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PODKARPACKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
ZAJMUJE SIE DOMOWA OPIEKA PALIATYWNA
NAD DZIECMI NIEULECZALNIE CHORYMI I ICH RODZINAMI




Szanowni Panistwo, Drodzy Przyjaciele,

przekazujemy do Panstwa rak kolejne wydanie biuletynu w ktérym zawarte sa podstawowe informacje o dziatalnodci Podkar-
packiego Hospicjum dla Dzieci, listy rodzicéw naszych podopiecznych, informacje o wolontariacie oraz organizowanych akcjach
charytatywnych na rzecz pacjentéw hospicjum.

Jeden procent a tyle dobroci

Serdecznie dzigkujemy za zaufanie, ktérym obdarzyli Panstwo nasza Fundacje przekazujac 1 % podatku za 2007 r. Wynik akcji
w ramach zbiérki 1% podatku to kwota 1 190 288 zt. (stan na dzier 31. 08. 2008 r.).

Uzyskany wynik finansowy $wiadczy o tym, Ze spoleczefistwo, mieszkancy wojewddztwa podkarpackiego, wiedzg jak wazne jest
to, aby nieuleczalnie chore dzieci mialy zapewniong godna opieke u kresu ich zycia, i pragna aby najbardziej potrzebujacy pomocy
te pomoc otrzymali.

Efekt dotychezasowego wsparcia finansowego ludzi dobrego serca jest widoczny i wymiemy. Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
obecnie ma pod opieka 35 dzieci. W poréwnaniu z 2007 1. liczba ta wzrosta o 21 Podopiecznych. Dzieki Wam drodzy Przyjaciele,
35 chorych dzieci moze przebywaé¢ w domu z rodzing majac zapewniong specjalistyczng opieke 24 godziny na dobe.

Zapraszamy do odwiedzenia naszej strony internetowej: www.hospicjum-podkarpackie.pl Tam znajdziecie Patistwo m.in.
sprawozdania z dziatalnoéci, informacje o naszych Podopiecznym, organizowanych akcjach i najwazniejszych wydarzeniach w Zyciu
Fundadji.

Dziekujemy lokalnej prasie, lokalnym rozgtoéniom radiowym, TVP Rzeszéw, Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, insty-
tucjom i firmom ktére wpieraly i wspieraja nas poprzez informowanie spoleczenistwa o naszej dziatalnosci oraz o mozliwosci prze-
kazania 1% podatku dochodowego Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci.

Pozostajemy w Patistwa pamieci i zachecamy do przekazania naszej Fundacji 1 % podatku w przysztym roku.

Zarzad Fundacji Podkarpackie Hospicjum
dla Dzieci

Rafat Ciupinski

lek. med. Jolanta Zélta

ks. Czestaw Matuta
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Relacja z konferencji naukowej w Rzeszowie

Ciezko chory piod i noworodek
probliemy diagnostycne,
terapeutyczne i etyczne

16 maja 2008 r. w sali konferencyjnej Folwark Wellness Club w Rzeszowie (Slocina), odbyla sie
konferencja naukowa pt.: ,Ciezko chory pléd i noworodek — problemy diagnostyczne, terapeutyczne i
etyczne” - zorganizowana przez:

Oddziat Podkarpacki Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego,
Oddziat Podkarpacki Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego,
Oddziat Podkarpacki Polskiego Towarzystwa Medycyny Perinatalnej
oraz Fundacje Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci.

Kierownictwo naukowe konfe-
rencji objal dr hab. n. med. Tomasz
Dangel z Fundacji Warszawskie Ho-
spicum dla Dzieci.

Sztab organizacyjny odpowiedzial-
ny za przygotowanie calosci kon-

lek. med. Jolanta Zéta, mgr Agniesz-
ka Chmiel - Baranowska i dr hab. n. med.
Tomasz Dangel

ferengji tworzyli: lek. med. Witold
Blaz - Zastgpca Ordynatora Oddziatu
Noworodkowego z Pododdzialem In-
tensywnej Terapii Noworodka Szpita-
la Wojewddzkiego nr 2 w Rzeszowie
oraz lek. med. Jolanta Zéta — Kierow-
. nik Podkarpackiego Hospicjum dla
i _ Dzieci.
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Spotkanie w siedzibie Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci




Konferencja podzielona domoéci rodzicom nieuleczalnie chorych dzieci — Agniesz-

zostala na trzy Sesje ka Chmiel — Baranowska
tematyczne. - Sesja zakonczona dyskusja panelows.

Sesja 3, ktérej przewodniczyli dr hab. n. med. Tomasz
Dangel oraz lek. med. Magdalena Swider, obejmowata te-
maty:

- Dr Sunny Anand — pionier leczenia bélu u noworod-
kéw — Tomasz Dangel

Sesja 1, ktérej przewodniczyli: dr hab. n. med. Tomasz
Dangel i dr n. med. Jézef Rusin, obejmowala nastgpujace
tematy:

- Wycofywanie si¢ z terapii przedtuzajacej zycie — pod-
stawy bioetyczne — Tomasz Dan-
gel

- Przypadek dziecka z rdzenio-
wym zanikiem migéni typu I — Jo-
lanta Z6tta

- Pagienci z rdzeniowym zani-
kiem mieéni leczeni w Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci — To-
masz Dangel

Sesja 2, pod przewodnictwem:
dr hab. n. med. Joanny Szymkie-
wicz — Dangel i prof. dr hab. n.
med. Andrzeja Skreta poswigcona
byta tematom:

- Echokardiografia plodowa —
najczestsze bledy w obrazowaniu
— Joanna Szymkiewicz — Dangel

- Koncepcja ,perinatal hospi-
ce” — Tomasz Dangel

- Diagnostyka prenatalna a
opicka paliatywna — Joanna Szym-
kiewicz — Dangel .

- Komunikowanie ztych wia- Wyktad lek. med. Jolanty Zéttej z PHD

Uczestnicy konferencji podczas przerwy




Wyktad dr hab. n. med. Tomasza Dangela z WHD

- Analgezja i sedacja ptodu — Tomasz Dangel
- Analgezja i sedacja u noworodkéw na oddziale
intensywnej terapii — Dorota Granatowska

W zgodnej opinii uczestnikéw konferendji, zaréwno
tematyka jak i podejécie wykladowcédw do poruszanych
tematéw odbiegalo od standardéw obowigzujacych na
tego typu spotkaniach. Wyktady oprécz wiedzy facho-
wej przepelnione byly uczuciowoécia powodujaca cze-
sto wzruszenie u stuchaczy. Sama zas tematyka obej-
mujaca jakby klamra: poczgcie — pléd, jego badanie i
diagnostyke — narodziny — opieke nad noworodkiem
nieuleczalnie chorym — problemy etyczne — kontakt z
rodzicami 8miertelnie chorego dziecka, spowodowala
wyjatkowe zainteresowanie stuchaczy. Wielu z nich
zwracalo si¢ do organizatoréw z apelem o cyklicznosé
tego typu spotkan.

Szczegdlne podzigkowania naleza si¢ Panu Witol-
dowi Blazowi, pomystodawcy, wspdlorganizatorowi i
ysile sprawczej konferendji”, Panu Tomaszowi Dange-
lowi wspéttwoérey tematyki konferencji, a takze Pani
Jolancie Zéltej za ,prace u podstaw” i dobrego ducha.

Oczywidcie nie da si¢ przygotowaé tego typu im-
prezy bez pienigdzy, dlatego tez gorace podzickowa-
nia kierujemy do sponsoréw:

GlaxoSmithKline — Polska, Hermal, Nestle, Nu-
tricia Polska, Organon, Solvay Pharma Polska, Ra-
tiopharm Polska sp. z 0.0., mPunkt Polska S.A.

Wyktadowcy/uczestnicy dyskusji:

- mgr Agnieszka Chmiel-Baranowska,

psycholog — Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci

- lek. med. Magdalena Swider

- reprezentujaca Konsultanta Wojewoddzkiego
w dziedzinie Anestezjologii i Intensywnej Terapii

= dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel

- Poradnia Perinatologii i Kardiologii Perinatal-
nej, Klinika Ginekologii i Potoznictwa AM Warsza-
wa

= dr hab. n. med. Tomasz Dangel

- Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

- lek. med. Dorota Granatowska - Oddziat Intensyw-
nej Terapii dla Dzieci, Wojewoédzkie Centrum Me-
dyczne, Opole

= dr n. med. Ewa Homa

- Konsultant Wojewoédzki w dziedzinie Neona-
tologii

= dr n. med. Jarostaw Janeczko

- Prezes Oddzialu Podkarpackiego PTG

= dr n. med. J6zef Rusin

- Konsultant Wojewoédzki w dziedzinie Pedia-
trii

= prof. dr hab. med. Andrzej Skret

- Konsultant Wojewoédzki w dziedzinie Gineko-
logii i Poloznictwa

= dr n. med. Janusz Witalis

- Prezes Oddzialu Podkarpackiego PTMP

- lok. med. Jolanta Zotta

- Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzie-
ci
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1. Kazde dmiertelnie chore dziecko, bez wzgledu na
schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny, ma pra-

wo do godnodci, szacunku oraz intymnodci w warun-
kach domowych.

2. Chore dziecko zachowuje prawo do naunki w
domu w wymiarze dostosowanym do jego stanu.

3. Dzieciom dmiertelnie chorym przystuguje aktyw-
na i calodciowa opieka hospicjum domowego, zapew-
niajaca adekwatne do potrzeb leczenie paliatywne na-
kierowane na poprawe jakosci zycia.

4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bdlem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczni-
czymi i badaniami.

5. Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gldwnie na barkach rodzicéow, ktdrzy
winni by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice majg prawo do otrzymywa-
nia pelnych informadji i do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z najlepszym interesem ich
dziecka.

6. Kazde chore dziecko ma prawo do informadji i do udzialu w podejmowaniu decyzji dotycza-
cych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7. Personel hospicjum domowego powinien posiadaé¢ okresdlone kwalifikacje zawodowe, aby za-
pewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i ducho-
wych dziecka i jego rodziny.

8. Rodzice powinni mieé¢ mozliwoéé uzyskania konsultagji z pediatrg, bedacym specjalista w za-
kresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

9. Rodzice majg prawo do podjecia swiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na oddziale szpi-
talnym dostosowanym do potrzeb $miertelnie chorych dzieci.

10. Cala rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zatoby tak dhago jak okaze si¢ to po-
trzebne.

Karte Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
podpisano 29 listopada 2007 r., w Warszawie pod-
czas konferencji pt. ,Problemy zwigzane z opicka pa-
liatywno - hospicyjng nad dzieé¢mi”. Karte podpisali
red. Zbigniew Nosowski, dr Janusz Kochanowski i
pracownicy hospicjow, obecni na spotkaniu. Konfe-
rencje zorganizowali Rzecznik Praw Obywatelskich i
redakcja Wiezi.




Motocyklisci z Rzeszowa
spetnili marzenie Patryka

Byt zachwycony

Gdy na podwdrko rodzinnego domu chlopca wjechaty
motory, maly Solenizant zanieméwil z wrazenia.

- Syn uwielbia motocykle. Gdy pierwsze oniesmielenie
mingto z zapalem ogladal kazda maszyne. Byta zachwy-
cony. Teraz caly czas powtarza, Ze to byly jego najwspa-
nialsze urodziny. Gdy ma nas ktoé odwiedzi¢ to pyta, czy
goscie przyjada na motorach - dmieje si¢ pani Anna, mama
Patryka.

Na nomyst wpadli motocyklisci

Na taki pomyst §wigctowania dziecigcych urodzin wpadt
Fabian Chciuk z Rzeszowa. Juz zadeklarowal, Ze razem z
kolegami odwiedzi inne dzieci.

- Pomyélalem, Ze nas to nic nie kosztuje, a maluchy
beda miaty wielka frajde - méwi motocyklista.

- Pomyst okazal si¢ takim sukcesem, ze wykorzysta-
my go przy organizowaniu nastepnych przyjgé - zapewnia
Monika Bartowska.

Patryk nie tylko miat okazje oglada¢ motory i na nich
siedzie¢. Od swoich goéci dostal takze zabawkowy moto-

cykl, z ktérym teraz si¢ nie rozstaje.

Ewa Kurzyriska
Nowiny
28 sierpnia 2008

Radosé Solenizanta

Cigzko chory Patryk
z Lezajska swoje trzecie
urodziny spedzit w nie-
zwykly sposéb. Odwie-
dzili go motocyklisci.
Spotkanie zorganizowali
pracownicy Podkarpac-
kiego Hospicjum dla
Drziedi, ktérzy opiekuja
si¢ chlopcem.

Dzigki hospicjum cigzko chore
dzieci zamiast w szpitalach, moga
przebywaé w rodzinnych domach.
Pracownicy hospicjum nie tylko opie-
kuja si¢ nimi, ale tez $wigtuja z nimi
urodziny.

- Najbardziej nietypowe przyjgcie
wydaliémy w ub. sobotg. Do 3 - let-
niego Patryka pojechaliémy na o$émiu
motorach razem z dziesiecioma moto-
cyklistami, wéréd ktdrych byly kobiety
- méwi Monika Bartowska z Fundacji i
Podkarpackie HOSpiCij dla Dzieci. Goscie qury’(q na urodziny




Jestesmy rocdzicami 20 — miesigez-
nego Bartusia. Bartud jest wczesnia-
kiem. Po ciezkiej walce o jego zycie,
lekarzy z przemyskiego i 1zeszow-
skiego szpitala, a pozniej z kliniki
krakowskiej, jest teraz razem z nami
w domu.

Aby synek mogl wyjsé ze szpita-
la potrzebowal sprzetu medycznego
i opieki medycznej. W klinice kra-
kowskiej dowiedziatam si¢ o istnieniu
Podkarpackiego Hospicjum dla Dzie-
ci. Od pielegniarki Agaty otrzymatam
numer telefonu, wiec zadzwonitam
i po rozmowie z panig Janing Jaron
dowiedzialam si¢, ze mozemy liczyé
na pomoc Hospicjum. Bylidmy wte-
dy bardzo szczesliwi, bo po 8 — mie-
sigcznym pobycie w szpitalu moglam
wyjdé wreszcie z synkiem do domu.

M ALUTIK]
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= PREEMY SLA

Kiedy mogly$my juz wyjsc ze
szpitala czekal na nas przygotowa-
ny sprzet od Hospigum i pani Gosia
Kulas nasza kochana pielggniarka, na
ktora mozemy liczy¢ w kazdej chwili
i sytiacji. Z wizytami przyjezdza takze
do nas serdeczna pani doktor Matgo-
rzata Kliszcz, ktora zawsze nam do-
radzi, wystucha naszych problemow,
podpowie co mozemy zrobié. Bartu-
sia odwiedza takze pani rehabilitant-
ka Aneta Ortod, ktéra z caty dobrocig
i podwigceniem pomaga W 1ozZwoju
naszego synka.

Wszystkim  osobom, na ktorych
pomoc w kazdej chwili mozemy li-
czy¢, z calego serca dzigkujemny.

Monika i Rafal
Rodzice Bartusia



Rodzina Patryczka

Pol roczku juz mam
i wiele radosci daje wam

braciszka Szymusia mam
kiory zamiast bawic ze mngq sig
tylko dokuczac mamusi potrafi sie

Chociaz glowke wigkszg mam
to buziaczka zawsze rodzicom dam.

Czasem smutno jest mamusi
gdy do szpitala ze mng wybrac sig musi

ale wiem ze kocha mnie. ..

bo ja rosne, deserki, zupki jem
i rqczkami sam bawig sig.

Tata cigzko pracuje
a mama obiadki gotuje
ale zawsze znajdg czas,
aby na spacer zabrac
i przytulic nas. ..

Mama
Patryczka



Oémioletnia Asia nigdy wczesniej
nie chorowala, jedynie jaka$ infekdja,
ktéra zwykle po kilku dniach mija-
la. Nic nie zapowiadalo tak strasznej
choroby. Wiadomoé¢ o chorobie dla
wszystkich domownikéw  byla  jak
»grom z jasnego nieba”.

Na poczatku paZdziernika 2007 1.,
zaniepokoilo mnie to, ze Asia z dnia
na dzieni tracita apetyt, stala si¢ senna
i blada. Na wizycie u lekarza rodzin-
nego, doktor stwierdzita, ze to jakies
przesilenie jesienne i profilaktycznie
zalecila tez lek na odrobaczenie. Po
dwéch tygodniach zglositam si¢ po-
nownie do lekarza z dzieckiem, bo
objawy nie ustgpowaly i doszty do
tego jeszcze bdle brzucha i glowy.
Pani doktor skiecrowala j3 na morfo-
logi¢ z podejrzeniem anemii. Po wy-
konaniu badatt okazalo sig, ze jest to
coé znacznie powazniejszego. Natych-
miast skierowala Asi¢ do szpitala w
Mielcu, gdzie potwierdzity si¢ obawy
o podejrzeniu biataczki. Jeszcze tego
samego dnia (7 listopada 2007) prze-
transportowano nas szybko karetka
do Drziecigcego Szpitala Klinicznego
w Lublinie.

Tam po wykonaniu biopsji szpiku
i szeregu innych badan, okazalo sig,
7e Asia jest chora na biataczke limfo-
blastyczng,.

Po zabiegu zalozenia centralne-
go wktucia rozpoczat si¢ dhugi, cigz-
ki etap leczenia i chemioterapii. Asia
bardzo dzielnie znosita wszystkie za-
biegi. Nie zdarzylo si¢ jej nawet pla-
ka¢, ani narzekad.

W przeciwienstwie do mnie lzy
same laly mi si¢ z oczu. Nie potra-
fitam tego opanowacd i pogodzié¢ sig
z tym. Ale po jakim$ czasie z duza
pomoca siostry zakonnej Marioli, u
ktérej mieszkatam w czasie pobytu w
Lublinie zdotatam si¢ pozbieraé.

Siostra Mariola wzmocnita mnie
modlitwa, napetnita otuchg i nadzieja.
Uwierzylam, ze wszystko bedzie do-
brze, bo przeciez nie moze by¢ ina-
czej... Bég daje kazdemu taki krzyz,
ktéry zdota udZzwignad, a jesli nie daje
rady czlowiek sam go nieé¢ - On mu
pomaga, tylko trzeba Mu glgboko i
mocno zawierzyc. ..

23 stycznia 2008 r., po 3 — mie-
sigcznym pobycie w szpitalu wrdcili-
$my do domu. Zakonczyl si¢ pierwszy
etap chemioterapii. Asia zniosla go
bardzo dobrze bez zadnych kompli-
kadji i skutkéw ubocznych.

Po powrocie do domu pojawit sig
problem ptukania cewnika. W szpita-
Iu w Mielcu nikt nie zdecydowal sig
podja¢ tego zadania.

Na jednej z rozméw z panig psy-
cholog w Lublinie dostalam broszurke
informacyjng Podkarpackiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Wlozytam ja glgboko
do torebki. Stowo ,hospicjum” sko-
jarzylo mi si¢ od razu z czym$ naj-
gorszZym 1 juz ostatecznym, SZCzerze
méwiac nawet jej wtedy nie przeczy-
tatam.

Jednak w tej sytuacji organizacja ta
stala sie dla mnie zbawienna. Dzwo-
nigc do Rzeszowa bylam pelna obaw,
7ze beda jakie$ problemy zwigzane
z odleglodcia lub inne. Jednak po
pierwszej wizycie pani doktor i pani

Malgosi obawy moje zupekie znikly.
Poczulyémy si¢ z Asig bezpiecznie w
domu pod fachowa, a przede wszyst-
kim serdeczna opieka pan z hospi-
cjum.

Pod koniec lutego zglosity$my
si¢ ponownie do szpitala na kolejne
etapy leczenia. Wszystko przebiegato
planowo i bez wigkszych probleméw.
Teraz czesciej byliémy w domu, gdzie
opiekowaly si¢ Asig panie z hospi-
cjum.

Leczenie szpitalne Asia zakonczyla
7 lipca 2008 r., z dobrymi wynikami
badan i samopoczuciem. Obecnie jest
juz po usunigciu centralnego wktucia.
Od 1 wrzeénia Asia poszta do szkoly.
Czuje si¢ bardzo dobrze i jakby nie
odrastajace powoli wlosy — patrzac
na t3 pelna zycia dziewczynke — trud-
no uwierzy¢, ze to wszystko nam sig
przydarzylo...

Mama Joasi



Dar od Nowozencow

dla dzieci

Czlowiek szczesliwy pragnie dzieli¢ si¢ swoja rado-
$cig z calym $wiatem. Dla nas dzien 30 sierpnia 2008 r.
- dzierh naszego $lubu byt takim szczgéciem, a poniewaz
chcielismy podarowaé¢ choé troszke tej radosdci innym,
poprosilismy naszych gosci, aby zamiast kwiatéw (ktére
szybko zwiedna) przyniesli zabawki, badZ maskotki.

Nie ma pigkniejszego widoku od udmiechu na twarzy
dziecka, zwlaszcza chorego, cierpiacego dziecka. Dlatego
postanowiliémy przekaza¢ zebrane upominki hospicjum

dla dzieci w Rzeszowie. Jedli sprawia one podopiecznym

tej placéwki choé odrobing radodci, tym wigksze bedzie

nasze szczescie.

Zyczymy wszystkim dzieciakom samych stonecznych
dni, udmiechu od ucha do ucha i jak najszybszego po-
wrotu do zdrowia.

Agnieszka i Andrzej

Przyjaciel...
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Wyrézniona wolontariuszka - Kasia

Katarzyna Burek z Rzeszowa znalazla sig
w Ziotej Osemce” ogdlnopolskiego konkursu
,O8miu Wspanialych”. Wyrdzniona dsemka to
najlepsi wolontariusze w kraju. Kasia jest uczen-
nicg I klasy Liceum Ogdlnoksztatcacego Sidstr
Prezentek.

Wspdlpracuje z wieloma organizacjami i insty-
tucjami. Pomaga m.in. w Caritas, Domu Dziecka
nr 2 w Rzeszowie, Szpitalu Miejskim, Fundaciji
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci i Rzeszow-
skim Towarzystwie Pomocy im. $w. Brata Al-
berta. Pod swoja opiekg ma dodatkowo dwdike
starszych oséb. Pomaga tez dziecku z Placoéwki
Opiekuniczo - Wychowawczej w Eace.

Tekst podany w oparciu o Portal ,Via —
Katolickie Radio Rzeszow
103,8 MHZ”



Kiedy 30 czerwca dotarlam na
Agatows 10 i stanglam przed drzwia-
mi ciemno - zielonego budynku w
mojej glowie zrodzilo si¢ pytanie - jak
to bedzie...?

Moje obawy szybko si¢ rozwia-
ly. Spotkalam si¢ tu z ogromng ser-
decznodcig i zyczliwodcia. Caly zespdt
stworzyt mila atmosfer¢e. Poznalam

tutaj wspanialych profesjonalistéw,
ktérzy z oddaniem niosg pomoc swo-
im podopiecznym. Widziatam ich za-
angazowanie i ciepto jakim obdarzali
nie tylko chore dzieci, ale takze ich
rodziny.

Podczas 3 - tygodniowego stazu
mialam mozliwoéé uczestniczenia w
codziennych odprawach calego ze-

spolu i przygotowaniach do wyjaz-
déw, a takze w wizytach domowych
swoich podopiecznych.

Duze wrazenie wywarlo na mnie
uczestnictwo w spotkaniach grupy
wsparcia dla rodzin w zalobie. To
prawdziwa lekcja pokory. Obrazu
krysztalowych lez splywajacych po
zatroskanych policzkach tych WSPA-
NIAEYCH RODZICOW, dumnych ze
swoich dzieci - nie zapomng...

Zycie jest kruche i ulotne, trzeba
nauczyé si¢ cieszy¢ kazda chwilg i
wykorzystywaé najpickniej dang nam
szanse, by kazdy dzierh byt jkwiatem”
zakwitajacym w naszych regkach...

Jestem wdzigczna wszystkim
pracownikom Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci za cieple przyjecie i
zyczliwosdé. Niezmiernie si¢ ciesze i
jestem dumna, ze mogtam odby¢ swéj
staz wladnie na Agatowej 10 w War-
szawie. Czas jaki tam spedzitam, po-
zwolit mi umocni¢ si¢ w przekonaniu,
ze PRACA HOSPICJUM MA WIELKI
SENS! Wyniostam nowe dodwiadcze-
nia, ktére beda mi pomocne w dalszej
mojej pracy.

Bozena

piclegniarka
Podkarpackiego Hospicjum
dla Dzieci

Ania pod opieka
Podkarpackiego Hospicjum
dla Dzieci

Ania urodzita si¢ 24 grudnia 2007
roku, w Wigilic Bozego Narodzenia.
Przyszta na $wiat w szpitalu w Tarno-
wie. Ma teraz 9 miesigcy i mieszka w
powiecie dabrowskim, w wojewddz-
twie malopolskim.

Ania choruje na rzadka chorobe
okresdlang ,zespolem Zellwegera”. Ro-
dzice Ewa i Lugjan z wielka miloécia

opiekujg si¢ swojg céreczka w swoim
domu.

Nasze hospicjum opiekuje si¢ Anig
i pomaga rodzicom, dlatego ze zwrd-
cili si¢ do nas o pomoc i dlatego, ze
jestesmy blizej niz hospicjum dziecig-
ce z Krakowa. Zycie pokazuje zatem
samo jak waznym jest domowa opie-
ka paliatywna nad chorymi dzieémi.




podarowata dwa samochody
dla hospicium

ICN Polfa Rzeszéw S. A. jest stalym sponsorem Pod-
karpackiego Hospicjum dla Dzieci. Od kilku miesigcy hoj-
nie wspiera naszych podopiecznych. W ostatnim czasie
podarowala dla hospicjum dwa samochody marki Toyo-
ta Corolla. Samochody ulatwig lekarzom i pielegniarkom
opieke nad malymi pacjentami.

Drzigkujemy Dyrektorowi p. Tadeuszowi Pietrasz i Za-
rzadowi ICN Polfa Rzeszéw S. A. oraz

p. Barbarze Nowobilskiej za okazang pomoc i zrozu-
mienie.

Ty tez mozesz pomeoc

Jedli chcesz wesprze¢ hospicjum dla dzieci, mozesz
wplaci¢ pienigdze na konto naszej Fundadji:

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci, ul.
Hetmanska 21/226, 35-045 Rzeszow

I Oddzial Kredyt Bank w Rzeszowie, rachunek nr:
20 1500 1100 1211 0005 1667 0000; tytut wplaty: cele
statutowe

Podkarpackic

/.‘_‘_A_ ok ospicjum dla Dzieci

"

=~ Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci

el f Fan 017 853 oy
= e el
Sis il 1OV Pals Riwaciser 5.4

Dzieki Darczyhcom mozemy naszym pacjentom zapewnié opieke specjalistéw i sprzet medyczny, ktéry umozliwia im pozostanie w
domach. Tymi samochodami nasi pracownicy szybciej i tatwiej dofrq do swoich podopiecznych - cieszg sig Kierownik Podkarpackiego
Hospicjum dla Dzieci lek. med. Jolanta Zétta (z lewej) i pielegniarka Dorota Pecak. (Fot. Tadeusz Pozniak, Nowiny)



Wolontariat

ma pokazaé, ze ludzie nieuleczalnie
chorzy, szczegdlnie dzieci, sq realna,
w zwigzku z rozwojem Podkarpackiego Hospi- istniejaca czeécia naszego spoleczen-
cjum dla Dzieci, Fundacja pod patronatem stwa. - .
Kuratora Oswiaty w Rzeszowie realizuje projekt pt. W zwigzku z powyZszym W ra-

. . . . mach projektu zostanie przeprowa-
»Wolontariat - spoleczne zaangazowanie dla dobra in- dzona akdja szkoleniowo -promocyjna

nych”. Program jest skierowany do nauczycieli i wy- obejmujaca wybrane szkoty w Woje-

chowawcow oraz uczniow szkél z wojewodztwa pod- [RGSAAUCINES S CE S uREUCIEE NS
karpackiego celu rozpropagowanie idei hospicjum

Celami projektu sa:

1. Pobudzanie aktywnych postaw
nakierowanych na wspdlne rozwiazy-
wanie konkretnych probleméw spo-
lecznych poprzez oddolne inicjatywy,
w tym szczegdlnie wolontariat.

2. Zapobieganie wykluczeniu oséb
nieuleczalnie chorych objetych opieka
hospicyjna, w szczegdlnosci dzieci.

Projekt pt. ,Wolontariat — spolecz-
ne zaangazowanie dla dobra innych”
polegal bedzie na promocji aktyw-
nych postaw spolecznych ukierunko-
wanych na wspdlne rozwigzywanie
konkretnych probleméw. W tym wy-
padku bedzie to dotyczy¢ cigzkiej sy-
tuacji dzieci objetych opieka paliatyw-
ng oraz ich rodzin. Realizacja projektu

Wolontariusze
w drodze do domu pacjentki

Mozesz poméc ?




Wolontariusze i pielegniarki przygotowujq prezenty na urodziny pacjentki

domowego, jako najbardziej skutecz-
nej formy pomocy dla nieuleczalnie
chorych dzieci.

W ramach realizacji projektu Fun-
dacdja planuje stworzy¢ sie¢ grup wo-
lontariuszy w nastgpujacych miastach:
Rzeszéw, taticut, Przemysél, Jarostaw,
Tarnobrzeg, Stalowa Wola, Krosno,
Degbica. Aby zacheci¢ miodziez szkol-
na do uczestnictwa w wolontariacie
chcemy powolaé do realizacji tego
przedsiewzigcia nauczycieli szkét jako
animatoréw wolontariuszy, ktérzy zo-
stang przeszkoleni przez pracowni-
kéw Fundadi wzakresie koordynadji
dzialan wolontaryjnych. Uwieticze-
niem szkolenia bedzie otrzymanie
przez zaangazowanych pedagogdw
— certyfikatu koordynatora wolonta-
riatu.

W kolejnym etapie po odpowied-
nim przeszkoleniu, kazdy powolany
koordynator utworzy na terenie swo-
jej placéwki o$wiatowej grupe wo-
lontariuszy, skladajacych sig z oséb
cheacych pomée w dziatalnosci Pod-

| 7
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karpackiego Hospicjum dla Dzieci.

Pierwsze szkolenie dla przysztych
koordynatoréw wolontariatu planuje-
my zrealizowaé w styczniu 2009 roku
(przed feriami). Szkolenie bedzie
trwalo 4 dni. Dla uczestnikow szko-
lenia Fundacja bezplatnie zapewnia
materialy dydaktyczne, nocleg i wy-
zywienie.

Program szkolenia:
Szkolenie bedzie
trwato 4 dni.

1 dzien:

1. Lista obecnosci, zakwaterowa-
nie, kwestie organizacyjne.

2. Zalozenia i cele projektu.

3. Idea opieki hospicyjnej nad
dzie¢mi.

4. Wolontariat — terminologia,
aspekty prawne, ustawa, ubezpiecze-
nia, porozumienie o wspdlpracy, jak

zorganizowaé zbiérke publiczna, jak
funkdjonuje Fundadja, co to jest orga-
nizacja pozarzadowa.

Il dzien:

1. Tematyka hospicyjna i wo-
lontariat w szkolach z mlodziezg - jak
poruszy¢ trudny temat, potrzeby wo-
lontariusza, wspieranie i nadzorowa-
nie pracy wolontariusza.

2. Cierpienie, choroba, &mier¢...
- trudne pytania, trudne odpowiedzi
(zacznijmy od siebie prébe zrozumie-
nia).

Il dzien:

1. Jak motywowa¢ wolontariuszy,
narzedzia i metody pracy z grupa,
moja motywacja - warsztaty z trene-
rem.

2. Jak przeprowadzi¢ skuteczne
szkolenie, spotkanie w szkolach...
czyli o zasadach prezentadi i autopre-
zentacji, jak pracowaé z wolontariu-
szami - narzedzia - warsztaty z trene-
rem.

IV dzien:

1. Jak utworzy¢ indywidualny pro-
gram dla kazdej grupy wolontariuszy,
koordynacja dziatan grupy wolonta-
riuszy — warsztaty.

2. Rozdanie certyfikatéw koor-
dynatoréw wolontariatu, materialdéw
szkoleniowych, podsumowanie.

A\ \/7

Projekt zostal zrealizowany przy
wsparciu udzielonym przez Islandig,
Liechtenstein i Norwegie ze $rodkdéw
Mechanizmu Finansowego FEuropej-
skiego Obszaru Gospodarczego oraz
Norweskiego Mechanizmu Finanso-
wego oraz budzetu Rzeczypospolitej
Polskiej w ramach Funduszu dla Or-
ganizacji Pozarzadowych.
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” S'pieszmy si¢ kochaé ludzi, tak szybko odchodza...”

ks. Jan Twardowski

Grupa Wsparcia
dla Rodzicow w Zalobie

Spotkania Grupy Wsparcia dla Ro-
dzicéw w Zalobie odbywaja sie raz
w miesigcu w Rzeszowie, w siedzibie
Fundacji Podkarpackiego Hospicjum
dla Drzieci - ul. Hetmanska 21/226
(przychodnia - I pigtro).

Spotkanie trwa ok. 90 minut. Pro-
wadzi je psycholog Podkarpackiego
Hospicjum dla Dzieci - p. Agnieszka
Jankowska - Rachel i kapelan ks. Cze-
staw Matuta.

W czasie spotkania uczestnicy
moga dzieli¢ si¢ swoimi przezyciami
i stuchaé oséb majacych podobne do-
$wiadczenia zwigzane z cierpieniem i
$miercig bliskich oraz uzyskaé¢ wspar-
cie psychologa i kaptana.

Dominik

Kacperek

Oczekujemy nie tylko na rodzicéw dzieci, ktére byly
pod opieka hospicjum, ale takze na ludzi, ktérym trudno
poradzi¢ sobie ze stratg ukochanych oséb.

Udzial w spotkaniach
jest bezplatny

Terminy spotkan oglaszane sq na stronie interneto-
wej naszego hospicjum: www.hospicjum-podkarpackie.
pl . Koordynator Grupy Wsparcia dodatkowo powiada-
mia takze telefonicznie osoby, ktére wczesdniej sie zglosity
na spotkania. Mozna uzyskaé¢ dodatkowe informacje pod
numerem telefonu: 017/853 48 18 (od poniedziatku do
piatku od godz.: 8: 00 do 15: 00).

W ostatnia niedziele pazdziernika (26. X.) zapraszamy
na Msze $wigta w intencji zmartych dzieci i oséb w zalobie
do kosciota éw. Judy Tadeusza w Rzeszowie.

W pierwsza niedziele grudnia (7. XII.) w ramach akcji
SLlomyk do nieba” zapraszamy na Msze $wigta i modlitwy
za zmarte dzieci i za rodzicéw pograzonych w zalobie —
jako znak solidarnoéci z rodzicami, ktérym zmarto dziecko.
W czasie Mszy $wiegtej bedzie mozna zapali¢ przy oltarzu
symboliczny znicz — symbol zmarlego dziecka...

Zapraszamy wszystkich chetnych




»W obawie, by Smieré nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko Zyciu,

nie chcac by umarlo, nie pozwalamy zyé” - Janusz Korczak

SPECYFIKA HOSPICJUM
DOMOWEGO DLA DZIECI

Opieka paliatywna (hospicyjna) nad dziecmi i miodziezg ze
»schorzeniami ograniczajacymi zycie” jest aktywnym i caloscio-
wym podejsciem obejmujacym fizyczne, emocjonalne, spoleczne i
duchowe elementy. Skupia si¢ na poprawie jakosci zycia dziecka

i wspieraniu rodziny. Obejmuje leczenie dotkliwych objawéw, nie-
sienie ulgi i wytchnienia rodzinie oraz opieke w czasie umierania
i w okresie zatoby. Pojecie ,schorzen ograniczajace zycie” odnosi
sie do nieuleczalnych choréb, gdy nie ma uzasadnionej nadziei na
wyleczenie i z powodu ktérych dojdzie do przedwczesnej Smierci.

Cele opicki paliatywnej:

1. Poprawa jakosci zycia dziecka
(a nie jego przediuzanie kosztem do-
datkowych cierpieri).

2. Ochrona dziecka i rodziny przed
dzialaniami jatrogennymi w ostatnim
okresie zycia.

Zasady opieki paliatywnej:

1. Shluzenie najlepszym interesom
dziecka.

2. Szacunek dla zycia, godnosci i
autonomii dziecka.

3. Akceptacja nieuniknionej $mier-
ci jako naturalnego zakoriczenia nie-
uleczalnej choroby.

4. Niestosowanie uporczywej tera-
pii w celu przedtuzania zycia.

5. Niestosowanie eutanazji w celu
skrécenia zycia.

Zadania opieki paliatywnej:

1. Leczenie dotkliwych objawéw
choroby.

2. Wsparcie psychologiczne, so-
cjalne i duchowe.

3. Wsparcie w zalobie.

Wykaz schorzen

ograniczajacych Zycie u dzieci:

1. Schorzenia nowotworowe: guzy
lite i biataczki.

2. Schorzenia nienowotworowe:

a. Uszkodzenia oé$rodkowego
uktadu nerwowego np. dzieciece po-
razenie mbzgowe, encefalopatie.

b. Choroby metaboliczne: gene-
tycznie uwarunkowane zaburzenia

przemiany aminokwaséw, lipidéw,
weglowodanéw, mukpolisacharydo-
zy.

¢. Genetycznie uwarunkowane
choroby nerwowo - migéniowe np.
dystrofia  migéniowa Duchenne’a,
rdzeniowy zanik migéni.

d. Aberage chromosomowe: ze-
spét Edwardsa, Patau, zespdt Downa
(postaci ze ztozonymi wadami serca).

e. Inne cigzkie schorzenia gene-
tyczne np. mukowiscydoza, wady
szkieletowe, np. osteogenesis imper-
fecta, stwardnienie guzowate, choro-
by tkanki lacznej np. epidermolysis
bullosa.

f. Zespoly przebiegajace z krafico-
wgq niewydolnoédcia wielonarzadowa
np. niewydolnosdé watroby, nerek,
kardiomiopatie.

g. Choroby spowodowane czynni-
kiem zakaZnym i ich nastgpstwa np.
choroba spowodowana przez wirus
HIV, cigzkie powiktania bakteryjnych
zakazern opon mézgowych i mbzgu.

Opieka paliatywna nad dzie¢mi
ma wyjatkowy charakter z kilku
wzgledow:

W poréwnaniu z liczba dorostych
liczba umierajacych dzieci jest niska.
Wiele indywidualnych schorzen wy-
stepuje niezwykle rzadko, mimo to
dziecko moze dozyé wczesnej doro-
stosci.

Czas przebiegu choréb dzieciecych
jest zasadniczo inny niz dorostych.
Opieka paliatywna moze trwaé kilka

dni lub miesigcy, ale réwnie dobrze
moze przeciagad si¢ na wiele lat.

Wiele choréb wystepuje rodzinnie.
W danej rodzinie moze si¢ znajdowaé
wiecej niz jedno dziecko dotknigte
chorobg.

Opieka obejmuje cala rodzine.
Rodzice i rodzetistwo sa szczegdlnie
narazeni na stres, a na rodzicach spo-
czywa ogromna odpowiedzialnodé
za opicke, ktéra sami sprawuja nad
dzieckiem.

Zapewnienie dziecku edukaci w
okresie choroby jest bardzo wazne
i zagwarantowane prawem oOznacza
to dodatkowy udzial nauczycieli, co
wzbogaca kompleksowosé opieki.

Modele opicki paliatywnej:

1. Zespdt opieki domowej

a. wylacznie dla dzieci

b. dzialajacy w oparciu o hospi-
cjum dla dorostych

2. Oddzial szpitalny: specjalistycz-
ny, rejonowy

3. Hospicjum stacjonarne

Opieka domowa powinna by¢ pro-
mowana jako najbardziej odpowia-
dajaca potrzebom dzieci i rodzicow,
a takze tanisza niz opieka stacjonar-
na. W duzych aglomeracjach istnie-
je uzasadnienie tworzenia zespoléw
zajmujacych si¢ wylacznie opieka
nad dzieé¢mi. W mniejszych miastach
najwladciwsza forma jest maty zespét
wyszkolony w opiece nad dzieémi,
dzialajacy w oparciu o istniejace ho-
spicjum dla dorostych.

Kwalifikowanie
pacjentow do domowej
opieki paliatywnej

Ogoblne kryteria dotyczace

przyjmowania pacjentow:

1. Choroba nieuleczalna tzw. scho-
rzenie ograniczajace zycie, charakter
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postepujacy, faza terminalna (nie za-
wsze mozliwa do okredlenia).

2. Skuteczne leczenie objawéw
wymaga od lekarza i pielegniarki
wiedzy i dodwiadczenia w zakresie
opieki paliatywnej nad dzieémi oraz
specjalistycznego sprzetu.

3. Wiek <18 lat.

4. Mieszka w rejonie (czas dojazdu
samochodem <120 min.).

5. Ma przynajmniej jednego state-
go opiekuna, ktéry moze sprawowad
catlodobowg opieke.

6. Nie planuje si¢ leczenia specjali-
stycznego przedhuzajacego zycie.

terminalnej czy w remisji. Onkolodzy
i rodzice ,na razie” nie chcg stosowad
chemioterapii. Dziecko powinno by¢
przyjete i objgte opieka paliatywng
tak dtugo jak to bedzie potrzebne.

Dzieci z zagrazajaca Zyciu nie-
wydolnoscia krazenia:

1. Dzieci i mlodzi dorodli z wada-
mi wrodzonymi serca, ktére nie byty
leczone chirurgicznie ze wzgledu na
typ wady serca lub wtérne zmiany w
jej przebiegu (np. nadciénienie phuc-
ne, wada serca nie nadajaca si¢ do
korekdji).

2. Dzieci i mlodzi dorodli z wada-

lek. med. Jolanta Zéta, pacjentka Gabrysia i pielegniarka Matgorzata

Szczegolowe kryteria
dotyczace przyjmowania
pacjentow

Dzieci z chorobami nowotwo-
rowymis:

1. Faza terminalna, wyczerpano
mozliwosci leczenia onkologicznego,
onkolodzy i rodzice (dziecko) zga-
dzaja sig, ze nie bedzie stosowana
chemioterapia ,paliatywna” i leczenie
majace na celu przedtuzanie Zycia np.
przetaczanie krwi, Zzywienie dozylne.

2. 7Zte rokowanie, ale trudno okre-
8li¢ czy dziecko znajduje si¢ w fazie

mi wrodzonymi serca po korekcjach
chirurgicznych, u ktérych doszlo do
uszkodzenia ukladu krazenia i innych
narzadéw i nie ma dalszych mozliwo-
4ci leczenia kardiochirurgicznego.

3. Niemowleta i male dzieci u
ktérych odstapiono od leczenia chi-
rurgicznego ze wzgledu na inne pa-
tologie (np. letalne aberracje chromo-
somalne, zaawansowane zmiany w
innych narzadach nie rokujace wyle-
czenia).

4. Pacjenci z pierwotng chorobg
migénia sercowego (kardiomiopatie
przerostowe lub rozstrzeniowi o réz-
nej, czesto niewyjasnionej etiologii).

5. Padgenci z wtérnym uszkodze-
niem uktadu krazenia w przebiegu

choroby podstawowej (np. choroby
metaboliczne, dystrofie migéniowe)
lub wskutek leczenia (np. cytostaty-
kami).

Dzieci z zagrazajaca zyciu nie-
wydolnoscia watroby lub nerek:

1. Istnieja przeciwwskazania do
przeszczepu (oficjalna dyskwalifikacja
przez oérodek transplantologii).

2. Istnieje konsensus, ze dalsza
dializa (w przypadku niewydolnodci
nerek) nie bedzie prowadzona (ofi-
cjalna dyskwalifikacja przez oérodek
dializoterapii).

Drzieci z dystrofiag migéniowa Du-
chenne’a, rdzeniowym  zanikiem

migéni (typ 1 i 2) i innymi, poste-
pujacymi chorobami nerwowo —
miesniowymi.

1. Niewydolnoéé oddechowa za-
grazajaca zyciu (w badaniu spirome-
trycznym wynik < 30 % normy).

2. Dziecko i rodzice rezygnuja z
leczenia respiratorem (stosowanie
respiratora w domu nie nalezy do
dwiadczet w ramach opieki palia-
tywnej).

3. Zaburzenia polykania.

4. Niewydolnoé¢ krazenia i/lub
zaburzenia rytmu serca w przebie-
gu kardiomiopatii dotyczy dystrofii
migéniowej Duchenne’a).

Dzieci z mukowiscydoza:

1. Niewydolnoéé oddechowa za-
grazajaca zyciu (w badaniu spirome-
trycznym wynik <30 % normy).

2. Opornoé¢ bakterii kolonizuja-
cych drogi oddechowe na dostgpne
antybiotyki.

3. Schytkowa niewydolnoé¢ wa-
troby.

Dzieci z chorobami metabolicz-
nymi:

1. Padaczka oporna na leczenie.

2. Spastycznoé¢ powodujaca cier-
pienia dziecka (przykurcze, deforma-
cja ciala).

3. Zaburzenia polykania i refluks
zoladkowo - przelykowy).

Noworodki i niemowleta z letal-
nymi aberracjami chromosomowymi
(zespdt Edwardsa, zespdt Patau)

1. Rozpoznanie potwierdzone ge-
netycznie.

2. Niewydolnoé¢ krazeniowo - od-
dechowa.

Dzieci z powazinym uszkodze-
niem moézgu:
1. Padaczka oporna na leczenie.



lub przedtuzanie zycia.

Jezeli pacjent ukoriczyt 16 lat i jest
przytomny, powinien zosta¢ w umie-
jetny sposéb poinformowany i podpi-
sa¢ zgode na leczenie w hospicum.
Mlodsze dzieci s3 na ogdl informo-
wane przez rodzicéw o powrocie do
domu i zmianie zespolu leczacego.

Pacjenci powyzej 18 roku zycia s3
przyjmowani, gdy schorzenie ma cha-
rakter wrodzony lub choroba nowo-
tworowa wystapita w okresie dziecie-
cym oraz gdy nie istnicje mozliwosé
opieki ze strony hospicjéw dla doro-
stych, z uwagi na typowo pediatrycz-
ny charakter schorzenia.

Wskazéwki dla lekarza kieruja-
cego dziecko. Problemy kliniczne,
wchodzace w zakres opieki palia-
tywnej:

1. Béle nowotworowe oraz béle w
przebiegu innych schorzen ogranicza-
jacych zycie.

2. Dusznoéé, niedotlenienie. Ka-
szel.

3. Zaburzenia polykania.

4. Retencja moczu.

5. Wzmozone napiecie miesniowe,
drgawki.

6. Wysoki hematokryt — ,zespdl
zageszezenia krwi” w o przebiegu si-
nicznych wad serca.

7. Lek, niepokdj, zaburzenia snu.

8. Odlezyny.

9. Niewydolnoé¢ krazenia.

10. Nudnoéci, wymioty, zaparcie.

11. Swiad.

12. Infekdje.

Kubus

2. Spastycznoé¢ powodujaca cier-
pienia dziecka (przykurcze, deforma-
cje ciala).

3. Zaburzenia polykania i refluks
zoladkowo - przelykowy.

Skierowanie i przyjecie
dziecka do hospicjum

Dziecko zostaje przyjgte do ho-
spigum na podstawie skierowania od
lekarza dotychczas leczacego (moze
by¢ nim zaréwno lekarz ze szpita-
la, jak i lekarz pierwszego kontaktu)
oraz zgody rodzicbw wyrazonej na
pidmie. Skierowanie lekarza powinno
zawieraé rozpoznanie i informadje, ze
schorzenie jest nieuleczalne oraz ze
zakoniczono dotychczasowe leczenie
majace na celu wyleczenie choroby Anetka




Kryteria dotyczace
wypisywania pacjentow

1. Poprawa lub stabilizacja stanu
zdrowia (np. remisja w chorobie no-
wotworowej), chory nie wymaga spe-
cjalistycznej opieki paliatywnej.

2. Zmiana decyzji rodzicéw lub pa-
cjenta odnoénie podjecia eksperymen-
talnego (np. chemioterapia) lub prze-
dhuzajacego zycie (np. respirator).

3. Wiek >18 lat, jezeli pacjent
wczedniej leczony przez hospicjum
dla dzieci chece przenie$¢ si¢ do ho-
spicjum dla dorostych.

4. Zmiana miejsca zamieszkania
poza rejon hospicjum.

5. Rodzice lub inni opickunowie
nie s3 w stanie zapewnié dziecku ca-
lodobowej opieki w domu (np. z po-
wodu choroby, alkoholizmu, kryzysu
psychicznego).

6. Rodzice nie zgadzajg si¢ na le-
czenie proponowane przez lekarzy
hospicjum, a dziecko moze doznaé z
tego powodu szkody lub niepotrzeb-
nie cierpied.

7. Rodzice oczekuja wylgcznie
pomocy materialnej ze strony hospi-
cjum, sami za$ uchylaja si¢ od podije-
cia pracy.

8. Rodzice s3 permanentnie nie-
zadowoleni z opieki hospicjum (ho-
spicjum, pomimo wysitkéw, nie moze
spehi¢ ich oczekiwan).

Warunki konieczne do pro-
wadzenia opieki paliatywnej nad
dzie¢mi w domu:

1. Choroba jest nieuleczalna i nie-
uchronnie prowadzi do $mierci.

2. Leczenie spedjalistyczne majace
na celu przedhuzanie zycia zostalo za-
koniczone.

3. Dziecko (potrafiace wyrazié
swoja wole) pragnie by¢ w domu. Je-
zeli dziecko chce zostaé w szpitalu,
nalezy uszanowad jego wole.

4. Rodzice i inni czZtonkowie rodzi-
ny cheg zeby dziecko bylo w domu.

5. Rodzie lub opiekunowie czuja
si¢ na sitach sprawowa¢ calodobowsg
opieke nad dzieckiem w domu.

6. Trudne warunki mieszkaniowe
i ubdstwo nie stanowia przeciwwska-
zania do podjecia opieki domowej, je-
zeli hospicjum jest w stanie zapewnié¢
odpowiednia pomoc materialng.

7. Dziecko zostaje przyjete do
hospicjum domowego na podstawie
skierowania od lekarza dotychczas
leczacego.

Warunki lokalowe wymagane do

zapewnienia calodobowej opieki pa-
liatywnej nad dzieémi; pomieszczenie
biurowe z telefonem, sekretarka au-
tomatyczng i faxem, pomieszczenie
magazynowe na leki, materialy opa-
trunkowe i sprzet medyczny.

Sprzet medyczny: koncentratory
tlenu, ssaki, inhalatory, materace prze-
ciwodlezynowe, aparaty do mierzenia
ci$nienia i pulsoksymetry.

Zaplecze medyczne:

1. Oddzial pediatryczny (w szpitalu)
z mozliwodcia okresowej hospitalizadji.

2. Konsultanci: pediatrzy (odpo-
wiednich specjalnosci), chirurg dzie-
ciecy, anestezjolog, psychiatra, sto-
matolog, rehabilitant, dermatolog,
neurolog, kardiolog.

W jesieni 2000 r. zostala zarejestro-
wana i wpisana do Krajowego Reje-
stru Sagdowego Fundacja pod nazwg
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci.
Fundacja utworzyla i zarejestrowala
NZOZ Podkarpackie Hospicjum dla
Dzieci.

Niepubliczny Zaklad Opieki Zdro-
wotnej ,Podkarpackie Hospicjum dla
Dzieci” jest zespolem domowej opieki
paliatywnej nad nieuleczalnie chory-
mi dzieémi.

Obszarem swojego dzialania obej-
muje w ramach $wiadczenia ustug z
Podkarpackim Oddzialem NFZ Rze-
széw i okolice, tj. 14 powiatow: de-
bicki, jarostawski, kolbuszowski, le-
zajski, brzozowski, laricucki, mielecki,
nizanski, przemyski, przeworski, rop-
czycko - sedziszowski, rzeszowski,
stalowowolski, tarnobrzeski. Zasady
domowej opieki paliatywnej zostaly
dokladnie opisane w standardach (w
opracowaniu powyzej).

Domowa opicka paliatywna jest
alternatywg wobec leczenia w szpita-
lu. Celem PHD jest umozliwienie nie-
uleczalnie chorym dzieciom pobytu
we wilasnych domach.

W roku 2008 1., objgliémy opicka
ok. 75 dzieci, érednio 29 dzieci na mie-
sigc.

Opiekowaliémy si¢ 18 dzie¢mi z
rozpoznaniem choroby nowotworo-
wej. Czworo dzieci zmarlo, w tym tro-
je z powodu choroby nowotworowe;:

Sktad zespotu PHD:

2 lekarzy etatowych (neonatolog,
neurolog dziecigcy) + konsultanci
(chirurg dziecigcy, anestezjolog, kar-
diolog dziecigcy)

5 pielegniarek

fizjoterapeuta,

psycholog,

pracownik socjalny
kapelan,
wolontariusze.

Organizacja pracy PHD:

Hospicjum 1 jego wyposazenie
nastawione jest na opieke nad dziec-
kiem, powinno przypominaé¢ dom.
Stuzbowe stroje sg niepozadane.

Wizyty lekarskie odbywajq si¢ mi-
nimum 2 razy w miesigcu w zalezno-
ci od potrzeb dziecka.

Wizyty pielegniarskie odbywaja
si¢ minimum 2 razy w tygodniu w za-
leznoéci od potrzeb dziecka.

Wizyty fizjoterapeuty 1 raz w ty-
godniu.

Pielegniarka dyzurna kontaktuje
si¢ z lekarzem dyzurnym przez tele-
fon komérkowy.

Do kazdej rodziny przypisana jest
na stale pielegniarka.

Czas trwania wizyty pielegniarskiej
u pacjenta wynosi érednio 2 godziny.

Przynajmniej raz dziennie odbywa
si¢ odprawa calego zespolu w celu
omdwienia potrzeb pacjentéw i ich
rodzin oraz rozdzialu zadan. Dyzur
hospicjum trwa 24 godziny na dobe
przez 7 dni tygodnia. Rodziny pacjen-
téw PHD nie ponosza zadnych kosz-
téw zwigzanych z opieka paliatywna.
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
oferuje wsparcie dla rodzin w zalobie
po stracie dziecka.

Konwencja o Prawach Drziecka
stwierdza m.in., ze dziecko psychicz-
nie lub fizycznie niepelnosprawne
powinno mie¢ zapewniong pelni¢ nor-
malnego zycia w warunkach honoru-
jacych jego godnosé, umozliwiajacych
aktywne uczestnictwo dziecka w zyciu
spoleczefistwa oraz ze Paiistwo uznaje
prawo dziecka niepelnosprawnego do
szczegblnej troski i bedzie sprzyjalo i
zapewnialo stosownie do dostgpnych
$rodkéw, rozszerzanie pomocy udzie-
lanej uprawnionym do niej dzieciom
oraz osobom odpowiedzialnym za
opieke nad nimi. (artykut 23).

Artykul opracowany w oparciu o
materialy przygotowane przez lek.
med. M. Kwiatkowska w roku 2007.
Aktualizacja danych do roku 2008 Re-
dakdja.

Material Zrédlowy:

,Opiceka paliatywna nad dzieémi”
doc. Tomasz Dangel

Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci



Jednostka kierujgca: data:

Skierowanie

do NZOZ , Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci”
ul. Hetmariska 21/226; 35-045 Rzeszow
tel/fax: 017 853 48 18

Prosze o objecie domowg opiekag paliatywna naszego pacjenta:
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Rozpoznanie:

0 2

Obecnie wyczerpano mozZliwosci leczenia pacjenta w szpitalu.
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budowsz
- by lepiey pomsgac.. .

Zarzad Fundacji uwzgledniajac obecna sytuacije i potrzeby Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci podiat
decyzje budowy wlasnej siedziby. Dla prawidlowego funkcjonowania Fundaciji niezbedna jest baza, miejsce,
gdzie spotykaja sie wszystkie dzialania hospicjum. W chwili obecnej dzialamy w lokalu dzierzawionym, z
ograniczonym dostepem. Aby to zmieni¢ musimy wybudowa¢ wlasna, niezalezna i stale dostepna baze.

Hospicjum, ktére pragniemy wybudowac, na dzialce o powierzchni okolo 15 aréw, ma stanowi¢ baze dla
zespolu ludzi, ktérzy poswiecaja duza czesé swojego zycia po to, aby zobaczyé usmiech na twarzy nieule-
czalnie chorego dziecka i spokéjw oczach jego rodzicéw i rodzenistwa, Ze nie zostali sami.

Hospicjum ma by¢ réwniez baza sprzetowa, ktdra pragniemy rozbudowywac ciagle dokupujac sprzet;
baza wolontariatu, ktéry w duzej mierze stanowi mlodziez szkél rzeszowskich, pragnaca pomagac swoim
nieuleczalnie chorym kolegom.

Hospicjum ma by¢ takze bazg dla Grupy Wsparcia dla Rodzicéw w Zalobie po stracie swojego dziecka;
baza, w ktérej mogliby sie spotkac ze soba nawzajem, psychologiem i kapelanem, aby wypowiedzie¢ slowa
i wykrzyczec¢ uczucia, ktérych inni nie rozumieja.

Hospicjum ma byé wreszcie baza dla organizowania akcji hospicyjnych, ktére pobudzg serca i dusze na-
szych Darczyncow i ludzi, ktdérzy moga i zechca wspomaéc nieuleczalnie chore dzieci i ich rodziny.

Czes¢ pieniedzy jaka zostala nam podarowana przez Panstwa z tytulu 1 % podatku za 2007 r., zostanie
przeznaczona na cele budowy. Prosimy takze o wsparcie finansowe tego wielkiego dziela jakim jest Hospi-
cjum dla Dzieci na Podkarpaciu...

Otwarte zostalo pomocnicze konto bankowe na cele budowy:

Kredyt Bank 1/O Rzeszéw

Nr: 78 1500 1100 1211 0005 4655 0000; tytut wplaty: na cele budowy.
Za wszelka pomoc bedziemy Panstwu bardzo wdzieczni.

Zarzad Fundaciji



Nie to jest najwazniejsze,
jak dtugo Zyje,
ani co jestem w stanie osiqgnqc
i czym sie pochwalié.
Najwazniejsze jest to,
Ze otwieram swoje serce
i 7 sercem otwartym na osciez zyje
kazdq chwilq.

Anzelm Griin

Fundacja Podkarpackie Hospicjum Dla Dzieci
zajmuje si¢ domowa opieka
nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi i ich rodzinami

Jest zespotem opieki paliatywnej dziatajacym
na terenie wojewddztwa podkarpackiego

Hospicjum otacza dzieci opieka w chwili,
gdy nie mozna juz powstrzymaé postepu choroby
i wiadomo, ze zadna ze znanych metod leczenia
przyczynowego nie bedzie skuteczna.

Celem pracy zespolu jest zapewnienie tym dzieciom opieki
(leczenie objawéw) oraz towarzyszenie im i ich rodzinom.
Domowa opieka hospicyjna umozliwia
spedzenie czasu jaki im pozostal poza szpitalem
- we wlasnym domu.

Bo tylko dom stwarza atmosfere bezpieczenstwa.
Tylko w domu maly pacjent chroniony
jest mitodcig najblizszych.

Fundacja
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Organizacja Pozytku Publicznego

Adres:
35-045 Rzeszéw,
ul. Hetmanska 21, p. 226

Telefony:
tel./fax 017 853 48 18
tel. dyzurny: 0 662 091 443

Internet:
e-mail: hospicjum@podkarpackie.pl
www.hospicjum-podkarpackie.pl

KRS: 0000265120
REGON: 180168889
NIP: 813 34 76 177

Konto bankowe:
Kredyt Bank /O Rzeszéw
nr: 20 1500 1100 1211 0005 1667 0000

Projekt zostat zrealizowany przy wsparciu
udzielonym przez Islandig, Liechtenstein

i Norwegie ze $rodkéw Mechanizmu
Finansowego Europejskiego Obszaru
Gospodarczego oraz Norweskiego
Mechanizmu Finansowego oraz budzetu
Rzeczypospolitej Polskiej w ramach Funduszu
dla Organizacji Pozarzgdowych.
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DOLACZ DO NAS

ZOSTAN WOLONTARIUSZEM

35-045 Rzeszow, ul. Hetmarnska 21, II pietro, pok. 226
tel. 017 853 48 18 www.hospicjum-podkarpackie.pl

Fot. Jerzy Markowski



