo Kinga

do zeréwki poszta, nie majac pieciu. W wie-
ku dwunastu lat na ten temat jest sie skrupulatnym.
A Konrad, brat Kingi, ma lat siedem i jest podopiecznym
Domowego Hospicjum dla Dzieci.

Nieduze mieszkanie na trzecim, ostatnim pietrze bloku w Prusz-
czu, bez windy. Wchodzac na gére mysle, ze tej rodzinie winda
przydataby sie szczegodlnie. Konrad nie jest duzy, ale przeciez
rosnie i zawsze trzeba bedzie go wnosi¢. Na szczescie co$ za cos
- poczestowana kawa, z okien saloniku i kuchni patrze z wysoka
na Pruszcz i pruszczanskie dachy, w tym na zielony dach Kingi
szkoty. Dos¢ daleko, jakie$ 2 km od domu. Piekny widok cho¢
czesciowo rekompensuje trud wspinaczki. Ale ta kawa jest na
koncu, najpierw z Kingg zamykamy sie w jej pokoju...

SIOSTRA

Drobna, wielkooka, z ujmujacym usmiechem. Siedzimy na tap-
czanie w bezpos$rednim sasiedztwie stada pluszowych misiow
i musze to skomentowac. - Ja po prostu lubie misie - Smieje sie
rozbawiona moim wzrokiem. Powiedziatabym, ze w ogéle lubi
pluszaki, cho¢ misiow rzeczywiscie jest najwiecej. Typowy pokdj
poczatkujacej nastolatki, z licznymi dowodami, ze dziecinstwo
mineto dopiero niedawno.

Rozmawiamy o niej: o tym jaka jest, co lubi, czym sie interesuje.
Po chwili na tapczanie laduje kolekcja rysunkéw. Kinga rysuje od
kilku lat, najchetniej portrety otéwkiem, czesto wyimaginowa-
ne, ale jest tez podobizna Harrego Pottera. Na koricu pokazuje
autoportret, a zaraz potem demonstruje postawe wyjsciowa
do,gwiazdy bez ragk”i rozmawiamy o jej mitosci do gimnastyki
artystycznej. Méwi, ze jest samoukiem, ale kiedys$ bardzo by
chciata naleze¢ do prawdziwej gimnastycznej sekcji. - Widzi
pani tego szklanego slimaczka? - wskazuje na potke. — Nadttukt
sie podczas ¢wiczen. No i lubi czytac ksigzki. Wycigga ulubione
i chwile plotkujemy o Ani z Zielonego Wzgérza, jednej z nich.
Rozmawiamy o szkole: o nauczycielach i o lekcjach. Jest dobra
zbiologii i chemii, ale w przysztosci chciataby zosta¢ architektem
wnetrz. Dziwie sie i pytam o plastyke, ale za nig nie przepada.
Przestaje sie dziwi¢, kiedy wyjasnia, ze na tej lekcji gtéwnie...
pisza, a na temat portretow byly tylko jedne zajecia.
Rozmawiamy o kolezankach: tych najlepszych, przyjaciétkach,
ktérych ma cztery. Wydaje mi sie, ze catkiem sporo, ale Kinga
chyba chciataby wiecej.

Dlaczego zaczety$Smy rozmawiac o psie, juz nie pamigtam. Kinga
psy uwielbia i na koniec 6smej klasy, jesli Swiadectwo bedzie

Siostra i brat

bardzo dobre, ma obiecanego szczeniaka. To bedzie szpic
miniaturowy - kiedy o nim méwi, jej oczy na chwile zaczynaja
sie btyszczec.

Rozmawiamy o rodzinie: o tym jak ich wszystkich kocha. O dziel-
nych mamie i tacie, o dziadkach spod Pszczotek i tych spod
Warszawy. Dziadkow mieszkajacych blizej odwiedza czesto,
co niedziele, przez jakis czas byta nawet u nich zameldowana.
Maja dwa psy i dwa koty, co tez ma znaczenie.

Wreszcie rozmawiamy o bracie i oczy Kingi znowu zaczynajg
btyszczed. Zdaje sobie sprawe, ze byt taki czas, kiedy Konrada
nie byto na Swiecie, ale ten okres wyparta z pamieci. Ktéregos
dnia miata wéwczas wyznad, ze jest nieszczesliwa, bo nie ma
ani brata, ani siostry. Od 7 lat ma, wiec jest tak, jak by¢ powinno.

BRAT

Malty szkrab roztozony na kanapie nie zwraca na mnie wiekszej
uwagi. Kinga nie ukrywa przed nikim, ze jej brat jest chory. Taki
jestijuz. Na pytanie o pierwsze skojarzenia, kiedy o nim mysli,
odpowiada bez namystu:,,mito$¢’, a zaraz potem:,maluch” Ich

Fot.: Archiwum FH



mama o Kondziu méwi,nasz dzidzius’, chociaz jest on w wieku
szkolnym.

Konrad ledwie sie urodzit, miat juz umrze¢. Przyszedt na $wiat
ztzw. zespotem Di George'a - chorobg genetyczna objawiajaca
sie dysfunkcyjnosciag wielu narzagddéw. Wszystko z powodu braku
fragmentu genu w chromosomie 22. O tym, ze serce chfopca jest
chore, lekarze i rodzina wiedzieli jeszcze przed jego narodze-
niem. Zdiagnozowano wéwczas skrajng postac tetralogii Fallota,
w tym wypadku objawiajaca sie zarosnieciem zastawki ptucnej,
przerosnieta prawg komora serca oraz ubytkiem w przegrodzie
miedzykomorowe;j. Jakby tego byto mato, Konrad urodzit sie
z obnizong odpornoscia i od poczatku miat problemy z oddy-
chaniem. Konieczny byt zabieg tracheotomii, dzieki ktéremu
mozna byto podtaczy¢ go do respiratora, a z powodu rozedmy
prawego ptuca podjeto decyzje o jego usunieciu.

W 2012 roku Konrad i cata rodzina objeci zostali opieka Hospi-
cjum Domowego dla Dzieci im. ks. E. Dutkiewicza SAC. Kiedy
po dtugim pobycie w szpitalach trafit do domu, czekat juz na
niego specjalistyczny sprzet zhospicjum, a cztonkowie zespotu
hospicyjnego: lekarz, pielegniarka i rehabilitantka - stali sie
czestymi gosémi.

Przed Kondziem byto jeszcze kilka Na pytanie o pierwsze
skomplikowanych operacji, w tym
kardiologiczne w szpitalu w todzi,
ale odtad juz zawsze przy wsparciu
medycznym i socjalnym ze strony
hospicjum. Opieka objeta zostata
takze Kinga, ktora otrzymata wsparcie edukacyjne Fundacji Ho-
spicyjnej, wyjezdzata na organizowane przez nig obozy, a oboje
z Konradem uczestniczyli w hospicyjnych piknikach z okazji
Dnia Dziecka czy karnawatowych balach. Na tradycyjnej wigilii
Hospicjum Domowego dla Dzieci Kinga pojawiata sie najczesciej
sama, przywozona i odwozona przez ktéregos z pracownikdéw.
Do dzisiaj pamieta, jak kilka lat temu wzieta udziat w pokazie
mody zorganizowanym podczas wydarzenia ,Gwiazdy Maluja
Gwiazdy"w gdanskiej Galerii Battyckiej. Mode dzieciecg znanych
marek wspierajacej fundacje firmy LPP prezentowali mali pod-
opieczni hospicjum. - Wstydzitam sie pokaza¢ na scenie za reke
zjakims$ panem i dopiero propozycja pani Justyny z fundacji, ze ze

mysli, odpowiada bez
namystu: , mitosc”..

skojarzenia, kiedy o nim

mnq wyjdzie, mnie przekonata - wspomina.Wsréd obserwujacych
wystep byta mama i byt brat.

RODZENSTWO

Jak sie ma mtodszego brata, to sie ma obowiazki i Kinga po
kolei mi je wylicza. Jesli mama na chwile wychodzi do sklepu,
nie odchodzi od Kondzia o krok. Umie wtozy¢ mu z powrotem
rurke koncentratora tlenu do noska, umie przyklei¢ te rurke
plasterkiem. Czasem karmi, podajac strzykawka jedzenie
do PEG-a. Trzyma Kondziowe raczki, kiedy mama wymienia
mu rurke, i uspokaja go, kiedy mama obcina paznokcie.
Maty tego bardzo nie lubi, natomiast uwielbia, kiedy Kinga
go faskocze. Czasami zabiera brata do swojego pokoju,
ktadzie na tapczanie i obstawia pluszakami. Albo sadza
przy biurku i pozwala rysowac. - Nie wiem, czy robi to
swiadomie, ale zawsze jakas tam kreska mu wyjdzie - ttumaczy,
a jej oczy wciaz sie blyszcza.
Jesli Kingi dtugo nie ma w domu, Konrad przyraczkowuje pod
drzwi jej pokoju. Jesli nie ma Konrada, bo jego stan sie pogarsza
i oboje z mama musza spedzi¢ jaki$ czas w szpitalu, wiec Kinga
nocuje u kolezanki, nie zawsze moze spac. Martwi sie i teskni.
Troche pomaga, kiedy wezmie ich zdjecia.
Kiedy Kinga opowiada mi o Kondziu, kiedy go podnosi, bym mogta
zrobi¢im zdjecie i kiedy na niego patrzy i do niego sie usmiecha,
jej wielkie zielononiebieskie oczy nie przestajg btyszczed.
Magda Matkowska

V Konferencja Naukowa

Hospicjum im. ks. E. Dutkiewicza SAC

Gdansk, 25-26 pazdziernika 2019
www.konferencja-dutkiewicza.pl
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Hospicjum Domowe dla Dzieci:
komu potrzebny psycholog?

omaganie osobom ciezko i nieuleczalnie chorym

wymaga delikatnosci, bycia uwaznym i praw-

dziwie obecnym. Zwifaszcza gdy cierpig dzieci

- przychodzace na swiat, by go kontynuowac,
zy¢ tzw. petng piersia, z radosng nadziejg na przysztosc.
W hospicjum ich perspektywa od poczatku jest zagro-
zona, a nadzieje warunkowe i krétkotrwate. Co mozna
zrobic dla dziecka, ktorego krucha cielesnosc kryje wiel-
ka tajemnice zycia wewnetrznego? Jak wspierac ich ro-
dziny? To pytania, ktore jako psycholozka w Hospicjum
Domowym dla Dzieci im. ks. Dutkiewicza, stawiam so-
bie kazdego dnia.

TRUDNE POCZATKI

Juz sam fakt, ze to nie pacjenci przychodza do mnie, ale ide
do nich jai proponuje wsparcie, sprawia, ze czasem czuje sie
jak ktopotliwy gosc...

Przeciez na pierwszy rzut oka trafiam do normalnie funkcjonu-
jacych domoéw, gdzie widoczna jest mitos¢ i akceptacja takiego
zycia, jakie przyszto rodzinie prowadzi¢. Nawet jesli gtéwna
aktywnoscig domownikéw jest nieustanna
krzatanina i czuwanie nad chorym dzieckiem,
dziata tam sprawny system zorganizowanych
opiekundw rodzinnych - rodzicéw, dziadkdw,
rodzenstwa, realizujacych takze swoje inne
role w Swiecie.

RELACJE Z RODZICAMI...

Wiekszos¢ z nich poznatam w momencie

pogodzenia zlosem, bohatersko znoszacych

trudy i zmotywowanych do nieustannej walki o choc¢by
odrobine wiecej komfortu dla chorych pociech. Po okresie
rozpaczy i buntu przyjmujg swoj los, wspierani przez hospi-
cyjnych lekarzy, pielegniarki i fizjoterapeutki.

A przeciez ponoszg ogromne psychiczne i fizyczne koszty:
wyczerpujace sie zasoby sit, nieprzespane noce, brak moz-
liwosci wspolnych wakacji i realizowania pasji czy za mato
czasu dla pozostatych, zdrowych dzieci...

Rodzicom naszych matych podopiecznych proponuje swéj
czas i uwage, co na poczatku przyjmowane jest z rezerwa.

Staram sie stworzy¢
przestrzen do
wybrzmiewania stéw,
na ktore zwykle nie ma
czasu albo wydaja sie
mniej istotne...

Z Nikosiem

W nawale zaje¢ opiekunom niejednokrotnie trudno jest
wygospodarowac godzine na skupione bycie i refleksje.
A czasem, jak rodzicom Mai*, nie sposéb wcigz zaakceptowad
postepujaca niepetnosprawnos¢ cérki. Szanuje to. Wiem, ze
kontakt buduje sie stopniowo, gdy ludzie sg na niego gotowi.
Chce poznawac¢ moich podopiecznych i sama
dawac sie poznac. Rozmawiamy o tym, czym
2yja. Z pania Basig - 0 jej umitowaniu muzyki
powaznej i o wdziecznosci za to, ze Marcin
wcigz z nig jest. Mama Weroniki ma potrze-
be opowiadania o zawitosciach rehabilitacji
w réznych osrodkach medycznych i o zwigza-
nych z tym niepokojach. Z czasem spotkania
staja sie swobodniejsze, dowiaduije sie wiecej
o konfiguracjach rodzinnych, ktopotach part-
nerskich albo o samotnosci.

Niektore rodziny od poczatku sg zainteresowane kontaktem.
Dzielg sie swojg powszednioscia, prosza o rade w sprawach
wychowania i komunikacji. U rodziny Alicji na spotkanie nieraz
schodza sie wszyscy jej cztonkowie, a nawet osoby z sasiedz-
twa. Wspdlnie zartujemy, omawiamy postepy dziewczynki
i pijemy kawe. Ostatnio troski i wsparcia wymagata babcia,
ktéra powaznie zachorowata. Czasami kto$ chce ze mna po-
rozmawiac o ktopotach niezwigzanych z chorobg dziecka albo
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prosi o wizyte, by wspélnie zastanowic sie nad problemami
szkolnymi zdrowych dzieci. To znak, ze zdobytam zaufanie.

Staram sie stworzy¢ przestrzeri do wybrzmiewania stéw, na
ktore zwykle nie ma czasu albo wydaja sie mniej istotne, na
przyktad dotyczacych stanu wiasnego zdrowia. Dotychczas
powsciagliwej mamie Damiana przyznanie sig, ze z powodu
niesprawnego kregostupa nie bedzie mogta dzwigac swojego
coraz ciezszego synka, przyniosto efekt terapeutyczny. Czasa-
mi stucham o frustracji i ztosci, a czasami daje pole uczuciom
dumy i zadowolenia. Mozna bowiem by¢ dumnym, kiedy uda
sie zrealizowac kolejng rowerowa wycieczke, podczas ktorej
nasz maty podopieczny siedzi sam w specjalnej przyczepce.

Niekiedy rodzicom pokazuje szersza perspek-
tywe, namawiajac na sprawianie sobie przy-
jemnosci i odpuszczanie niektérych obcigzen.
Pamietam rados¢, ktorg dzielitam z panig Sa-
bing, wstajaca kilkanascie razy w nocy aby
odessa¢ Amelke, gdy postanowita wieczorami
biegac. | podziw dla pani Ani, ktéra w trosce
0 sama siebie, podjefa wysitek uwaznego od-
dychania czy mam Agi i Marcina - z pogoda ducha przezy-
wajacych samotnie swoje macierzynstwo.

Chce by¢ blisko nich, jesli tylko tego zechcg, i stuzy¢ im swoja
obecnoscia, zwtaszcza na wypadek kryzyséw. Lek przed
Smiercig whasnych dzieci odrobine sie oswaja, gdy moze by¢
wypowiedziany. Trudno sie przygotowac na ostatecznos¢, ale
samo ujawnienie obawy o swoje zycie po odejsciu dziecka
jest takiej perspektywy dopuszczeniem. Jak u mamy Marcina
czy u rodzicéw Jasia.

Wyrazanie myslii uczu¢ jest bezcenne dla psychiki kazdego.
Kiedy pisze ten tekst, mam nadzieje, ze dla mamy Darii wy-
powiedzenie trudnych wspomnier uwolni od poczucia winy,
o ktoére po $mierci dziecka nietrudno.

...| ZEZDROWYM RODZENSTWEM

To te dzieci, ktére czesto sg mniej widoczne. Nie chcg spra-
wiac ktopotu rodzicom zaprzatnietym opieka nad chorym
bratem lub siostra i niemajacym dla nich czasu.
Bywa, ze uwage otoczenia pozyskujg byciem
Jniegrzecznym”. Na przyktad brat Jasia czesto
popada w tarapaty i w rozmowie ze mna zali
sie, ze tata go nie rozumie. W dodatku musi
sie zajmowac chorym bratem, a on wcale tego
nie chce. Tak, od dzieci w naszych rodzinach zycie wymaga
dojrzatosci ponad wiek. A przeciez tez potrzebujg swojej
dawki szczesliwego dziecinstwa. Poza tym trudno im rozumieé
chorobe brata czy siostry. Mata Marcelka dtugo oswajata sie
z lezacym bez ruchu bratem.

Dobrze, jesli potrzeby tych dzieci sa rozumiane i jesli sie z nimi
rozmawia. Zdarza sie, ze rodzice prosza mnie o rozmowe zich
zdrowym dzieckiem, a czasami zagaduje je sama. Najczesciej
wtedy reagujg zadowoleniem, poniewaz czujg sie wazne.

Chce byc¢ blisko nich,
jesli tylko tego zechca,
i stuzycim swoja
obecnoscia, zwlaszcza
na wypadek kryzysow.

Nie wiadomo, co dalej
i jak dltugo, ale teraz
na pewno Zycie jest!

Poza wszystkimi trudnosciami ich przywiazanie i mitos¢ do
chorego rodzenstwa sg oczywiste. Ze wzruszeniem obserwuje,
jak sie do siebie przytulaja albo jak zdrowy brat ze znawstwem
i odpowiedzialnoscig ustuguje temu niesprawnemu. W domu
Mateusza jego mtodsza siostra nie mogta sie doczekac chwili,
kiedy bedzie jej wreszcie wolno odsysac brata.

NASZE HOSPICYJNE DZIECI

Kazde z nich ma swoja historie cierpienia, a czesto i pogte-
biajacej sie niesprawnosci, ale przeciez tez rosna, rozwijaja
sie i osiggajag sukcesy. Dzieci maja swoje charaktery, a na-
wet charakterki, jak z czutosciag méwig o nich rodzice oraz
pracujace z nimi na co dzien pielegniarki
i fizjoterapeutki. Wiekszos$¢ z nich nie méwi,
nie widzi, ma trudnosci z poruszaniem sie,
ale na pewno kazde jest wyjatkowe.

Co oznaczajg ich poszczegdlne gesty, miny
i dzwieki moga tylko powiedzie¢ ich ko-
chajacy domownicy, ale i ja, po kolejnych
spotkaniach, poznaje kazde z nich coraz
lepiej. | chociaz procesy umystowe oraz emocjonalne nie-
petnosprawnych dzieci w wiekszosci pozostaja tajemnica,
to kontakt z nimi jest poruszajacy. Sam fakt, ze maty Kto$
patrzy na mnie z uwaga i ufnoscig, napetnia poczuciem sensu
istnienia. Rozpoznaje usmiech zadowolenia, gdy gtaszcze
Marcina albo Pawta po policzku. Stysze szczescie w Smiechu
Ali, gdy oklaskuje jej taneczne plasy. Dzieci pieknie mi sie
odwdzieczajg za dang im uwage, za dotyk i zagadywanie.
Te dzieci, ktore sg Swiadome, bohatersko pokonuja kolejne
przeszkody do zdrowia. Jak Nikos, ktéry bardzo chce by¢ taki,
jak jego réwiesnicy w przedszkolu. Zachecony przeze mnie do
narysowania swoich trudnosci, opowiedziat kiedys, jak bardzo
jest zty na jednego kolege. A potem radosnie podskakujac,
pokazywat mi swoje ulubione figurki dzikich zwierzat.

Podczas ostatniej wizyty w domu Pawta odwrdcitam sie od
niego, by porozmawia¢ z mama. Po chwili poczutam leciut-
kie pociagniecie za rekaw. Spojrzatam zdziwiona, a to Pawet
z rozanielonym u$miecham dopraszat sie
uwagi! Wzruszytam sie, bo nie wiedziatam,
ze on tak potrafi, ze tyle jest sprawczosci
w tej jego stabej raczce...

Kazde spotkanie zchorym dzieckiem uczy

mnie sensu i szacunku dla tajemnicy zycia
i cierpienia. Czuje sie obdarowana, gdy moge uczestniczy¢
w ich uwaznym ,tu i teraz”. Ja z kolei przynosze im swdéj ka-
watek swiata. Nie wiadomo, co dalej i jak dtugo, ale teraz na
pewno Zycie jest!

Mirostawa Jedrzejewska-Nielubszyc
Psycholog w Hospicjum Domowym dla Dzieci
im. ks. E. Dutkiewicza SA

*Imiona niektorych dzieci w tekscie zostaty zmienione
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W domu
najlepie]

mowic sie z lekarzem z Hospicjum Domowego
dla Dzieci nie jest tatwo. Pracujg jeszcze w przy-
chodniach, szpitalach, majg prywatng prak-
tyke..., troche ponad sity jednego cztowieka.
- Na razie ciggne, ale gdybym z czegos musiat zrezygno-
wac, to na pewno nie z hospicjum — méwi jeden z nich.

Tak moéwi dr Jacek Gotebiewski, obecnie najstarszy stazem
w zespole lekarzy Hospicjum Domowego dla Dzieci im. ks.
E. Dutkiewicza w Gdansku. Na czas naszego spotkania wyci-
szyt komoérke i odtozyt na bok. Kiedy jednak rozswietlit sie jej
ekran, musieliémy przerwad. Pilna konsultacja z zaniepokojona
mama trwata blisko kwadrans. Po rozmowie dr Jacek poszedt
do hospicjum zostawic recepte - tata chorego Pawta odbierze
ja, wracajac z pracy. W tym wypadku byto to rozwigzanie naj-
prostsze, ale czasami, jesli to konieczne, niezbedny druczek
dostarczany jest rodzinie przez kogo$ z hospicyjnego zespotu.
Tutaj sprawy doprowadza sie do konca, a sprawa byfa taka,
ze Pawet miat lekka infekcje. Z wizyta, na
ktdrej zazwyczaj wypisuje sie leki, mozna
byto jeszcze poczekac.

Pod opieka Hospicjum Dutkiewicza jest
obecnie trzydziescioro o$mioro dzieci,
mieszkajacych na terenie catego Trojmia-
sta, ale takze w Pruszczu Gdanskim, Redzie,

- W przychodni mam
na pacjenta jakies
10 minut, a tutaj
czasem rzadze sama.

dr. M. Budzinska

i dr. Jackiem. Teraz hospicyjne wizyty godzi z etatem w przy-
chodni jako pediatra.

- Dlaczego? - dr Dorota Kotulak, w zespole od okoto 7 lat, ho-
spicjum w swoim zyciu potraktowata jako kolejne wyzwanie.
Woczesniej pracowata w szkole i w przychodni, byta nauczycielka
polskiego, biologii i muzyki w Libii, wcigz, jako lekarz rodzinny,
prowadzi prywatng praktyke. Kiedy polecona przez cérke onko-
loga otrzymata propozycje pracy,z Dutkiewicza’,
a w telefonicznej rozmowie ustyszata, ze brakuje
chetnych, by zajac sie chorymi dzie¢mi, decyzje
podijefa prawie natychmiast. - Chociaz po pierw-
szych wizytach — wspomina - kiedy wracatam do
siebie, bratam psa i wychodzitam na dtugi spacer,
by odreagowac.

- Dlaczego? - dr Jacek Gotebiewski ma ktopoty

w okolicach Wejherowa, a nawet pod Puc-

kiem. Najwiecej pacjentéw ma dr Gotebiewski, niepisany szef
zespotu szesciu lekarzy jezdzacych do nich na wizyty kontrolne
dwa razy w miesigcu. To obowiazkowo, a poza tym zawsze
wtedy, kiedy trzeba

! DLACZEGO HOSPICJUM?

- Dlaczego? - dr Matgorzata Budzinska przyznaje, ze o tej pracy
marzyta juz dawno. Aby marzenia wcieli¢ w zycie potrzebny byt
kurs medycyny paliatywnej, a potem odrobina szczescia i ogto-
szenie w,Gazecie Lekarskiej”: ,Hospicjum Domowe dla Dzieci
poszukuje..." Pod opieke wzieta piatke dzieci mieszkajacych
wzglednie blisko swojej Rumii. Opanowata leki i przez kilka
miesiecy jezdzita jako wolontariuszka, gtéwnie z pielegniarkami

z ustaleniem, od kiedy wiasciwie tu pracuje. Na
pewno jeszcze pod koniec ubiegtego wieku, najpierw jako wo-
lontariusz, wraz z ksiedzem Dutkiewiczem. Potem miat przerwe,
ale od kilkunastu lat jest w hospicjum juz nieprzerwanie. Obecnie
opiekuje sie pietnastkg pacjentéw, co w praktyce oznacza, ze
codziennie przynajmniej jest u jednego z nich. - Hospicjum to jest
rodzaj stuzby — ttumaczy. - Piekny, zupetnie inny rodzaj medycyny.

! INNA MEDYCYNA

Dr Budziriska wyjasnia, ze hospicyjny lekarz musi umie¢ wejs¢
nie tylko w chorobe dziecka, ale takze nauczy¢ sie funkcjono-
wac w rodzinie, u ktérej jest tak czestym gosciem. Zauwazyé
nowe firanki, zapytac o szkolne sukcesy zdrowej siostry. - Ja to
bardzo lubie - zaznacza. - W przychodni mam na pacjenta jakie$
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10 minut, a tutaj czasem rzqdze sama. Wspomina tez o pierwiastku
duchowym, ktéry w dzisiejszej medycynie sie zagubit, a tutaj,
w hospicjum, ona go odnalazta.

Tak jak dr Kotulak, ktéra sie dziwi, bo chetnych do pracy w ho-
spicjum jest niewielu, a ona, dzieki temu miejscu, narodzita
sie jako lekarz na nowo. - W hospicjum zobaczytam, ze mozna
kochac¢ zycie i by¢ szczesliwym, mimo naprawde wielkiego cier-
pienia. Teraz Zle znosi wszelkie biadolenie, wérod
hospicyjnych rodzin jest go bardzo mato. - Taki
Marcin miat 16 operacji neurochirurgicznych, a ja tam
chodze, by zobaczy¢ rados¢. - Moiwszyscy pacjencisq

- W hospicjum zobaczytam,
ze mozna kochac zycie
i by¢ szczesliwym, mimo

by wreszcie trafi¢ do domu dziecka. Tam poznata go jego obecna
zastepcza mama... Jaka zastepcza?! Prawdziwa, najlepsza i tak
od 11 lat. Stan chtopca, wymagat ponadto zatozenia tzw. PEG-a,
a nastepnie PEG-PEJ-a, czyli umieszczenia w zotadku, poprzez
$ciany jamy brzusznej, specjalnej sondy. Od dawna chtopiec
musi by¢ tez dokarmiany za pomoca pompy...

Tego wszystkiego dowiaduje sie jeszcze w drodze, a juz na miej-
scu plecak z ta zywieniowg pompa moge
zobaczyc. Takze pozna¢ dwojke innych
dzieci, ktére w tym domu znalazly swoja
rodzine zastepcza, a o trzecim postuchac

tez pogodni - potwierdza dr Budziriska. naprawde wielkiego i obejrze¢ na fotografii. Kamil, rodzony syn
Dr Gotebiewski przyznaje, ze szczegolng wage przy- - cierpienia. pani Marzeny tez jest, i na chwile do po-
wigzuje do pierwszego spotkania z pacjentem i jego drD. Kotulak KOjU przynosi gekona Gerarda. Cili - jack

rodzina. To w tym momencie nawiazuja sie relacje

trwajace cate lata. Nigdy wtedy nie stawia diagnozy

ani nie méwi o rokowaniach. Nie narzuca tezz géry linii medycz-
nego postepowania. — Stucham, stucham, stucham. Nie jestem
psychologiem, ale tutaj na wiele spraw musiatem sie uwrazliwic.
Przyznaje, ze praca w hospicjum nauczyta go uwaznosci.

INNE PRIORYTETY
W hospicjum zrozumieli, ze od meczacej rehabilitacji niekiedy
wazniejszy jest swiety spokoj dziecka. A nieporzadek w domu
jest moze i naganny, lecz matczyna mitos¢ najwazniejsza i nalezy
ten batagan przyjac ze zrozumieniem.

Empatia nalezy sie catej rodzinie, w tym takze opiekunom dziec-
ka. Czasami praca z nimi stwarza wiecej probleméw, a proby prze-
konania, by zweryfikowali swoje postepowanie, sa trudniejsze
niz opieka stricte medyczna. Pamietaja jednak, ze oni, lekarze,
przychodza do tych doméw tylko z wizyta, natomiast opieku-
nowie rodzinni sg poddawani czesto wieloletnim frustracjom.

WESPOL W ZESPOL

Zgodnie podkreslaja, ze pracuja w druzynie. Dr Budzinska
wspomina, jak zaczynajac prace w hospicjum, u jednego z pa-
cjentéw nie umiata sobie poradzi¢ z zaopatrzeniem okolic PEG-a.
Wystarczyt telefon do pielegniarki: - Iwona, ratuj! Przyjechali
oboje z dr. Jackiem i opanowali sytuacje.

Dzwonig do siebie, wymieniajg sie informacjami, konsultuja.
Bardzo doceniaja caty hospicyjny zespét. - To nie jest praca dla
kazdego - podkresla dr Gotebiewski.

ZWIZYTA

Mozna duzo moéwic i mozna duzo stuchaé, ale w koricu trzeba
tez zobaczy¢. Ktérego$ popotudnia umozliwit mi to dr Jacek.
Prywatna skoda citygo doktora najpierw pojechalismy...

...do Sebastiana

Chtopiec ma 12 lat i wrodzong wade centralnego uktadu nerwo-
wego. Takze padaczke lekooporng i wodogtowie wewnetrzne,
z powodu ktérego musiano wstawi¢ mu komorowo-dootrzewno-
wa zastawke Pudenza. Pierwsze 8 miesiecy spedzit w szpitalach,

russell terrier miniatura, przybiega sam.

Wkrotce pojawiajg sie tez dziadkowie.
Ten dom jest peten zycia, cho¢ wszystkie dzieci sg na statych
lekach. - Mam ich trzy szafy - przyznaje mama.

Zaczynajq sie ogledziny Sebastiana. - Chyba przytyt — cieszy
sie doktor. Najwiecej czasu poswieca niepokojacemu zaczer-
wienieniu wokot PEG-a. Oglada tez odlezyne, z ktéra od 4 mie-
siecy nie mozna sobie poradzi¢. Inna pieknie zagoita sie dzieki
lampie bioptron, ktérg dostali z hospicjum. Hospicyjna opieka
to nie tylko wizyty lekarza, pielegniarki czy fizjoterapeutki (byta
tego dnia przed nami), ale takze zaproszenie na karnawatowy
bal. - Oczywiscie, ze skorzystalismy - stysze. - Sebastian byt
spidermanem.

Dr Matgorzata Budziniska z Oliwia i jej siostrag Weronika

Fot.: Archiwum FH
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Dr Dorota Kotulak z Marcinem

Doktor przepisujac stos recept, rozmawia z mama o wizytach
w poradni zywienia dojelitowego i o sebastianowym usmiechu,
niestety juz nie takim jak dawniej. O masci przeciwzapalnej na
skére brzucha i o niezyjagcym kocie mainkunie. O niedawnym
pobycie Sebastiana w szpitalu i o tym, Ze nie ma jak w domu.
Zerknetam na zegarek, siedzimy tu juz dobra godzine. Pomatu
pora sie zbierac.

Po okoto 20 minutach jazdy przez pét miasta
znalezlismy sie...

...w domu Ani

Pierwotnie mieliSmy pojechac gdzie indziej,
ale w hospicjum plany maja sporg dynamike
i zamiast kolejnej wizyty kontrolnej przed nami
jest interwencyjna. - Nie lubie tego okreslenia
- prostuje doktor Jacek. Dobrze, jedziemy zobaczy¢, dlaczego
malutka wymiotuje.

Ania przeszta bardzo powazng operacje kardiochirurgiczna,
przeprowadzong zesztego lata w Rzymie, dzieki ktérej jej serce
moze normalnie pracowac. Urodzona z zespotem di Gorge'a ma
jednak tez inne problemy, w tym mikrocefalie i zaburzenia
odzywiania. Pada propozycja przeprowadzenia tzw. pasazu
przewodu pokarmowego, czyli badania roentgenowskiego
z podaniem kontrastu, obrazujacego jego budowe i czynnos¢.
Mama dopytuje sie, czy podczas jednej narkozy mozliwe be-
dzie wykonanie tez rezonansu. - Dlaczego nie, trzeba tylko to
wczesniej dobrze ustawic.

- Slucham, stucham,
stucham. Nie jestem
psychologiem, ale tutaj
na wiele spraw musialem
sie uwrazliwid.

dr J. Golebiewski

Doktor przepisujac stos recept, rozmawia z rodzicami o lekach
i planowanym turnusie rehabilitacyjnym Ani. O zaméwionych
dla matej okularkach (korekcyjne turkusowe, a przeciwstoneczne
rézowe), o tym, ze jej gtéwka pomatu, ale rosnie, o pionizatorze
wypozyczonym z hospicjum i o Violi, hospicyjnej pielegniarce,
ktéra w zyciu tej rodziny jest nieoceniona. Dzieki wysitkom ho-
spicyjnego zespotu malutka wielokrotnie unikneta juz pobytéw
w szpitalu czy w przychodni, réwniez zwigzanych ze zwyktym
pobraniem krwi do badania. Wiadomo, dom to dom.

Od naszego przyjscia godzina mineta juz dawno. Wychodzimy,
aw drodze stysze jeszcze, ze Ania, mimo oczywistych ktopotdw,
dostata dobre oceny od neurologa, kardiologa i immunologa
klinicznego. Jak dobrze! Przed nami ostatnia tego dnia wizyta,
tym razem...

..U Pawetka

Zanim docieramy na miejsce, doktor opowiada o mistrzostwie
$wiata mamy Pawta w stawianiu diagnoz na tzw. oko. Trzy
dni wczesniej rodzice odebrali synka z tygodniowego pobytu
w Bursztynowej Przystani, gdynskiego hospicjum dla dzieci
prowadzacego opieke wytchnieniowa. Sami wyjechali z dwojka
starszych dzieci w géry. Pawetek miat w Gdyni $wietna opieke, ale
niestety wrécit chory. Dwa dni wczesniej zostaty juz wdrozone
antybiotyki, kontrola jednak jest konieczna.

Doktor przepisujac stos recept, rozmawia z mama o hospicyjnym
balu dla dzieci i o niedajacej sie zagoic bliznie po termoforze.
O koniecznosci wykonania rezonansu i o tym, czy pobrac krew
na oznaczenie CRP. - TakZe potasu - prosi mama i zwracajac sie
do mnie: - Napisz, ze to jest najlepszy lekarz na Swiecie. Wspdlnie
z doktorem ustalaja termin nastepnej konsultacji - za 2 dni,
mozliwe, ze potaczonej ze zmiana leku, jesli ten nie poskutkuje.
Na koniec stuchamy jeszcze wakacyjnej histo-
rii o drewnianym aniotku, na ktérego kupno
w prezencie dla Pawta zdecydowat sie Piotrus,
$redni syn. Wydat na niego prawie cata swoja
kase. Dopijamy herbate, konczymy ciasto, pora
sie zbierac

Do domu wracamy przed 6sma. Rozmowa
schodzi na wspolng nam obojgu dzielnice,
a potem na muzyke - doktora pasje. Szybko
licze, ze wtasnie mija 13 godzina jego lekarskiego dyzuru. Tego
dnia, jako kierownik Klinicznego Oddziatu Pediatrii i Zywienia
GUMed Szpitala,,Copernicus’, w pracy stawit sie o si6dmej.

POST SCRITPTUM

Opowiem pani najpiekniejszq chyba chwile w moim zyciu. Siedze
u Konrada, ktéry najpierw byt podejrzewany o autyzm, a potem
zaczqtsie tadnie rozwijac. Schodze na podtoge, rozmawiam zmamgq
i nagle maty do mnie przycztapuje i tak mnie sciska... To trwato
5minutito bytnajpiekniejszy uscisk mojego zycia. Opowiedziata
ja dr Kotulak.

Magda Matkowska



Nie mozemy pomdc kazdemu, ale kazdy moze pomaoc komurs.

R.Reagan

Kampania na mecie

akonczylismy XV ogodlnopolskg kampanie

z cyklu ,Hospicjum to tez Zycie” Po raz trzeci

dotyczyta ona opiekundéw rodzinnych oséb

ciezko chorych, starszych i niesamodzielnych,
niepetnosprawnych dorostych i dzieci. Sygnalizowa-
lismy problemy, szukalismy rozwiazan, organizowali-
smy praktyczne wsparcie. Do kampanii przytaczyto sie
28 osrodkow z réznych stron Polski. Dziekujemy wszyst-
kim zespotom, ktére wziety w niej udziat. Byto to dla nas
bardzo wazne. Ukazato sie kilkadziesigt informacji w me-
diach lokalnych i ogdlnopolskich, kilkaset tysiecy osob
ustyszato 0 nas w internecie. Wydalismy ksigzke napi-
sang przez opiekuna rodzinnego (Wyjrze¢ przez okno),
zorganizowalismy Dzien Opiekuna i debate ekspertow.
Prowadzimy strone opiekunrodzinny.pl, organizujemy
szkolenia dla opiekundw i opieke wyreczajacg w ich do-
mach, rozpoczelismy prace nad budowa centrum opie-
ki wytchnieniowe)].

Po co to wszystko? Bo wiekszos¢ opiekundw rodzinnych bardzo
potrzebuje pomocy. 66% cztonkdw rodzin, ktérzy opiekuja sie
swoimi bliskimi w domach 50 godzin lub wiecej tygodniowo
(tzw. round the clock carers), cierpi z powodu réznych dolegliwosci
fizycznych. Takie same problemy zgtasza wiekszo$¢ opiekunéw
rodzinnych 0séb u kresu zycia (7 na 10 oséb). U 61% opieku-
néw oséb dorostych i 81% opiekunéw niepetnosprawnych
dzieci pogorszyto sie samopoczucie i stan zdrowia w wyniku
przecigzenia opieka. 72% moéwi o problemach emocjonalnych
i psychicznych, takich jak stres lub depresja. Tylko 1 na 10 opie-
kunow stwierdzit, ze sprawowanie opieki nie wptyneto na jego
stan zdrowia, a 4%, Ze nie miato wptywu na ich stan psychiczny.
To garé¢ danych z badania, ktére corocznie przeprowadza wsréd
opiekunéw rodzinnych organizacja CarersUK w Wielkiej Brytanii,
pokazujacych skale problemu. Organizuje ona wiele réznych
form wsparcia opiekunéw, przeprowadza kampanie edukacyjne,
podejmuje dziatania na rzecz poprawy sytuacji opiekunéw na
poziomie regulacji ustawodawczych.

Jak jest w Polsce? Nie ma badan na podobna skale, ale $miato
mozna zatozy¢, ze uzyskalibysmy podobne dane. Obcigzenie
opieka, szczegdlnie dtugotrwaty, i przy niewystarczajacym

Hospicjum / .

to tez Zycie

zwykle wsparciu, jest takie samo w Anglii, w Polsce i kazdym
innym kraju. Wiemy tez, ze liczba oséb niesamodzielnych rosnie.
Moéwimy o milionach ciezko chorych, niepetnosprawnych, star-
szych i niedofeznych. Czy jestesmy gotowi, by zapewnic opieke
i pomoc wszystkim, ktdrzy ich potrzebuja? Jako panistwo, spote-
czenstwo, rodziny? Co by sie stato, gdyby od jutra opiekunowie
rodzinni przekazali opieke nad bliskimi instytucjom ochrony
zdrowia i pomocy spotecznej? Przeciez mamy konstytucyjnie
zagwarantowane prawo do opieki. Nie ma watpliwosci, ze oba
systemy by upadty. Z przeciazenia. Nie datyby rady. Oczywiscie
nic takiego nie nastapi jutro ani nigdy. Ale nie wolno nam
pozostawi¢ opiekundw rodzinnych samym sobie. Nam jako
panstwu, spoteczenstwu, lokalnym $rodowiskom i rodzinom.
Jako systemom opiekuriczym, dla ktorych opiekunowie rodzinni
sg niezwykle waznymi partnerami. Wciaz niedocenianymi nie-
stety. Wielka Brytania przytacza nawet argument ekonomiczny.
Wedtug ostatnich danych warto$¢ wsparcia, ktore zapewniaja
opiekunowie to 132 miliardy funtéw rocznie, czyli wiecej niz
roczny budzet NHS (odpowiednik polskiego NFZ) w Anglii.
Bez watpliwosci mozna zatozy¢, ze wartos¢ tej pracy liczona
w ztotéwkach jest réwnie wysoka.
Kiedys jedna zrozmdwczyn (opiekujaca sie swoja matka cierpiaca
z powodu nieuleczalnej, postepujacej choroby) powiedziata mi:
To byt szok dla mnie. Musiatam z dnia na dzien stac sie opiekunkg,
pielegniarkg, psychologiem, no i cérkq przez caty czas. Czasami
zdnia na dzien, czasami stopniowo, z uptywem czasu i rozwojem
niesamodzielnosci bliskiego, zmienia sie zycie, plany, priorytety
opiekuna. Role, ktérym trzeba sprosta¢. Zadania, ktére trzeba
wykonac (w tym przypadku, bardzo charakterystycznym, to
umiejetnosci trzech specjalnosci...). Kazdy opiekun ma swo-
ja historie. A méwimy o milionach oséb. Milionach historii.
W naszych rodzinach, sasiedztwie, pracy... Warto rozejrzec sie
i pomoc. Po prostu. Warto rozejrzec sie i poprosi¢ o pomoc.
Po prostu. Nikt nie powinien by¢ sam, gdy przezywa kryzys.
Opiekun rodzinny takze.

Anna Janowicz



Konkurs dla uczniow
rozstrzygniety

Uwazam, Ze opiekunowie rodzinni to tacy codzienni, cisi bohaterowie, ktérzy zmagajq sie, bardzo czesto w samotnosci, ze
swojq trudnq sytuacjq. Cigzy na nich odpowiedzialnos¢ za drugq osobe. Muszq podejmowac wiele decyzji, nie tylko doty-
czqcych ich samych, ale przede wszystkim cztowieka, ktérym sie zajmujq. Podziwiam takie osoby i w niedalekiej przysztosci
chciatabym zosta¢ wolontariuszkg. .. (Agata Karsznia)

...osobie, ktdra opiekuje sie chorym, mozna pomdc na dwa sposoby. Przede wszystkim by¢ z nig w cierpieniu. Umie¢ wystu-
chac¢, pocieszy¢. Mozna tez pomdc, angazujqc sie w bezposredniq opieke nad chorym, poprzez wyreczenie w codziennych
czynnosciach, poprzez pomoc w zrobieniu zakupdw czy posprzqtaniu mieszkania. (Dorota Wardenga)

Teraz, kiedy pomagam rodzinie Szymona juz diuzszy czas, przywiqzatam sie do nich. Sq jak moja druga rodzina, a Szymek
jest dla mnie jak mtodszy brat. Niestety, stan zdrowia pani Agnieszki troche sie pogorszyt. Zmywanie naczyn czy schylanie
sie przy zamiataniu oznacza dla kobiety straszny bél. Dlatego raz w tygodniu pomagam w sprzqtaniu domu, ale nie tylko.
Chodze réwniez na spacery z Szymonem i jego mamagq trzy razy w tygodniu. Niestety pani Agnieszka musi wtedy korzystac
zwdzka inwalidzkiego, ale radzimy sobie. Ciesze sie, Ze moge im pomagac... (llona Mrotek)

Sama jestem przyktadem pomocnika opiekuna rodzinnego. W czasie gdy Zyta moja sqsiadka, lubitam zanies¢ jej ciasto
wiasnej roboty i zostac na herbacie i pogawedkach. W okresie letnim, kiedy miatam duzo wolnego czasu, poswiecatam
go mojej cioci, ktéra jest po udarze. Gdy miatam okazje, staratam sie odciqzy¢ jej meza od obowigzkéw. Robitam zakupy,
pomagatam w sprzqtaniu mieszkania i spedzatam z niq duzo czasu, aby méj wujek mogt znalez¢ chwile wytchnienia dla

siebie... (Aleksandra Tadych)

dniu 30 listopada 2018 roku Fundacja Hospicyjna
\/\/i Fundacja Agory ogtosity ogdlinopolski konkurs spo-

teczno-edukacyjny pod hastem: ,Opiekun rodzinny
- bohater, ktéremu moge pomdc’, adresowany do uczniéw
szkot podstawowych (klasy IV-VIII) i ostatniej klasy gimnazjum.
Jego uczestnicy otrzymali zadanie napisania tekstu proza wy-
kazujacego znajomos¢ wyzwan, z ktérymi na co dzier mierza
sie opiekunowie rodzinni - osoby zajmujace sie swoimi niepet-
nosprawnymi lub ciezko chorymi bliskimi. Istotnym kryterium
oceny konkursowych prac byto przedstawienie adekwatnych
do wieku uczestnikdw sposobdw im pomocy. Pod uwage brano
réwniez walory edukacyjne nadestanych prac, ich kreatywno$¢
(zzachowaniem realizmu) oraz stylistyke i bogactwo stownictwa.

Konkursowe prace, po weryfikacji formalnej, oceniato 5-osobowe
jury w skfadzie: Anna Kottunowicz (wiceprezes Fundacji Agory),
Beata Szewczyk (dziennikarka Radia Gdarsk), dr Marcin Szulc
(psycholog z Uniwersytetu Gdanskiego, tukasz Pilip (reporter,
m.in. ,Wysokich Obcaséw” i ,Duzego Formatu”) oraz Magda
Matkowska (koordynatorka ds. wydawnictw Fundacji Hospi-
cyjnej). Nagrody przyznano w dwdch kategoriach wiekowych.

Wszystkim laureatkom i wyréznionym uczennicom sktadamy
gratulacje, a pozostatym uczestnikom bardzo dziekujemy za
udziat w konkursie. Wrazliwos$¢ i uwazna obecnos¢ w zyciu
spoteczenstwa, ktdrej dali dowody, to najlepsza gwarancja
dobrej przysztosci nas wszystkich.

MM

NAGRODZENI

Kategoria I: klasy IV-VI

« Dorota Wardenga, Zesp6t Szkolno-Przedszkolny, Pstrazna

« Nicolle Bauerek, Zespét Szkolno-Przedszkolny, Pstrazna
Kategoria ll: klasy VI-VIIl oraz lll klasa gimnazjum

« Agata Karsznia, Zespdt Szkolno-Przedszkolny nr 2, Gdynia

«llona Mrotek, Szkota Podstawowa im. Komisji Edukacji
Narodowej, Lobzenica

« Paulina Wilczewska, Szkota Podstawowa im. Michata
Okurzatego, Zag6réw
+Kinga Rézanska, Szkota Podstawowa im. Marii Konop-
nickiej, Potegowo
Ponadto jury zdecydowato wyréznic trzy prace: Aleksandry
Tadych i Aleksandry Szczepaniak ze Szkoty Podstawowej im.
Komisji Edukacji Narodowej w tobzenicy oraz Julii Zuchow-
skiej ze Szkoty Podstawowej im. ks. Wtadystawa Demskiego
w Straszewie.



Wolontariuszka Krysia

ekarka z wyksztatcenia, talentu i serca, dla nas
po prostu Krysia. Krystyna Cywiriska-Serafin
jako wolontariuszka z Hospicjum Dutkie-

wicza zwigzafa sie od 2006 roku i przez lata nie-
strudzenie propagowata zaréwno to miejsce, jak
i idee stuzenia drugiemu cztowiekowi. Ostatnie
kilkanascie miesiecy zycia spedzita w swoim, jak
mowita, Domu — w Hospicjum, i tutaj zmarta. Cie-
pfa, serdeczna, niekonwencjonalna. Honorowa
Wolontariuszka Fundacji Hospicyjnej i Hospicjum,
laureatka tytutu ,Cztowiek Wrazliwy”. Krycha, Kry-
siunia, dla niektorych doctoressa lub Jogobella,
dla Agaty Serafin mama. Agata pisze:

Patrze na zdjecia Mamy. Te z ostatnich lat prawie wszystkie
w Hospicjum albo przynajmniej z nim zwigzane. Kwesty, wykfady,
wywiady, konferencje czy tez po prostu spotkania przyjaciel-
skie z innymi wolontariuszami i pracownikami. ,Hospicjum to
tez zycie" Mamy z catg pewnoscig! | to w milionie procentow!
To tu znalazta ,swoje miejsce na Ziemi’, jak mawiata i pisata.
Z jakaz pasja i obsesjg prawie Mama o nim opowiadata! Jakze
cieszyta sie mozliwoscig bycia wolontariuszem. Jakze zmeczona
i smutna bywata po ciezkich dniach. Spetniata swojg zyciowa
misje pomocy innym, twierdzita jednak, ze i tak to Ona czerpie
wiecej, niz daje.

Czy wiedziata? Przeczuwata? Coz... Wiedziata doskonale, Ze nie
bedzie mfodsza. Znata swoje choroby, byta w koricu lekarzem.
I nigdy nie bata sie rozmawiac o $mierci. Czasami nawet rozpra-
wiafa o niej za duzo. Przez ostatnich dziesie¢ lat nieustajaco sie
do niej przygotowywata. | chciata, jesli bedzie ku temu powdd,
by¢ wtedy wtasnie w Hospicjum, ktére uwazata za swoj dom.

Pewnego jesiennego wieczoru ciato odméwito postuszenstwa
i Swiat zawirowat. Wszystko zmienito sie i nigdy nie byto takie
jak dotychczas. Pamietacie, jak przywitaliscie Mame? Jak ttum-
nie wyszliscie przed budynek, na korytarz? A mysmy z Mama
ryczaty ze szczedcia. Oczywiscie Mama juz byta zmieniona.
Powiedziata wtedy, ze ,nigdy nie spodziewata sig, ze zostanie
z Niej tylko potowa”. A zostata. Na poczatku. Potem byto jeszcze
mniej. | mniej. | mniej. Raz lepiej, raz gorzej. Gory i doliny. Ale
po kazdej dolinie jeszcze mniej. Lecz ciggle wierna swej misji
- przyjmujaca przysztych studentéw medycyny, uczacych sie
wolontariuszy, specjalistow medycyny paliatywnej, fotografi-
kéw-dokumentalistéw. Czasem nawet z nimi nierozmawiajaca,
ale bedaca dla nich (jak i dla nas wszystkich) ogromna lekcja
pokory i zrozumienia, ze w jednym momencie z bycia lekarzem,

wolontariuszem mozna stac sie pacjentem. Ze wystarczy jedna
sekunda, by znalez¢ sie po innej stronie tdzka.

Jaka byta przez prawie péttora roku w Hospicjum? Zawsze,,czuta
sie Swietnie, lepiej niz wczoraj” - tak mawiata. Jesli narzekata,
to na bol szyi, ktéry od kilkunastu lat byt przyczyna prawie nie-
ustajacego cierpienia. Ta,,nowa"” Mama zapytana, jak sie czuje
w skali od 1 do 10, gdy 1 to bardzo, bardzo nieszczesliwa, a 10
to bardzo, bardzo szczesliwa, zdumiona spojrzata na mnie jak na
wariatke i odpowiedziata stanowczo: ,Dziesie¢!". To byta jedna
znajwazniejszych lekgji, ktérag mi dafa. Inng, réwnie wazna, byto
obserwowanie Jej podczas rehabilitacji — nigdy wczesniej nie
widziatam kogos, kto stara sie tak bardzo. Byta Najdzielniejszym
Cztowiekiem, jakiego kiedykolwiek znatam. Moja Mamus...

Z podziekowaniami dla Pracownikdw i Wolontariuszy,
cbrka Agata

Gdansk, marzec 2019

w grnie hospicyjnych przyjaciét podczas Pél Nadzie{

.
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lch Prezydent

iestety to tez... ,wydarzyto sie w Gdansku”. 13 stycznia br, podczas finatu Wielkiej Orkie-
stry Swigtecznej Pomocy, Prezydent Gdariska Pawet Adamowicz zostat zaatakowany przez
uzbrojonego mezczyzne i w wyniku rozlegtych ran nastepnego dnia zmart. Szok, niedowie-
rzanie i smutek zdominowaty zycie miasta, w tym rowniez Fundacji Hospicyjnej i Hospi-
cjum Dutkiewicza, ktorych sp. Pawet Adamowicz byt wielkim przyjacielem — nie tylko w deklaracjach.
W 2016 roku od tych dwaoch instytucji, wowczas jeszcze oddzielnych, otrzymat tytut Honorowego
Wolontariusza. Decyzja rodziny sp. Zmartego o zorganizowaniu podczas uroczystosci pogrzebowych
kwesty na rzecz podopiecznych Hospicjum byfa wiec pieknym gestem, ale jednoczesnie mocno
osadzonym w realiach sprzed tragicznego wydarzenia. Dzieki niezwyktej ofiarnosci spoteczenstwa

na konto Fundacji wptyneta suma 1 138 763,15 zt.

Dzis$ Prezydenta Pawta Adamowicza wspominaja: Alicja Stolar-
czyk, prezes Fundacji Hospicyjnej w latach 2011-2016, obecnie
cztonkini Rady Fundaciji, oraz Krzysztof Kaminski, Honorowy
Wolontariusz tej organizacji.

BEZPOSREDNI, ZYCZLIWY, OTWARTY

Pawta Adamowicza poznatam wiele lat temu, podczas balu
charytatywnego organizowanego przez Lions Club Gdarisk.
Byt juz wtedy Prezydentem Gdanska. Zapamietatam Go jako
cztowieka bezposredniego, z duzym poczuciem humoru, takze
wobec samego siebie.
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Pawet Adamowicz i Alicja Stoléczyk

Nastepne istotne spotkanie miato juz charakter roboczy i odbyto
sie w Urzedzie Miasta. Ustalalismy wowczas zaangazowanie
Miasta i osobisty udziat Prezydenta w wydarzeniach przygo-
towywanych przez Fundacje Hospicyjna. Omawialismy m.in.
organizacje P6l Nadziei oraz kwest na cmentarzach, sposéb
lepszego ich nagtosnienia, a takze witaczenia w nie réznych
srodowisk. Pamietam, ze rozbawit Go wtedy méj pomyst, by
na rzecz podopiecznych Hospicjum zorganizowac mecz Lechia
Gdansk-Arka Gdynia. Rozmawialismy takze o bezposrednim
zaangazowaniu samorzadowcow, z Nim jako Prezydentem
na czele.

Poznatam wtedy sposéb dziatania Pawta Adamowicza. Przez
chwile zastanawiat sie nad pomystami, rozpatrujgc mozliwosci
wsparcia, jakie ma Miasto, po czym zapraszat osoby, ktére za
dane obszary odpowiadaty z urzedu, i prosit o zatatwienie
sprawy w bezposrednim kontakcie z fundacja.

To pierwsze ,formalne” spotkanie pozostawito w mojej pa-
mieci mite wspomnienie. Poznat mnie, chociaz miat prawo nie
pamieta¢, i jednoznacznie podkreslit, ze dziatania WOSP oraz
Hospicjum Dutkiewicza sa Mu szczegdlnie bliskie. Wysztam
z przekonaniem, ze mam do czynienia z osobg otwartg na
rozne pomysty, bezposrednig w kontakcie, ale zarazem trzez-
WO szacujaca mozliwosci, zaangazowang osobiscie i ceniaca
zaangazowanie innych.

Moge przypuszcza¢, ze jedng z trudniejszych decyzji, ktéra
dla nas podjat, byta coroczna obecnos¢ i kwesta na cmentarzu
1 listopada. Jest to bardzo szczeg6lne doswiadczenie. Sadze,
ze dla Prezydenta takze, poniewaz oprocz zwyczajnego oporu
przed wyciagganiem reki po prosbie oraz poswieconego czasu,
narazat sie na rézne komentarze. Na szczescie zazwyczaj dobre,
ale przeciez nie zawsze. Bardzo doceniatam réwniez to, ze do
pomocy starat sie wtaczac corke.



Z czasem wypracowali$my najbardziej optymalne metody ko-
munikacji. Rutynowo przesytatam mailem kalendarz wydarzen
z podkresleniem tych, w ktérych najbardziej zalezato nam na
osobistej obecnosci Prezydenta,,bo przeciez wszedzie nie dam
rady byc”. Potem szedt przypominajacy sms, na ktéry za kazdym
razem przychodzita odpowiedz. Zawsze w mitym tonie, czesto
zartobliwym, chociaz nie zawsze dla mnie pomysIna. Sms to
byta najczestsza i najbardziej skuteczna forma wzajemnego
kontaktu.

Po raz ostatni z Pawtem Adamowiczem spotkatam sie 22 listo-
pada, kiedy omawialismy szczegéty harmonogramu budowy
Centrum Opieki Wyreczajacej i kiedy poprosilismy, zeby zostat
tej budowy ambasadorem. Zgodzit sie bez wahania. Wtedy tak-
ze dostatam Jego ostatnig ksigzke z bardzo piekna dedykacja.
Dedykacja, ktora wciaz zobowigzuje.

Dzisiaj, kiedy mysle o ostatnich stowach Prezydenta, o Jego
przestaniu-testamencie, jestem spokojna, gdyz filozofia ho-
spicyjna doskonale je wypetnia. Stowo ,Gdansk” tatwo mozna
zastapi¢ stowem ,Hospicjum”.

Hospicjum jest szczodre — prowadzona opieka znacznie przekra-
czawymagane przez NFZ procedury; dba nie tylko o chorego, ale
takze o jego rodzing, w kazdym momencie choroby i w zatobie;

Hospicjum dzieli sie dobrem - niesie ulge w cierpieniu, gwaran-
tuje obecnos¢, szacunek, cierpliwos¢, dzieli sie wiara, nadziejg
i mitoscia;
[ jest solidarne - przyjmuje kazdego, bez wzgledu na pte¢, wiek,
zamozno$¢, narodowosé, Swiatopoglad, orientacje seksualna.
W obliczu $mierci wszyscy jestesmy rowni.

Alicja Stolarczyk

USMIECHNIETY, WDZIECZNY, PELEN ENERGII

Jestem gdanszczaninem i od 20 lat Pawet Adamowicz byt
prezydentem mojego miasta. Osobiscie pierwszy raz spotka-
tem Go w 2011 roku, w trakcie moich pierwszych P6l Nadziei,
podczas ktorych koordynowatem prace mtodych wolontariu-
szy. Szedt wtedy w paradzie — usmiechniety, radosny i peten
wdziecznosci dla kwestujacych dzieciakéw, z ktérymi szybko
nawigzywat kontakt. On tym swoim usmiechem wprost
zarazat. Oczywiscie sam tez zbierat pieniagdze na hospicjum.
W listopadzie tego roku po raz pierwszy zbieralismy juz razem,
na tostowickim cmentarzu. To byta moja pierwsza kwesta,
a Pan Prezydent Pawet Adamowicz stat sie moim kolega wo-
lontariuszem. Tak Go spontanicznie nazwatem w wywiadzie
dla jakiej$ telewizji i teraz to podtrzymuje. Uzupetnialismy
sie. Jeden krzyczat: ,Hospicjum to tez zycie", a drugi: ,Kazdy
grosz jest wazny dla hospicjum”. Prezydent byt wysoki, wiec
do ludzi sie nachylati duzo rozmawiat. Patrzytem, jak buduje
miedzy nimi mosty. Jak szanuje odmiennos¢ ich pogladow
i ile w nim ciepta dla najmtodszych kwestarzy. Listopadowa
pogoda bywata rézna, ale mnie tez zarazit swoim entuzja-
zmem i tego dnia nie wyobrazatem sobie by¢ gdzie indziej.

Zawsze sie rozpoznawalismy. Na masowych imprezach bie-
gowych, ktérych jestem czestym uczestnikiem, wreczyt mi
kilkanascie medali. Za kazdym razem witalismy sie z wielka
radoscia i zawsze pojawiato sie pytanie, kiedy hospicjum robi
nastepna akcje. Czutem sie troche niezrecznie, bytem brudny,
spocony, a On zawsze mnie przytulat, podawat reke... Tego
juz nie bedzie.

Ostatni raz widziatem Prezydenta w listopadzie 2018 roku,
oczywiscie podczas kwesty. Pozegnalismy sie wéwczas sto-
wami:,do zobaczenia 19 stycznia, w ECS-ie”. Data kolejnego
»Balu z Sercem” Fundacji Hospicyjnej byfa juz znana, a wia-
domo byto, ze On na nim chce by¢ - jako uczestnik, a ja bede
jako wolontariusz. Na poprzednich balach zawsze do mnie
podchodzit i serdecznie sie witat. 19 stycznia pojechatem
do ECS-u, ale rano. O godzinie 8.00 spotkalismy sie tam na
krotkiej odprawie przed kwesta. Za kilka godzin miaty sie
zacza¢ uroczystosci pogrzebowe $p. zamordowanego Pre-
zydenta. W okolicach 8.40, juz na ul. Mariackiej, podszedt do
mnie i do mojego kolegi jakis mezczyzna. ,Kwestujecie dla
najlepszego prezydenta” — ustyszelismy i wrzucit kazdemu
po 600 zt do puszek. Niewiele pamietam z tej kwesty, to
byto niezwykle gtebokie, wrecz duchowe doswiadczenie.
Pamietam, ze ptakatem.

Pan Prezydent Pawet Adamowicz byt bardzo dobrym gospo-
darzem miasta, zawsze jednak, co mnie ujmowato, podkresla-
jacym zastugi osdb, z ktérymi wspétpracowat. Byt przekonany
o sensie wspolnotowych dziatan, a idea hospicyjna byta
dla Niego ponad wszelkimi podziatami, moze dlatego tak
wyjatkowo cenna. Takim Go zapamietam: bardzo czutym
na wszystko, co byto zwigzane z hospicjum, przyjacielskim,
empatycznym i usmiechnietym. Trudno sie pogodzi¢ z tym,
ze tego usmiechu juz nie zobacze.

Krzysztof Kamiriski
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Oni nam pomagaj

Potezna, miedzynarodowa korporacja oraz nieduza, rodzinna firma spod Gdariska wspierajg nas od lat.
DB Schenker i Gospodarstwo Ogrodnicze Koprowscy niejednokrotnie daty juz dowody, jak wielkie maja
serce dla fundacyjnych podopiecznych. Za kazdym razem wzruszeni dziekujemy Wam za nie i nisko sie
ktaniamy.

DB Schenker to wiodacy operator logistyczny w Polsce, nalezacy
do Grupy Deutsche Bahn. Obstuguje handel i przemyst w global-

nej wymianie towardw, wykorzystujac transport ladowy, lotniczy
i fracht oceaniczny, a takze logistyke kontraktowa. DB Schenker
posiada na $wiecie 2 tys. lokalizacji i zatrudnia prawie 70 tys.
pracownikéw. W Polsce — w 17 oddziatach, 12 magazynach logi-
stycznych i agencjach celnych, pracuje ponad 2 tys. oséb.

Strategia firmy zaktada zréwnowazony rozwoj i oparta jest na
trzech filarach. Sa to: ekonomia, spoteczenstwo i ekologia. Ce-
lem DB Schenker jest osiggniecie rbwnowagi pomiedzy tymi
obszarami. Firma zacheca swoich pracownikéw do wspétpracy
z lokalnymi spotecznoséciami. Osoby zatrudnione w Magazynie
Logistycznym w Gdansku sa zaangazowane w inicjatywy na rzecz
Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza od blisko 10 lat. Dwa
razy w roku przygotowujg akcje wolontariackie pod hastem, Czas
pomagania”. Wiosna angazuja sie w ,Zielony czas pomagania”.
Uczestniczg m.in. w zazielenianiu terenu wokét hospicjum i pro-
wadzg prace porzadkowe, aby podopieczni mogli mito spedzac
czas na $wiezym powietrzu. Zima wiaczaja sie w,Swiateczny czas
pomagania’, przygotowujac bozonarodzeniowe ozdoby i prezenty
dla pacjentéw oraz ich rodzin.

Wraz z moimi trzema synami prowadze w tegowie rodzinna firma
ogrodniczg, ktérej poczatki siegaja lat 70. XX wieku. Zajmujemy sie
zaréwno uprawag roélin, jak i ich sprzedaza.

Wsréd hodowanych przez nas kwiatéw — balkonowych i raba-
towych - szczeg6lng role odgrywaja rézne gatunki pelargonii
oraz bratki. Amatorzy zdrowych, naturalnych warzyw, odpornych
na choroby grzybowe i niespodzianki klimatyczne, znajda u nas
interesujace propozycje rozsadéw, w tym swietnych pomidoréw,
satat i ogérkow. Natomiast z naszych ziét mozna stworzy¢ bogaty
zielnik, m.in. z bazylia, tymiankiem i wieloma odmianami miet.
Prowadzimy réwniez doradztwo w zakresie nawozenia i ochrony
roslin oraz aranzacji ogrodéw.

Ogrodnictwo to nie tylko nasza praca, ale tez prawdziwa pasja, reali-
zowana z wielkg pieczofowitoscig i sercem. Owoce tych starar mozna
znalez¢ w dwdch prowadzonych przez nas punktach ogrodniczych
w Straszynie i Cieplewie oraz w cieplewskiej kwiaciarni. To wielka
przyjemnos¢ moc dzieli¢ sie z innymi ulotnym pieknem kwiatow
oraz zdrowiem zamknietym w ziotach i warzywnych sadzonkach.
Wspieranie gdanskiego Hospicjum im. ks. E. Dutkiewicza to ogromny
zaszczyt. Cieszymy sig, ze nasze kwiaty upiekszaja przestrzen wokét
hospicjum oraz ciesza oko pacjentéw i ich bliskich. Idea pomocy,
wypetniana przez Fundacje Hospicyjna, jest nam bardzo bliska.
Doceniamy trud fundacji i jesteSmy dumni, mogac wspdtuczest-

niczy¢ w jej dziele.

Fot.: Archiwum Gospodarstwo Ogrodnicze Koprowscy



Jak w kotowrotku

rzyszta wiosna, a wraz z nig coroczna nadzieja na

nowa energie. Chociaz w Funduszu Dzieci Osie-

roconych ,Tumbo Pomaga” ani przez moment

jej nie brakowato. O zimowym snie tez nie byto
mowy. Uwijalismy sie z robotg bez odpoczynku. Jak
w kotowrotku.

URZADZILISMY KARNAWALOWY BAL

Zabawa odbyfa sie 24 lutego w Hotelu Marina Gdarisk Novotel dla
prawie 100 podopiecznych Hospicjum Domowego dla Dzieci oraz
Funduszu Dzieci Osieroconych, a takze dla dzieci pracownikéw
i wolontariuszy. Organizacyjnie i prezentowo wsparli nas wolon-
tariusze z firmy Crist SA, natomiast cato$¢ poprowadzit Pan Marek
Sowinski z Sopockiej Agencji Kultury. O poczestunek zadbat bar
,Przy Alei’, a pyszne owoce przekazata Pesca Fresca. Dzieki PAM
Event nie zabrakto réwniez fantastycznych animacji, mozna byto
tez sie uwieczni¢ w Fotobudce Selfie Shooter. Ach, co to byt za ball!

WYPLACILISMY WSPARCIE EDUKACYJNE

W lutym przekazalismy kolejna transze wsparcia edukacyjnego.
W wojewodztwie pomorskim, dzieki akcji, Dziennika Battyckiego’,
otrzymato je 10 dzieci, podopiecznych 3 placdwek hospicyjnych.
Ponadto pienigdze na rozwdj talentéw i pomoc w nauce przeka-
zalismy 45 dzieciom z 14 oérodkdw z catej Polski. Laczna suma
wypfaconych srodkéw wyniosta 25 800 zt.

WYSLALISMY DZIECI NA POLKOLONIE

W dniach od 11 do 22 lutego podopieczni Stonika Tumbo uczest-
niczyli w pétkoloniach English WINTER Camp, na ktérych, m.in.
w trakcie zajec astronomicznych, uczyli sie jezyka angielskiego.
Zajecia odbywaty sie na Uniwersytecie Gdanskim.

SPOTYKALISMY SIE Z DOROSLYMI

W dniu 25 lutego, na spotkaniu z dyrektorami gdanskich placé-
wek os$wiatowych, podsumowalismy Dzierh Tumbo 2018. Ponad
100 szkot edukowato wéwczas ucznidw o smierci i zatobie oraz
przeprowadzito akcje charytatywna, zbierajac facznie 51 000 zt.

Natomiast 12 13 marca w Hospicjum Dutkiewicza odbyty sie spo-
tkania warsztatowe zatytutowane, Zatoba w spotecznosci szkolnej”.
Ich celem byto przyblizenie problemu osierocenia i zatoby mtodych
ludzi, pokazanie mozliwych dziatan szkoty w sytuacji Smierci cztonka
spotecznosci szkolnej oraz uwypuklenie roli nauczyciela w procesie
wsparcia dziecka w zatobie. Spotkania, realizowane dzieki dotacji
Miasta Gdarska, prowadzita koordynatorka merytoryczna programu
,Tumbo Pomaga"” Agnieszka Paczkowska.

ORGANIZOWALISMY ,SPOTKANIA Z BAJKA”

Kontynuowalismy takze nasz cykl szkolen dla najmtodszych. To juz
znane od kilku lat gdanskim dzieciakom warsztaty z towarzyszenia

ich rowiesnikom w zatobie, przeprowadzane w goscinnych progach
Europejskiego Centrum Solidarnosci. W pierwszym kwartale od-
byty sie one w dniach: 9 stycznia, 6 lutego i 13 marca, a ich go$¢mi
czytajacymi bajke o Kopciuszku byty m.in.. Urszula Matysiak i Anna
Wiodkowska z TVP3.

RUSZYLISMY Z AKCJA
,USMIECH DZIECKA NA DZIEN DZIECKA”

To jedno z najwazniejszych zadan w ciggu catego roku. Nie byle
jaka odpowiedzialnos¢, by na twarzach kilku setek dzieci wywo-
ta¢ prawdziwy usmiech, taki, ktéry moga sprawic¢ spetniajace sie
marzenia. Koniec zbiérki prezentdw, zakupionych wedtug listy
zamieszczonej na www.funduszdzieci.pl, przypada 20 maja, tak
by kurierzy mogli zdazy¢ z dostarczeniem wszystkich paczek do
1 czerwca. W tym momencie trzeba zrealizowac az 435 marzen.

ZAPRASZALISMY DO SWIETLICY ,,PRZYSTAN”
Zajecia odbywaly sie w kazdy czwartek (oprocz ferii zimowych).
10 dzieci uczestniczyta w zajeciach tematycznie dostosowanych do
pory roku. Raz w miesigcu odbywaly sie zajecia naukowe, prowadzo-
ne przez nasza wieloletnia wolontariuszke Eweline tegowska. Na
wielu spotkaniach dzieci stawaty takze przed wyzwaniami kulinar-
nymi, przygotowujac tosty, satatki czy desery. Ktéregos dnia, dzigki
wizycie pan z Grupy Arteterapii pod przewodnictwem Marzeny
Sikaty, miaty mozliwos¢ poznania i wyprébowania instrumentow
perkusyjnych oraz wcielenia sie w role dyrygenta.

NA NASZA RZECZ ZORGANIZOWANO KONCERT

14 marca, z okazji urodzin Macieja tyszkiewicza, zorganizowany
zostat dla nas koncert charytatywny ,Muzycy dzieciom”. W gdyn-
skim klubie muzycznym Ucho wystapili: Grazyna tobaszewska &
Ajagore, Iza & Latynoscy Brothers, Marek Piekarczyk, Adam Wolski
i Roots Cafe.To byto piekne, naprawde niezapomniane wydarzenie.

Anna Wtodkowska i Justyna Zietek
Koordynatorki Funduszu Dzieci Osieroconych ,Tumbo Pomaga”

| FDO TUMBOpomaga

Fot.: Archiwum FH



Fundacyjne pajaczki w akcji

eden, dwa, trzy..., pie¢ lat. Tyle juz przy

Fundacji Hospicyjnej dziata szkotka wspi-

naczkowa, utworzona z myslg o pod-

opiecznych Funduszu Dzieci Osieroco-
nych Tumbo Pomaga. Do tej pory przewineto
sie przez nig blisko 30 ,pajgczkéw’, czyli mio-
dych adeptéw sztuki, ktéra zasady prawa gra-
witacji ma za nic...

—...ale pozostaje w zgodzie ze zdrowym rozsqdkiem — uzupetnia
Krzysztof - inicjator, zatozyciel i szef catego przedsiewziecia.
Krzysztof z Fundacja Hospicyjna zwiazany jest znacznie dtuzej,
od lat wspierajac organizacje jako cztonek jej Rady. Dawno temu,
sam dla siebie, szukat czegos, co pozwolitoby skutecznie oczyscic
gtowe z codziennych streséw. Wspinanie sie - sport niewatpliwie
ekstremalny, byt strzatem w dziesiatke. — Jak sie wspinasz, to sie
wspinasz i tyle, skupiony na pracy swoich miesnii kawatku sciany
przed sobq - ttumaczy. Whasciwie dopowiada¢, skad wziat mu
sie pomyst, by te forme aktywnosci zaproponowac dzieciom,
ktérym umart ktos$ bliski, juz nie musi. W zestawieniu ze swoimi
réwiesnikami muszg one poradzi¢ sobie z duzo wieksza liczba
tzw. trudnych mysli. Wedtug Krzysztofa zmierzenie sie zwtasna
fizyczna staboscig pozwala do tych mysli zlapac dystans.

Na poczatku szkotke prowadzit ze swoim synem Pawtem i jego
zong Agnieszka — wspinaczami sportowymi. Potem zastapita ich
Marysia, a jako ostatnia do ekipy opiekunéw dotaczyta Agata.
Obie dziewczyny poznatam w akgji, podczas wspinaczkowych
zajec. Energiczne, usmiechniete, bardzo pozytywne - od razu
byto wida¢, ze mozna z nimi konie kras¢ albo razem is¢... w gory.

PRZYJACIELE

Co roku na zajecia do szkétki wspinaczkowej przychodzg nowe
dzieci. Bezwzgledne pierwszenistwo maja osierocone, to dla
nich ona powstata. Od poczatku i przez caty czas prowadzona
jest wolontaryjnie, w goscinnych pomieszczeniach bulderowni
Grimpado na gdanskim Przymorzu oraz na $cianie wspinaczko-
wej w Centrum Sportu Akademickiego Politechniki Gdanskiej.
Z obu miejsc korzystaja za darmo.

W kazdym sezonie do grupy dotaczaja takze dzieci pracownikdw
Fundacji. Wszyscy traktowani sg na réwni - po przyjacielsku,
ale tez z zachowaniem odpowiedniej dyscypliny. Metry ponad
ziemig zobowigzuja.

Wiekowy rozrzut adeptéw wspinaczki robi wrazenie - od 6-let-
nich brzdacédw po zaawansowanych nastolatkow. — Bys sie zdzi-
wita, co potrafi taki maluch... - Krzysztof bezbtednie i szybko

Rzedkowiéé. $miato w gore...

reaguje na zdziwienie w moich oczach. - Poza tym ci mali z tymi
starszymi Swietnie sie dogadujq.

Na zajeciach kazdy do kazdego méwi po imieniu, zgodnie
zgorska etykieta. Na prawdziwej skale grzecznosciowe zwroty to
zawracanie gtowy, nie ma na nie czasu. Poczatkowo nie byto to
tatwe, tak do starszych? Czy to aby grzeczne? - Krzysztof, Agata
i Marysia sq jedynymi dorostymi, do ktdrych nasze dzieci méwiq
po imieniu. Bardzo ten fakt przezywaty, ale teraz wydaje im sie to
juz naturalne - stysze od jednej z mam, ktére przygladaja sie
zajeciom. Poza tym sama widze, ze ktopotu, céz, rzeczywiscie
juz nie ma.

Obowigzuje jeszcze jedna zasada - ani stowa o szkole. Zadania
domowe, testy, klaséwki, nauczyciele sa tematami zakazanymi.
| tak wystarczajaco wypetniaja (czytaj: obciazajg) czas poza
wspinaczka, tutaj wiec ich sie nie porusza. Chyba ze pojawia
sie jakis duzy problem, wtedy przed nim nie uciekaja. Wiado-
mo, powazny problem trzeba obgada¢. Podczas mojej wizyty
szczesliwie sie nie pojawit. Za to Agata z jedna z uczestniczek,
ktérg dodatkowo zabiera takze na inng $cianke, opowiadaty
sobie co$ pétgtosem o kulinariach.

.\"Fot.: Archiwum FH



Czasami na zajeciach pojawiaja sie gtebsze, bardziej osobiste
watki. Miedzy jednym a drugim trawersem, w poczuciu absolut-
nej dyskrecji i wzajemnego zaufania. Ale skoro mowa o dyskrecji,
to tylko je sygnalizuje, bez wchodzenia w szczegoty rozmow.

- Po co tu przychodzicie? - pytam niezaleznie
Marysie i Agate. Odpowiadaja bez wahania,

ktdre na Sciance nie byty w stanie pokonac bariery 2 metréw,
w naturze wspinaja sie naprawde wysoko.

Pono¢ zabieranie jakiegokolwiek kieszonkowego mija sie z ce-
lem - na zakupy nie ma tam ani minuty czasu. Zaréwno po
$niadaniu, jak i po obiedzie dzieci spedzajg
go na wspinaczce (w wypadku ztej pogody

jakby uzgodnity: — Po frajde. Chociaz Agata Wspo!na wspln.aczka w osrodku jest sztuczna Scianka). Po kolacji,
$miejac sie, dodaje, ze przychodzi tez po ba- buduje zaufanie do wszyscy pot zywi, spotykaja sie na wspdlnym
ton. .. Rzeczywiscie na koniec spotkaniaKrzysz-  Partnera, do sprzetu, ogladaniu filméw, cho¢ niektdrzy nie sa w sta-
tof wyciaga skads tajemniczy worek i rozdaje ale przede wszystkim nie dotrwac do ich konca. Ruch na swiezym
kinder bueno, a w szatni stysze, ze 2 tygodnie do siebie samego. powietrzu i autentyczny wysitek, no i duze

wczesniej tez byty ,kinderki’, ale asortyment
worka czesto sie zmienia.

NA SCIANCE

- Nie da?- Jak sie nie da? - Spadne, Krzysztof... - To zaliczysz gle-
be. - Nizej noga i bez filozofii! - Boli mnie... - Troche musi. Dawaj,
omin go, a ty sie przylep do Sciany. Suuuuper! Dzisiaj zostajesz
czternastym pomocnikiem trenera! - Moge juz zejs¢? - Na chwile.
Zwijajline...

Ambicja prowadzacych nie jest zrobienie z dzieci zawodnikdw.
Jesdli w ktédryms obudzi sie prawdziwa wspinaczkowa pasja,
zachecaja opiekundéw, by zapisa¢ dziecko do odpowiedniej
sekgji. U nich przede wszystkim maja sie emocjonalnie rozluzni¢,
porusza¢, troche poszale¢, cho¢ takze poznac zasady bezpie-
czenstwa obowigzujace na wysokosci.

- Gdyby zrobic im fotografie na pierwszych zajeciach, a potem na
ostatnich, po obozie, mysle, ze réznica bytaby bardzo widoczna
- méwi Krzysztof przed zajeciami. - Na wylocie to sq zupetnie
inne dzieciaki. Oczywiscie przyczyna tkwi nie tylko we wspdlinym
wspinaniu. One zwyczajnie dojrzewajq, niemata tez zastuga zaje¢
w naszej fundacyjnej swietlicy. Ale u nas, na sciance, takze wydarza-
jq siewazne rzeczy. Te stowa potwierdza mama dwojki obecnych
tego dnia dzieci. - One bardzo czekajq na te spotkania. Cieszy¢
zaczynajq sie juz w przeddzien. To wielka rzadkos¢, ze mogq za
darmo uczestniczy¢ w czyms cyklicznym. Inna, ktérej syn wiasnie
zeskoczyt na materac z kilku metréw, dorzuca - Popofudnia tutaj
bardzo dobrze robig mu na gtowe. Na
tejego gtowe, w ktérej tyle mysli. Ana
koniec jeszcze ten obéz...

NA OBOZIE

No wilasnie, obdz, prawdziwa wi-
sienka na torcie. Zawsze w to samo
miejsce — do Rzedkowic w Jurze
Krakowsko-Czestochowskiej,
a konkretnie do Rancza pod Wy-
soka, ktérego wihascicielka lwona
jest ,pajaczkom” bardzo zyczliwa.
Zawsze na 6 dni i wystarczy, bo juz
w dniu przyjazdu ruszaja w ska-
ty. W charakterze opiekunéw jada
jeszcze dodatkowe osoby, bo dziedi,

~H

emocje, robia swoje.

Za pobyt na obozie i wymagany w jego trak-
cie sprzet dzieci tez nie pfaca. Czes¢ dostajg w charakterze
prezentéw, w ramach organizowanej dla nich przez Fundacje
akcji,Usmiech Dziecka na Dzier Dziecka', a cze$¢ pozyskiwana
jest od sponsoréw. Ich grono to z kolei w duzej mierze zastuga
operatywnosci Krzysztofa, ktory juz wiele razy naturalng ludzka
che¢ pomagania potrafit przekierowac na potrzeby uczestnikéw
szkofki.

W ZYCIU

Krzysztof przyznaje sie do nauczycielskich genéw. Lubi przeby-
wac z dzie¢mi i wie, jak z nimi rozmawiad, zeby ich nie zapeszy¢,
ale otworzy¢. - Wyrazny przyrost pewnosci w trakcie zaje¢ widac
umfodszych dzieci - opowiada. - Nastolatki— hm, no sama wiesz,
juz fakt, ze przychodzq, swiadczy bardzo wiele. | przytacza historie
dziewczynki, ktéra zachowywata sie jak klasyczny ,jez", a na
obozie nagle tak puscity jej emocje, ze nie krzyczata, ale wrzesz-
czata z tych emocji wniebogtosy. Albo historie chtopca, ktéry
przychodzit, siadat w kacie i méwit, ze nie bedzie sie wspinat, bo
jest mu smutno. Ktéregos razu jednak nie wytrzymat i dotaczyt
do reszty. Wspdlna wspinaczka buduje przeciez zaufanie do
partnera, do sprzetu, ale przede wszystkim do siebie samego.
A to z kolei daje poczucie pewnosci. Stad do poczucia utraco-
nego bezpieczenstwa w zyciu juz bardzo blisko.

Magda Matkowska

e

Bulderownia Grimpado. Ale w koto jest wesoto...
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Wychowanie
w cieniu Smierci

odzina wobec nieuleczalnej choroby  dziecka

Grzegorza Godawy to wazna ksigzka. Pierwsza

w Polsce, ktéra w sposob tak doktadny analizuje

codzienne doswiadczenia rodzin nieuleczalnie
chorych dzieci. Publikacja jest kontynuacjg rozwazan
tego samego autora, zawartych w pozycji: Funkcjonowa-
nie rodziny dziecka objetego domowq opiekg hospicyjng.
Studium tanatopedagogiczne. Ekspertami w dziedzinie
opieki nad matymi podopiecznymi hospicjow oraz ich
wychowania sg tutaj ich bliscy.

W pordwnaniu z pierwsza ksigzka, w sposéb bardziej przestepny
i praktyczny przedstawiony zostat obraz,(...) rodziny znajdu-
jacej sie w specyficznej, niezmiernie trudnej sytuacji choroby
i zagrozenia zycia”. Analiza danych uzyskanych w wywiadach
i w czasie obserwacji umozliwita autorowi sformutowanie po-
stulatéw ,skierowanych do wszystkich, ktérzy posrednio badz
bezposrednio uczestnicza w sytuacji tanatologicznej zwigzanej
zzagrozeniem zycia dziecka. (...) Oddanie gtosu cztonkom rodzin
chorych dzieci pozwolito na ukazanie ich przezy¢ i odkrycie
sposobdw radzenia sobie z codziennoscia, dazenia do rozwoju
i wspomagania innych w tym procesie”.

.
Ksiegarnia

Fundacji Hospicyjnej

RODZINA

Na szczeg6lng uwage zastuguja el e e

dwa koncowe rozdziaty, poswie-
cone edukacji chorych dzieci

CHOROBY
DZIECKA

ASPEKTY
TANATOPEDAGOGICZNE

Grzegorz Godawa

izdrowego rodzenistwa. Czytamy
w nich m.in. o roli wsparcia rozwo-
juintelektualnego iemocjonalne-

go, ktére moze zapewni¢ nawet
najbardziej choremu dziecku szczesliwe dziecinstwo, o wadze
wzmacniania jego samodzielnosci i ksztattowania prospotecz-
nych postaw oraz o specyfice systemu nagréd i kar. W rozdziale
poswieconym dzieciom zdrowym wychowywanym w rodzinie,
w ktorej jest przewlekle chore inne dziecko, autor podkresla
problem deficytu uwagi skierowanej na nich przez dorostych,
czesto potaczony z brakiem informacji. Wszechstronny rozwoj
zdrowego dziecka zawsze jest wyzwaniem, a w warunkach
rodziny obcigzonej takze wychowaniem chorego brata czy
siostry — wyzwaniem szczegdlnie trudnym.
Ksigzka nie do przeoczenia przez pedagogéw, psychologéw
klinicznych, pracownikéw hospicjow, wolontariuszy oraz ro-
dzicow przewlekle chorych dzieci.

Magda Matkowska

W dniach 24-25 maja 2019 roku w Hotelu Filmar**** w Toruniu odbedzie sie
XIX Ogodlnopolska Konferencja Medycyny Paliatywnej ,Hospicjum 2019
potaczona z XVIlI Ogélnopolskim Forum Onkologii i Psychoonkologii

oraz | Ogolnopolskim Forum Ratownictwa Medycznego i Pielegniarstwa.

Wydarzenie, wspétorganizowane przez Hospicjum,Swiatto” w Toruniu, Hospicjum im. bt. Ks. Jerzego Popietuszki w Bydgoszczy,
Uniwersytet Mikotaja Kopernika - Katedra Pracy Socjalnej, Okregowa Izbe Pielegniarek i Potoznych oraz Centrum Konferengji
i Wystaw Expo-Andre w Toruniu, jest corocznym spotkaniem srodowiska hospicyjnego, paliatywnego, DPS-6w i ZOL-i.

Konferencja i Forum organizowane sg pod przewodnictwem naukowym
prof. dr. hab. med. Jacka tuczaka. Gtéwne tematy wydarzenia: opieka nad
pacjentem w stanie terminalnym, nowosci farmakologiczne i sprzetowe,
onkologia, psychoonkologia i geriatria, a takze zagadnienia prawne oraz

etyczne, zwiagzane ze specyfika hospicyjnej mysli. Tegoroczna edycja zostata
poszerzona o ratownictwo medyczne i pielegniarstwo.

Wydarzeniu towarzyszyc¢ bedzie wystawa prezentujgca innowacyjne produkty
i urzadzenia poprawiajace jakos¢ i komfort opieki nad pacjentem.

Szczego6towe informacje oraz zapisy pod adresem www.expo-andre.pl
lub pod nr. tel. 56 652 20 66.
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Opowiadania terapeutyczne dla
dzieci pomagajace w sytuacji
$mierci kogos$ bliskiego i przezy-
wania zatoby. W serii ukazaly sie
dotad historie Jasia, ktéry stra-
cit mame, Milki, przezywaja-
cej $mier¢ taty, Antosia i Stasia,
ktorzy stracili dziadka, a takze
opowies¢ o stoniu Tumbo, ktéry

wspiera rodzine w zalobie.
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