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Szanowni Panstwo

W imieniu wszystkich naszych podopiecznych, tych, ktorzy sa 1 tych,
ktorzy nimi byli; w imieniu rodzin naszych podopiecznych 1 wreszcie w imieniu
catlego Zespotu Hospicjum Domowego dla Dzieci, pragniemy odda¢ w Wasze
rece niniejszy Informator.

Naszym marzeniem jest, abyscie Drodzy Czytelnicy, zechcieli zrozumie¢
istote¢ 1 role Hospicjum Domowego dla Dzieci, abyscie zechcieli obdarzy¢ nas
zaufaniem i wreszcie, abyscie POMOGLI NAM POMAGAC.

Redakcja

, O ile umieranie i Smier¢ postrzegamy w Swiecie jako swoistq
niesprawiedliwos¢ a nawet swoiste zachwianie naturalnego porzqdku, o tyle
umieranie i smier¢ dziecka to swoisty gwalt na naturze a nawet gwaitt na samej

’

smierci’”.

Ks. profesor Waldemar Chrostowski

www.hospicjum-podkarpackie.pl



Drodzy Przyjaciele,

Poprzez ta publikacje pragniemy zapozna¢ Was z dziala-
niami, ktore prowadzimy jako Organizacja Pozytku Pu-
blicznego — wlasnie w sferze publicznej. Chcemy pokazaé¢
nasza praceg, ktora jest obecna na wielu plaszczyznach
poczawszy od tej podstawowej i najwazniejszej, jaka jest
profesjonalna opieka hospicyjna nad dzie¢mi — jest to
misja fundacji i cel nadrzedny, ktory skupia wokot siebie
wiele innych dziatan.

Przy Fundacji preznie dziala Centrum Wolontariatu Ho-
spicyjnego, prowadzimy Grupg Wsparcia dla Rodzicow
w Zatobie po stracie dziecka, prowadzimy wypozyczalnie
sprzetu medycznego dla nieuleczalnie chorych dzieci,
ktadziemy bardzo duzy nacisk na informacj¢ i promocjg
idei domowej opieki hospicyjnej poprzez organizacje
konferencji, szkolen, spotkan, staramy si¢ przetamywac
tabu znaczenia stowa ,hospicjum”. Waznym aspektem
jest dla nas wspolpraca z jednostkami samorzadu teryto-
rialnego, przedsigbiorcami, instytucjami stuzby zdrowia,
szkotami. Jednym slowem staramy si¢ zmieniaé $wiat
wokot nas na lepsze.

Siggam pamigcia do 2006 r., kiedy to powstal pomyst
powotania Fundacji do zycia, przypominam sobie, jakie
byly poczatki, ile nasuwato sig pytan, watpliwosci czy to
ma sens, czy si¢ uda, czy taka organizacjg spoleczenstwo
zaakceptuje, a skad wzia¢ pieniadze na sfinansowanie
naszej dziatalnosci, skad wzia¢ personel medyczny.

Matymi krokami budowaliSmy wszystko od podstaw,
glowny cel, jaki nam przySwiecat i przySwieca nadal to
pomoc dzieciom w ostatnim okresie ich zycia jak tylko
mozemy najpehiej, angazujac wszystkie swoje sity.

Dzisiaj nie mam zadnej watpliwosci, taka instytucja jest
po prostu niezbedna w naszym wojewodztwie, spoleczne
zaangazowanie jest tak duze, ze przerosto nasze najsmiel-
sze oczekiwania. To, co dla nas bylo obawa, teraz jest
wielka sita napedowa. Robimy to, czego oczekuje spole-
czenstwo, a przede wszystkim nasi pacjenci. Nie mamy
dalekosigznego planu naszej dziatalnosci, nie mamy biz-
nesplanu na nastgpne 20 lat, mamy pod opieka nieule-
czalnie chore dzieci, ktore ,,méwia” nam, co nalezatoby
jeszcze zrobi¢, aby opieka byla petniejsza, to sa nasi eks-
perci i doradcy.
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Pragniemy si¢ rowniez podzieli¢ z Czytelnikami rado-
sna nowina. We wtorek, 9 czerwca 2009 r., rozstrzy-
gnigto przetarg na generalnego wykonawcg budowy
siedziby Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci.

Przetarg wygrata firma ,,ERBUD” z Rzeszowa.

Wizualizacja budowanej Bazy dla naszego Hospicjum

Hospicjum, ktore pragniemy wybudowac:

- ma stanowié¢ baze dla zespolu ludzi, ktorzy poswig-
caja duza czg$¢ swojego zycia po to, aby zobaczyc
uSmiech na twarzy nieuleczalnie chorego dziecka
i spokdj w oczach jego rodzicow i rodzenstwa, ze nie
zostali sami;

- bedzie miejscem spotkan Grupy Wsparcia dla
Rodzicow w Zalobie po stracie swojego dziecka.
Tu beda mogli spotkac si¢ ze soba nawzajem, psycho-
logiem i kapelanem, aby wypowiedzie¢ stlowa i uczu-
cia, ktorych inni nie rozumieja;

- bedzie prowadzi¢ wypozyczalni¢ sprzetu medycz-
nego dla chorych dzieci. Sprzgt podarowany i zakupio-
ny przez nas (np. koncentratory tlenu, ssaki, inhalatory)
jest, na co dzien wykorzystywany przez personel me-
dyczny pracujacy w hospicjum. Sprzgtu jest coraz wig-
cej, konieczne jest takze odpowiednie jego przechowy-
wanie 1 serwisowanie;

- bedzie baza wolontariatu i miejscem organizowa-
nia akcji hospicyjnych. W ubiegtym roku przy Funda-
cji powstato Centrum Wolontariatu Hospicyjnego, ktore
w duzej mierze stanowi mlodziez szkot srednich i stu-
denci uczelni wyzszych z Rzeszowa, pragnacy poma-
gac nieuleczalnie chorym rowiesnikom.

Ponadto w nowej siedzibie beda si¢ miescily magazyny
na leki oraz dary dla naszych podopiecznych.



Prosimy Panstwa o wsparcie tego dziela.
Za kazda pomoc jesteSmy bardzo wdzigczni.

Konto bankowe:

Rachunek nr: 20 1500 1100 1211 0005 1667 0000
Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

ul. Hetmanska 21, 35-045 Rzeszéw

Tytul wplaty: Darowizna na cele budowy Podkar-
packiego Hospicjum dla Dzieci

Wizualizacja budowanej Bazy dla naszego Hospicjum

Drugi etap inwestycji zaklada rozbudowe hospicjum
0 nastgpujace pomieszczenia:

— sale krotkiego, czasowego pobytu dla podopiecznych
hospicjum domowego. ChcielibySmy, aby rodziny
naszych podopiecznych mialy mozliwo$¢ pozosta-
wienia chorego dziecka na czasowy pobyt (np. na
weekend albo kilka dni) pod fachowa opieka me-
dyczna;

— gabinet stomatologiczny przystosowany dla nieule-
czalnie chorych dzieci, w ktorym bgdzie mozliwos¢
przeprowadzenia zabiegu w znieczuleniu ogdélnym,
gdyz w tych przypadkach leczenie w standardowych
warunkach jest niemozliwe;

— sala terapii zajgciowej dla dzieci (Swietlica, sala za-
baw) — z przeznaczeniem dla podopiecznych hospi-
cjum i ich rodzin.

Budowa hospicjum w przedstawionym ksztalcie jest kro-
kiem milowym w naszej dziatalnosci.

Dotychczasowe doswiadczenie, przekonalo nas o ko-
niecznosci zapewnienia opieki nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi i ich rodzinami na odpowiednim poziomie, a co
si¢ z tym wiaze konieczno$¢ spelnienia wymaganych
standardow opieki paliatywnej nad dziec¢mi.

Bez niezbednego zaplecza i infrastruktury opieka spra-
wowana przez hospicjum nie moglaby by¢ pelna, nie
speliataby oczekiwan dzieci — naszych pacjentow.

Rafat Ciupitiski 1o migdzy innymi dla nich stworzylismy Fundacje

i dla nich budujemy ten obickt
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Moze to wydawac si¢ dziwne, ale Hospicjum Domo-
we w pierwszej kolejnosci pomaga rodzicom chorego dziecka.
Nikomu nie wolno zapomnie¢, ze to wlasnie Oni podejmuja
si¢ stalej catlodobowej opieki we wilasnym domu nad dziec-
kiem. To Oni, obserwuja dobrostan dziecka, Oni czuwaja,
karmia, podaja leki, dbaja o toalete i higieng dziecka, to Oni
wreszcie dziecko kochaja i niosa brzemig na swoich barkach.
My tylko sluzymy im pomoca, fachowa wiedza, zapewniamy
specjalistyczny sprzet, leki. W chwilach trudnych, poprzez
psychologéow i kapelana wspieramy ich duchowo, pomagamy
walczy¢ z watpliwosciami. Wykonujemy wysoko specjali-
styczne zabiegi pielggnacyjne i rehabilitacyjne. Organizujemy
dzieciom rozrywkg, spelniamy drobne marzenia, szkolimy dla
nich wolontariuszy medycznych, ktorzy staja si¢ przyjacioimi
potrafiacymi takze nie$¢ konkretnag pomoc. Rodzinom gorzej
sytuowanym pomagamy materialnie. Wreszcie sprawiamy, ze
opiekujacy si¢ chorym dzieckiem rodzice, moga liczy¢ na
pomoc o kazdej porze, kazdego dnia. Dla nas nie ma $wiat czy

zlej pogody.

Wyjazd z wizytq do podopiecznych

Nasza pomoc jest catkowicie bezptatna.

Sktadaja si¢ na nig wizyty domowe: lekarzy — pediatry i neu-
rologa, pielegniarki, rehabilitanta i dodatkowo psychologa
i kapelana. Nasz pracownik socjalny jest w stalym kontakcie
z rodzing, informujac nas o jej potrzebach biezacych za§ wo-
lontariusze medyczni oferuja swoja pomoc w kazdym czasie.
Prowadzimy réwniez bezptatnag wypozyczalnig sprzgtu specja-

listycznego stuzacego terminalnie chorym dzieciom.

Tylko czasami nie jesteSmy w stanie dotrze¢ osobiscie i mu-
simy pomagac na odlegtos¢. Ale to nie dlatego, ze nam sig nie
chce. Powad jest prozaiczny — jest nas za mato, a podopiecz-

nych tak wielu.

Bezskutecznie poszukujemy pielggniarek do pracy na petnym
etacie, pielggniarek, ktore chcialyby si¢ poswigci¢ naszym
podopiecznym, takich, dla ktérych, nasi podopieczni beda
najwazniejsi. Podobnie rzecz si¢ ma z lekarzami, rehabilitan-

tami, psychologami.
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Jakie sa warunki objecia dziecka opieka przez Hospicjum

Domowe?

Mozemy moéwi¢ o sytuacji, gdy dziecko spelia tak zwane

warunki ogdlne a wigc:

1. Mamy do czynienia z choroba nieuleczalng (tzw. scho-
rzeniem ograniczajacym zycie), ma ona charakter postg-
pujacy a dziecko znajduje si¢ w fazie terminalne;j.

2. Skuteczne leczenie objawow wymaga od lekarza i pielg-

gniarki wiedzy i do§wiadczenia w zakresie opieki palia-

tywnej nad dzieCmi oraz specjalistycznego sprzetu.

Wiek dziecka nie przekracza 18 lat.

4. Mieszka ono w miejscowosci, do ktorej czas dojazdu
samochodem nie przekraczal20 minut.

5. Ma przynajmniej jednego statlego opiekuna, ktory moze
sprawowac calodobowa opieke.

6. Nie planuje si¢ juz specjalistycznego leczenia przedtuza-
jacego zycie.

7. Decyzja o odstapieniu od reanimacji, podjeta komisyjnie
przed wypisaniem dziecka ze szpitala do domu, jest poza-
dana w przypadkach o jednoznacznie ztym rokowaniu.
W innych przypadkach rodzice i/lub pacjent powinni
okresli¢ (przed wypisem ze szpitala) pozadane przez nich
postgpowanie w sytuacji bezposredniego zagrozenia zycia
(np. wezwanie karetki i powrdt do szpitala lub pozostanie
w domu pod opieka hospicjum).

Jezeli wszystkie powyzsze warunki sa spetnione to dziecko

zostaje objgta nasza opieka. Niestety czasami zmuszeni jeste-

$my takie przyjgcie odsuwa¢ w czasie, ze wzgledu na szczu-
plos¢ personelu, ale na ogoét dziecko nie czeka.

W

Co sie¢ dzieje, gdy ktérys z warunkow nie jest spelniony?

W sytuacji, gdy choroba nie ma charakteru postgpujacego lub
trudno okresli¢ czy pacjent znajduje si¢ w fazie terminalnej,
mozliwe jest przyjecie na krotki okres np. na 3 miesiace. Po
uptywie tego okresu nastgpuje ponowna ocena stanu i potrzeb
dziecka.

Jesli jednak dziecko nie speinia kryteriow przyjecia, wtedy
przekazywane jest do innej placowki (np. hospicjum dla doro-
stych, zespotu lub osrodka opieki dlugoterminowej, szpitala,
lekarza pierwszego kontaktu, centrum wolontariatu, innej
organizacji pozarzadowej).

% 1

Nasze spotkania niosq rados¢, bo na niq zawsze jest miejsce



Istnieje takze mozliwo$¢ wypozyczenia sprzgtu lub jednora-
zowej wizyty lekarza i pielggniarki w celu konsultacji. Gdy
rodzice chorego dziecka maja watpliwosci, czy dziecko kwali-
fikuje si¢ do naszej opieki, zawsze moga do nas zadzwoni¢ lub
odwiedzi¢ nas i porozmawiac.

BT YT
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Czasem i Wolontariusze potrzebujq wsparcia

Jakie konkretnie jednostki chorobowe kwalifikuja dziecko
do Hospicjum Domowego?

Dzieci z chorobami nowotworowymi:

1. Bedace w fazie terminalnej, gdy wyczerpano mozliwosci
leczenia onkologicznego, onkolodzy i rodzice (w niekto-
rych przypadkach takze samo dziecko) zgadzaja sig, ze
nie bedzie stosowana chemioterapia ,,paliatywna” i lecze-
nie majace na celu przedluzanie zycia (np. przetaczanie
plynéow, krwi, masy ptytkowej, mannitolu, dozylne poda-
wanie antybiotykow, zywienie dozylne itp.).

2. Ze rokowanie, ale trudno okresli¢ czy dziecko znajduje
si¢ w fazie terminalnej czy w remisji. Onkolodzy i rodzice
"na razie" nie chca stosowaé chemioterapii. Dziecko po-
winno by¢ przyjete i objgte opieka paliatywna tak dlugo
jak bedzie to potrzebne (tzn. do ewentualnego podjgcia
leczenia onkologicznego).

Dzieci z zagrazajaca zyciu niewydolnoscia krazenia:

1. Dzieci z wadami wrodzonymi serca, ktore nie byly leczo-
ne chirurgicznie ze wzgledu na typ wady serca lub wtorne
zmiany w jej przebiegu (np. nadci$nienie plucne, wada
serca nienadajaca si¢ do korekcji).

2. Dzieci z wadami wrodzonymi serca po korekcjach chirur-
gicznych, u ktérych doszlo do uszkodzenia uktadu kraze-
nia i innych narzadow i nie ma dalszych mozliwosci le-
czenia kardiochirurgicznego.

3. Niemowlgta i mate dzieci, u ktorych odstapiono od lecze-
nia chirurgicznego ze wzgledu na inne patologie (np. le-
talne aberracje chromosomalne, zaawansowane zmiany w
innych narzadach nierokujace wyleczenia).

4. Dzieci z pierwotna choroba migsnia sercowego (kardio-
miopatie przerostowe lub rozstrzeniowe o roéznej, czgsto
niewyjasnionej etiologit).

5. Dzieci z wtornym uszkodzeniem uktadu krazenia w prze-
biegu choroby podstawowej (np. choroby metaboliczne,
dystrofie migsniowe) lub wskutek leczenia (np. cytostaty-
kami).

Przy czym pacjenci, oczekujacy na przeszczep serca, moga
zosta¢ objeci opieka paliatywna.

Dzieci z zagrazajaca zyciu niewydolnoscia watroby lub nerek:

1. Istnieja przeciwwskazania do przeszczepu (oficjalna dys-
kwalifikacja przez osrodek transplantologii).

2. Istnieje konsensus, ze dalsza dializa (w przypadku niewy-
dolnosci nerek) nie bedzie prowadzona (oficjalna dyskwa-
lifikacja przez osrodek dializoterapii).

Dzieci z dystrofia migsniowa Duchenne'a, rdzeniowym zani-
kiem migsni (typ I i II) i innymi, postgpujacymi chorobami
nerwowo-migsniowymi

1. Niewydolnos¢ oddechowa zagrazajaca zyciu (w badaniu
spirometrycznym wynik ponizej 30% normy).

2. Dziecko i rodzice rezygnuja z leczenia respiratorem (sto-
sowanie respiratora w domu nie nalezy do $wiadczen
w ramach opieki paliatywnej).

3. Zaburzenia potykania.

4. Niewydolnos¢ krazenia i/lub zaburzenia rytmu serca
w przebiegu kardiomiopatii (dotyczy dystrofii mig§niowej
Duchenne'a).

Dzieci z mukowiscydoza:

1. Niewydolnos¢ oddechowa zagrazajaca zyciu (w badaniu
spirometrycznym wynik ponizej 30% normy).

2. Opornos¢ bakterii kolonizujacych drogi oddechowe na
dostepne antybiotyki.

3. Schytkowa niewydolno$¢ watroby.

Dzieci z chorobami metabolicznymi:

1. Padaczka oporna na leczenie.
Spastyczno$¢ powodujaca cierpienia dziecka (przykurcze,
deformacja ciata).

3. Zaburzenia potykania i refluks zotadkowo-przetykowy.

W Dniu Urodzin spelniajq si¢ marzenia
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Noworodki i niemowlgta z letalnymi aberracjami chromoso-
mowymi (zespol Edwardsa, zespot Patau):

1. Rozpoznanie potwierdzone genetycznie.

2. Niewydolno$¢ krazeniowo-oddechowa.

Dzieci z powaznym uszkodzeniem mozgu:

1. Padaczka oporna na leczenie.

2. Spastycznos¢ powodujaca cierpienia dziecka (przykurcze,
deformacja ciata).

3. Zaburzenia potykania i refluks zotadkowo-przetykowy.

Co trzeba zrobi¢ by dziecko zostalo objete opieka Hospi-
cjum Domowego?

Rodzice musza przede wszystkim wyrazi¢ wolg ,,zapisania”
dziecka do hospicjum. To jest warunek podstawowy. Nikomu
nie mozna narzuci¢ naszej pomocy. Rodzice moga takze,
w kazdej chwili, zrezygnowac z opieki hospicyjnej — bez po-
dawania jakichkolwiek powodow.

Kiedy juz mamy do czynienia z wola Rodzicow (a dziecko
spelnia podane powyzej kryteria), wystarczy skierowanie od
lekarza prowadzacego lub lekarza pierwszego kontaktu i ksero
dokumentacji medycznej. Nic wigce;j.

Na co konkretnie moga liczy¢ rodzice i dzieci ze strony
Hospicjum Domowego?

Pakiet pomocy jest zazwyczaj szerszy niz ponizej wymienio-

ny, ale takie minimum to:

dwie wizyty lekarskie w miesiacu

osiem wizyt pielggniarskich w miesiacu (2 tygodniowo)

cztery wizyty rehabilitanta w miesiacu (1 tygodniowo)

wizyta pracownika socjalnego

wizyta psychologa

wizyta kapelana

na prosbg - wizyta wolontariusza

bezptatne leki i materiaty opatrunkowe

specjalistyczny sprzet wspomagajacy (rurki tracheosto-

mijne, koncentratory tlenu, ssaki, pulsoksymetry, inhala-

tory)

10. specjalistyczny sprzet rehabilitacyjny

11. w uzasadnionych przypadkach pomoc materialna w po-
staci zywnosci

12. organizacja urodzin podopiecznego polaczona ze spelnie-
niem ,,drobnego” marzenia (w ramach naszych mozliwo-
sci finansowych)

13. odwiedziny gosci specjalnych — spektakl lalkowy, klub
motocyklowy, clown, druzyna dawnych wojow

14. kontakt z organizacjami wspolpracujacymi: ,,Mam ma-
rzenie”, ,Iskierka” itp.
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Co jeszcze robi Fundacja?

Niestety nie zawsze choroba dziecka konczy sig szczgsliwie.
Czasami trzeba przedwczesnie rozsta¢ si¢ z dzieckiem. Nad-
chodzi czas zaloby. Rodzice w takich chwilach potrzebuja
nadal wsparcia, potrzebuja kontaktu z innymi, majacymi takie
same doswiadczenia, bo tylko oni rozumieja tak samo, czuja
tak samo.

Dlatego prowadzimy jedyna na Podkarpaciu Grupg Wsparcia
dla Rodzicow w Zalobie po stracie dziecka. Udziat w spotka-
niach Grupy nie jest ograniczony do rodzicow naszych bytych
podopiecznych, ale dla wszystkich tak potrzebujacych.
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Grupa ta prowadzona jest przez naszego psychologa, pania
mgr Agnieszkg Jankowska — Rachel i kapelana, ksigdza Cze-
stawa Matulg. W ramach dziatan Grupy Wsparcia organizo-
wane sa comiesigczne spotkania, indywidualne rozmowy
terapeutyczne i inne sugerowane przez samych uczestnikow.
A ponadto okolicznosciowe uroczystosci: Dzien Palenia

Swiec, Hospicyjna Wigilia, Majéwka (zwiedzano Zamo$é i
Krasnobrod), Spotkanie przy grillu, wyjazdy w miejsca kultu
religijnego - do Kalwarii Paclawskiej i do Czgstochowy.

Motocyklisci podczas wizyty u Patryka

Ponadto jako wspodtorganizator, wspélnie z doktorem Witol-
dem Blazem (spec. Chorob dzieci, Zastgpca Ordynatora Od-
dzialu Noworodkowego Szpitala Wojewddzkiego Nr 2
w Rzeszowie) oraz Warszawskim Hospicjum dla Dzieci —
przygotowalismy Konferencj¢ Naukowa pt.: ,,Ciezko chory
ptéd i noworodek - problemy diagnostyczne, terapeutyczne
ietyczne".

Zorganizowalismy cykl Konferencji (w o$Smiu miastach na-
szego regionu) pt.: ,,Rola i zadania hospicjum domowego dla
dzieci w woj. Podkarpackim”.



PrzeprowadziliSmy projekt "Rozwoj Wolontariatu Medyczne-
go" w ramach ktérego, w przeciagu poltoramiesigcznego szko-
lenia wyksztaltciliSmy 27 wolontariuszy medycznych.
ZrealizowalisSmy projekt: ,,Wolontariat — spoteczne zaangazo-
wanie dla dobra innych” majacy na celu rozpropagowanie
wsréd nauczycieli wszystkich stopni szkot w naszym regionie
ideg wolontariatu i szkolacy ich do tworzenia miejscowych
grup wolontariatu akcyjnego.

Corocznie dla naszych podopiecznych i ich rodzenstwa orga-
nizujemy paczki z okazji Dnia Dziecka a takze §w. Mikotaja.
Wydajemy kwartalnik ,Biuletyn” informujacy na biezaco
0 naszej dziatalnosci.

Prowadzimy nasza strong Internetowa

Aukcja obrazow

PrzeprowadziliSmy juz dwukrotnie Aukcje Obrazéw podaro-
wanych nam przez Artystow, w ramach ktorych, zbieralismy
srodki ma budowg naszej Bazy Hospicyjne;j.

Prowadzimy takze niezliczone akcje charytatywne, kwesty,
uczestniczymy w Akcjach organizowanych przez inne organi-
zacje (np. Moto-Serce).

Stale 1 weciaz przekonujemy nasze spoteczenstwo, ze warto zy¢
do konca dobrze (bez bolu, Igku i smutku) a czg¢sto z uSmie-
chem na buzi dziecka, ze hospicjum to tez zycie.

Na koniec nadmieni¢ nalezy, ze musimy bezustannie zabiegac
o srodki, zdobywa¢ sponsoréw i prosi¢ kazdego o wsparcie,
poniewaz nasza pomoc dzieciom i ich rodzinom jest dla nich
bezptatna.

Jak mozna poméc Hospicjum Domowemu?

Ciagle jeszcze spotykamy ludzi traktujacych Hospicjum jak
co$ ztego, co$ wstydliwego. ,,Dzigki” takim ludziom, rodzice
potrzebujacy pomocy, maja ogromny dyskomfort, obawiaja
si¢ wregcz skorzysta¢ z pomocy Hospicjum Domowego, bo
,,Co powiedza inni”.

Pomozcie nam zburzy¢ ten stereotyp myslenia. Przekonajcie
najpierw siebie a potem innych, ze dzieci zawsze chorowaty,
nadal choruja i niestety w przysztosci chorowac beda a co za
tym idzie ich rodzice beda walczyli z bdlem i cierpieniem
swoich ukochanych dzieci.

Od naszej postawy zaleze¢ bedzie czy beda chcieli, czy bgda
mogli skorzysta¢ z pomocy. Nie pozwolmy skaza¢ ich na
samotno$¢ w cierpieniu. Jezeli kogos oburza stowo ,,Hospi-
cjum”, zle mu si¢ kojarzy — niech sam pomaga.

Uczymy siebie i innych
Nie tylko edukacja innych jest nam potrzebna. Wspomagajcie
nas jak mozecie. Zawsze bgdziemy potrzebowali pienigdzy.
Ale nie kazdy moze si¢ nimi dzieli¢. Rozumiemy to. Istnieje
bardzo wiele sposobéw na pomoc w inny sposob. Fantazja
ludzka jest wprost nieograniczona.

Aktorzy lalkarze ofiaruja naszym podopiecznym swoja sztuke,
malarze, graficy i rzezbiarze — swoje prace, sportowcy — gad-
zety, wolontariusze — swoj czas, nowozency — zabawki zbie-
rane zamiast kwiatow, motocyklisci — fantazje i pasjg.

A wszyscy oni razem, ofiaruja chorym dzieciom, co$ naj-
wspanialszego — swoje serce, za$ rodzicom tych dzieci — po-
czucie wigzi z nimi.

Pola Nadziei, to jedna z akcji wolontariatu

Prosze pamigtaé, ze NIE MA WYMOWEK — KAZDY MOZE
POMOC, trzeba tylko chcie¢ — sposob sie zawsze znajdzie.

Jolanta Zotta
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., Zbawienie przyszto przez krzyz,
Ogromna to tajemnica.
Kazde cierpienie ma sens,
Prowadzi do petni zycia”.
(z piosenki religijnej)

Praca wsrod chorych w parafii

Praca kaptana w parafii czgsto wiaze sig¢ z niesie-
niem pomocy duchowej ludziom chorym. Chorzy
lub ich rodziny prosza o Mszg $wigta, wspdlna
modlitwg, odwiedziny, rozmoweg, spowiedz,
namaszczenie, czy Komunig $wigta.

Jako mlody ksiadz po $wigceniach miatem
mozliwo$¢ odwiedzania chorych w ich domach.
Pamigtam pierwsze wizyty u 0sob starszych, scho-
rowanych, czgsto bardzo cierpiacych. Z racji pierw-
szego piatku odwiedzilem kiedys kobiete w sedzi-
wym wieku, ktéra przy odejsciu powiedziata: ,,Do-
brze, ze ksiadz idzie do chorych. Tego potrzebuje-
my. Niech ksiadz pamigta, ze si¢ bede za ksigdza
zawsze modli¢”. Podzickowalem za dobre slowo,
poszedtem dalej... Ale stowa te utkwily mi w pa-
migci.

Jako duszpasterz nios¢ chorym pomoc duchowa,
modlg si¢ wspdlnie z nimi, ale Bog przez osoby
chore daje mi jeszcze wigcej. Przychodza mi tu na
mys$l slowa Ksiggi Przystow: ,Pozycza samemu
Panu — kto dla biednych zyczliwy, za dobrodziej-
stwo On mu nagrodzi” (19,17).

W zyciu parafialnym waznym wydarze-
niem dla chorych, obok pierwszych piatkow, sa
takze rekolekcje, misje $wigte 1 Dzien Chorego.
Wspolnota i przepowiadanie Kosciola koncentruje
si¢ na sytuacji osob chorych. Papiez Jan Pawetl II
nauczal, ze ,.chorzy sa skarbem Kosciota”. Powin-
niSmy o tym pamigta¢ na co dzien...

Na pierwszej placéwce duszpasterskiej
przyszlo mi odprowadzi¢ na cmentarz kilka matych
dzieci. Wsrod tych smutnych obowiazkow byt
pogrzeb blizniat... Z trudem przychodzily stowa
pociechy, bardziej przydatna okazata si¢ Biblia.

Poczatki pracy z chorymi dzie¢mi w hospicjum

Podobno ,,nie ma przypadkow” - a tak si¢ wlasnie
zaczelo, moge zartobliwie wspomnie¢ o poczatkach
znajomosci i pracy w naszym hospicjum. Pani Ma-
ria pracujaca w hospicjum jako ksiggowa powie-
dziata siostrze zakonnej Janinie, ze hospicjum po-
trzebuje kapelana. Siostra przekazala wiadomos$¢
mnie, a ja innym kaplanom. Po duzszych poszuki-
waniach nie znalaztem nikogo i na prosbg Pani
Janiny — Fundatorki hospicjum, zgodzitem si¢ pod-
jac postuge duszpasterska wsrod chorych dzieci.
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Poczatkowo pomagalem jako wolontariusz przy or-
ganizowaniu koncertu ,Glosy dla Hospicjow”
w Filharmonii Rzeszowskiej w 2007 roku. Poézniej
otrzymatem Dekret Biskupa Rzeszowskiego Kazi-
mierza Gornego, ktory mianowat mnie kapelanem dla
hospicjum. Poniewaz bylo to w ciagu roku szkolnego,
probowalem pogodzi¢ pracg w szkole, parafii
i w hospicjum réwnocze$nie. Powoli udawalo sig
,zhajdowac” wigcej czasu dla chorych dzieci i ich
rodzin.

Pierwsze wizyty u Kacperka, Julki, Pawla, Mateusza
— byly czasem poznawania pracy zespotu hospicyjne-
go i zycia rodzin, koncentrujacego si¢ wokot choroby
dziecka. Z czasem okazywato sig, ze rodzice chca
porozmawia¢ wigcej, potrzebuja wsparcia, modlitwy
i postugi sakramentalnej. Zaczatem wigc jezdzi¢ na
wizyty samodzielnie. Poznawalem nowych pacjen-
tow, ich domy i najblizszych. Za kazdym razem znaj-
dowalem zyczliwe przyjgcie, chociaz rodzice prze-
zywali dramatyczne chwile. Ci ludzie szczegélnie
cenia sobie dobro¢ innych ludzi, ktérzy chca im po-
moc.

,, Codziennosc wiedzie przez Krzyz,
Wiekszy im kochasz gorecej.
Nie musisz ginq¢ juz dzis,
Lecz ukrzyzowac swe serce”.

Co robi kapelan w hospicjum?

Mysle, ze warto postawi¢ to pytanie i chociaz ogolnie
zarysowac odpowiedz. Nie sposdb oczywiscie opo-
wiedzie¢ wszystkiego. To raczej material na pisanie
dziennika. Kazde spotkanie z ludzmi, kazda wizyta,
postuga — ma w sobie duzo tresci, jest wyjatkowa, nie
sposob oddac jej atmosfery do konca. Przyznaje, ze
czgsto przychodzi mi przezwycigzac siebie, otwierac
sig na innych, pokonywac¢ wlasne obawy i leki.

Jako kapelan nalezg¢ do zespotu hospicyjnego
i uczestniczg w odprawach. Stucham, jakie problemy
maja rodziny, w jakim stanie znajduje si¢ dziecko, co
trzeba zrobi¢? Staram sig¢ pomdc rada, albo pomagam
wykonujac okreslone czynnosci. Sam przy tym dqio' L
ucze sie, poznaje prace catego zespolu, staram sig ich

wspiera¢. Razem mozemy lepiej pomagaé...
. m

I

Najwazniejsza sprawa mojej postugi jest
pomoc matym pacjentom, ich rodzicom, rodzen-
stwu, krewnym. Podczas wizyt rozmawiam z rodzi-
cami. Podejmujemy trudne tematy zwigzane ze
stanem dziecka, mowimy o cierpieniu, umieraniu,
zatobie, o wiecznosci, o nadziei... To rozmowy,
ktore rodza dojrzate spojrzenie na zycie, wspieraja
duchowo, ubogacaja wszystkich rozmowcow.

W zaleznosci od stanu i wieku dziecka,
staram si¢ podja¢ rozmowe takze z pacjentem.
Rozmowy dotycza réznych spraw. Z wdzigcznos$cia
wspominam $p. Mateusza i Tomka, ktérzy opowia-
dali mi nie tylko o chorobie, ale mowili przede
wszystkim o Zyciu i swoich marzeniach... Dzi$
wspominam te chwile, chociaz chlopcy odeszli juz
do wiecznosci. ..




Osoby cierpiace i umierajace otworzyly
oczy mi, 1 myslg wszystkim ze swojego otoczenia,
na to jak cenny jest czas i zycie, jak wspaniala
sprawa jest mie¢ obok siebie kochajacych ludzi...

Praca kapelana zawiera w sobie smutny
obowiazek ,,ostatniej postugi”. Postuga ta skiero-
wana jest do pacjenta i posrednio do rodzicow,
ktorych wspolnie jako zespol hospicyjny, staramy
si¢ wspiera¢, gdy dziecko umiera. Wspominam
tutaj wszystkich pacjentow, ktorych dotychczas
poznatem 1 ktorym towarzyszylem: Kacperka
(8 miesigcy), Dominika (8 lat), Mateusza (14 lat),
Pamelg (9 lat), Arka (2 lata), Anig¢ (11 miesigcy),
Kamila (14 lat), Klaudi¢ (12 lat), Oliwig (2 lata)
i Tomka (14 lat). Kazde dziecko bylo wspaniale
1 wyjatkowe...

Staramy si¢ pomaga¢ rodzicom, ktorzy
przezywaja zalobg i probuja na nowo odbudowac
zycie rodzinne. Fundacja utworzyta w grudniu 2007
roku Grupe Wsparcia dla Rodzicow w Zatobie.
To wspolnota rodzicow, ktorzy maja podobne do-
Swiadczenia zwiazane z cierpieniem i umieraniem
swoich dzieci. Razem z psychologiem staram si¢ im
towarzyszy¢, rozmawiaé, wspiera¢ ludzkim i Bo-
zym stowem. Spotkania Grupy Wsparcia odbywaja
si¢ regularnie raz w miesiacu. Uczestniczy w nich
rozna liczba rodzicow. Jedni przychodza, a inni
rodzice odchodza, bo przezywanie zaloby i radze-
nie sobie z utrata ukochanego dziecka jest bardzo
trudne... Bycie z rodzicami w zalobie to cenna
lekcja mitosci rodzicielskiej, ale takze wiary, kry-
zysow, zwatpien i wiary, ktora staje si¢ dojrzalsza —
otwarta na wieczno$¢, naznaczona tesknota na
spotkanie z ukochana osoba...

Grupa Wsparcia mozna powiedzie¢, ze

rozwija si¢ przez praktykowanie réznych form
spotkan. Zazwyczaj jest to spotkanie w salce i jego
istota jest rozmowa. W pazdzierniku, listopadzie
i grudniu modliliSmy si¢ za zmarle dzieci i w inten-
cji rodzicow podczas Mszy swigtej.
Spotkanie grudniowe zwiazane bylo z Dniem Pale-
nia Swiec, ktorego celem jest solidarno$¢ z rodzi-
cami po $mierci dziecka. Rowniez w grudniu odby-
fa si¢ symboliczna wigilia, famanie si¢ optatkiem,
a do dzieci (rodzenstwa zmarlych pacjentow) przy-
szedl Mikotaj z prezentami.

Razem z Grupa Wsparcia wybralismy si¢
na dwie wycieczki. Pierwsza wycieczka odbyta sig¢
do Kalwarii Pactawskiej, a druga do Zamoscia
i Krasnobrodu. Planujemy kolejne spotkania
i wspélne zwiedzanie ciekawych miejsc.

Waznymi pomocnikami w hospicjum sa
wolontariusze. Jest ich bardzo duzo, co cieszy za-
réowno nas, jak i rodzicow i pacjentow. To miodzi
ludzie, wrazliwi, gotowi poswigci¢ swoj czas, sily,
a zwlaszcza podzieli¢ si¢ swoim sercem.
Z  wdzigcznoscia 1 radoscia  wspominam
zaangazowanie wielu wolontariuszy pomagajacych
w akcji ,,Autobus do domu”, w hipermarketach,
szkotach, czy podczas zbiorek ulicznych
i koncertow. Zaangazowanie mlodych na rzecz
chorych rowiesnikow budzi zapat w nas dorostych
i czasem zmegczonych... Szczegdlnie cenna jest
pomoc naszych wolontariuszy medycznych, kto-
rych wspolnie poprzez wyktady przygotowywali-
$my jesienia zesztego roku do pracy w rodzinach
naszych podopiecznych.

Co jeszcze robi kapelan? Staram si¢ robi¢ wigcej
niz ludzie si¢ spodziewaja i oczekuja — i taka po-
stawe widzg u moich Kolezanek i Kolegéw w pracy
w hospicjum. W Ewangelii $w. Lukasza znajduje
si¢ przypowies¢ ,,O mitosiernym Samarytaninie”
(10,30-37). Warto zglgbi¢ ten fragment Dobrej
Nowiny. W postaci dobrego Samarytanina mozemy
wtedy dostrzec naszego Zbawiciela, ktory pochyla
si¢ nad nami ludzmi chorymi, opatruje nasze rany,
podnosi na duchu i ciagle si¢ troszczy o kazdego
z nas, bo jestesmy dla Niego wazni... Pan Jezus na
koniec tej przypowiesci mowi: ,,Idz i ty czyn po-
dobnie!” (Lk 10,37). Staramy si¢ wigc by¢ ,,dobry-
mi Samarytanami” w codziennej pracy.
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,, Kazde spojrzenie na krzyz
Niech niepokojem zagosci,
Bo wszystko w Zyciu to nic
Wobec tak wielkiej mitosci”.

Troche liczb

Lubimy na co dzien konkretne statystyki, bo one daja
pewna wyrazisto$¢. Cheiatbym w tym miejscu zamie-
sci¢ ,trochg liczb”, ktére moéwia o pracy wykonywa-
nej przez kapelana. Ponizszy wykaz odnosi sig¢ do
roku 2008.

- Wizyty u pacjentow w domach — 73;
Sakramenty:

- Chrzest: 2 osoby;

- Dopelnienie chrztu: 3 osoby;

- I Komunia $wigta w domu: 1 dziewczynka
(w2009 réwniez 1 dziewczynka);

- Msza $wigta — za pacjentdw, rodziny, personel,
Grupg Wsparcia, wolontariuszy — 35

- Spowiedz pacjentow starszych;

- Sakrament namaszczenia — 14;

Inne:
- Pogrzeby pacjentow — 6 (w 2009 roku: 4);
- Spotkania Grupy Wsparcia — 12
(wszystkich od poczatku istnienia Grupy - 20);
- Wspolpraca z Caritas Diecezji Rzeszowskiej — dary
zywnosciowe dla rodzin;
- Wakacje dzieci w Osrodku Wypoczynkowo—
Rehabilitacyjnym w Myczkowcach — 6 0oséb (w 2009
— 12 dzieci z rodzin pacjentéw i z Grupy Wsparcia);
- Wolontariat medyczny, przygotowanie kandydatow,
- wyktady z duchowosci — 6 godzin;
- Biuletyn Fundacji — 3 numery (przygotowanie do
dru ); vl L1
] ualizacje strony 1ntcfnetowej (http://hospicjum-
I! yod(al;pgclqe pD;. 1
‘\u,kq'e }ternetpwe we wspoipl;acy z Samorzadem
dentow Politechniki Rzeszowskiej.
. i e -

148 &
1 dkreslic takze qd21a1wroznych
“ale zycie czylmy Sicad
“ 1-Ene an};.p i]g zdo-
agac

www.hospicjum-podkarpackie.pl




XII Jasnogorska Konferencja Opieki Paliatyw-
nej pt.: ,,Medycyna paliatywna a idea hospicyj-
na” (01.2008);

Spotkanie kapelanow z Biskupem Rzeszow-
skim przed Dniem Chorego — Rzeszow
(02.2008 1 2009);
,,Lubig pomagac!”, konferencja o wolontariacie
— Gdansk 09.2008);

,Umiera¢ po ludzku”, kampania spoteczna
Fundacji Hospicyjnej i Gazety Wyborcze] —
Dgbica (09.2008);

Rekolekcje kapelanow szpitali, hospicjow
i DPS — Jasna Goéra (11.2008);

,Praca z osobami w zalobie”, warsztaty dla
koordynatoréw Grup Wsparcia — Gdansk
(01.2009);

,Kapelan szpitalny i zespoly medyczne we
wspolnej postudze przy chorym” — Krakow —
Lagiewniki (03.2009);

,»Wolontariat — spoteczne zaangazowanie dla
dobra innych” — wyktady nt. hospicjum, cier-
pienia i zaloby w 9 szkolach wojewodztwa
podkarpackiego (Zesp6t Szkot Ponadgimna-
zjalnych nr 4 w Krosnie, Zespot Szkot w Po-
tomi, Zespot Szkot Ekonomicznych w Dgbicy,
Zesp6t Szkot nr 1 w Strzyzowie, Zespot Szkot
nr 3 w Rzeszowie, Zespol Szkot Energetycz-
nych w Nisku, I LO w Lancucie, Zespot Szkot
OgoInoksztatlcacych i Zawodowych w Prze-
worsku, II LO w Rzeszowie).

. Jezeli chcesz Mnie nasladowacd,
To wez swdj krzyz na kazdy dzien
1 chodz ze Mngq zbawia¢ swiat

»

W kolejny juz

Zakonczenie

Przez caty artykut przeplecione sa zwrotki i refren
piosenki religijnej. Mysle, ze te proste stowa, $pie-
wane przez wiernych, pomagaja zwroci¢ si¢ do
tajemnicy cierpienia — tak dramatycznej w pracy
hospicjum — tajemnicy, ktora ostatecznie zostaje
wyjasniona w Krzyzu i Ofierze Pana Jezusa. Jan
Pawet II w liScie apostolskim ,,Salvifici Dolores”
napisal: ,.Cierpienie ludzkie osiagneto swoj zenit
w mece Chrystusa. Rownoczesnie zas weszlo ono
w calkowicie nowy wymiar i w nowy porzadek:
zostalo zwiazane z miloscia... Mito$¢ tez jest naj-
pelniejszym zrodlem odpowiedzi na pytanie
o sens cierpienia. Odpowiedzi tej udzielit Bog
cztowiekowi w Krzyzu Jezusa Chrystusa”.

Artykul, ktory napisalem posiada osobiste
odniesienia. Myslg, ze nie sposob pisa¢ i mowié
o pracy hospicjum, bez tego jak samemu przezy-
wam tg¢ pracg jako czlowiek i ksiadz. Ta praca
i postuga duszpasterska odkryta dla mnie szersze
horyzonty wiary i kaplanstwa.

ks. Czestaw Matuta
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Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci oprocz codziennej pomocy medyczno - duchowej niesie stala pomoc takze w

innych dziedzinach zycia. Choroba, jak wiemy, nie wybiera. Niekiedy zaglada do domoéw zasobnych, a niekiedy do wymagajacych
wsparcia.
Dlatego tez w ramach dzialalnosSci statutowej wspomagamy rodziny naszych podopiecznych miedzy innymi darami
zywnoSciowymi. W roku 2008 i pierwszym kwartale biezacego roku, we wspolpracy, z Caritas Diecezji Rzeszowskiej i
Podkarpackim Bankiem ZywnoSci, a takze z Darczyncami okazjonalnymi, nasi wolontariusze i personel hospicjum, przekazali do
domow rodzin dzieci pozostajacych pod nasza opieka, nastgpujace produkty:

| Cukier 364 kg |
Makaron 368 kg 4

| Maka 230 kg | o [o
Mieko 144 litry wimiii e

| Konserwy 36 szt. | Ry T
Herbata 36 szt. CL

| Kasza jeczmienna 190 kg | I
Platki $niadaniowe g22 kg o

| Mussli 87 kg g
Dania gotowe 160 szt. it

| Diemy 14 kg | (LT TR TR o k.
Ser zolty 132 kg . P

| Sertopiony 200 kg | mis |8
Olej 12 Titrow FR AT

| Budyn 48 szt. | Sy
Ciastka 5 kg i
Chrupki 2 kg | o
Czekolada 7 kg i

| Batony 2 kg | mar BN
Cukierki 3 kg i

| Odzywki dla dzieci 4 kg | i |l
Szampon 12 litrow rures ||

| Mydlo 36 szt. |
Pastado zebow 12 szt.

| Szczoteczkido zgbow 12 szt. | B AT e T R |

W sumie przewiezliSmy okoto dwoch i pét tony zywnoscii Srodkow czystosci.

Nie prowadzimy jednak zbiérek indywidualnych tych towaréw, raz dla tego, Ze bylo by to dublowanie misji innych organizacji
charytatywnych, a dwa, dlatego, ze nie posiadamy mozliwosci lokalowych magazynowania takich produktéow. Po prostu widzac
potrzeby poszczegélnych rodzin kontaktujemy sie czy to z Caritasem Diecezji Rzeszowskiej czy z Podkarpackim Bankiem Zywnosci
iw miareich mozliwo$ci posredniczymy w pomocy rzeczowej.

Redakcja
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Zespol Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci swoja
praca i postawa zyskuje coraz wigksze zaufanie spole-
czenstwa. Stale wzrasta liczba oséb, ktére odczuwaja
potrzebe pomocy w taki sposéb, na jaki ich staé.

W tym miejscu pragniemy podzigkowaé wszystkim, od
najmlodszych przedszkolakéw, uczniow, studentow,
pedagogéw, rodzicow, po cala spolecznos¢ Podkarpacia;
za Dary Serca.

wJedynie milos¢ rozumie tajemnice: innych obdarowaé
i samemu przy tym stac sie bogatym.”
Clemens Bentano

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci zostata powo- Zalozyciel

fana w dniu 04 pazdziernika 2006 roku. Od tego momentu Rada Nadzorcza
Hospicjum dla Dzieci zaczglo shuzy¢ dzieciom, ktére czeka- Zarzad

ja na pomoc. Dramat dzieci umierajacych, cierpiacych, Pracownicy
istnieje od zawsze. Pragnienie dzieci i ich rodzin, by mogty Wolontariusze
przebywaé¢ w domu, funkcjonuje od zawsze, ale brak byto Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

0s0b, ktore zmierzytyby sig z tak trudnym problemem.

., Hospicjum pozwala zrozumie¢, Ze umieranie jest zyciem
przed smierciq.

. ; - i T . iei
Nie jest bowiem wylqcznie umieralniq, lecz progiem nadziei
prowadzqcym poza zZycie Smierci.”

Jan Pawet I1

Podkarpacie jako jedna z ostatnich biatych plam na mapie
Polski, zaczeto realizowac tak trudne zadanie. Pomimo
duzych przeciwnosci, udato sig¢ stworzy¢ preznie dzialajacy
zespot hospicyjny w sktad, ktorego wchodza lekarze specja-
lisci, pielggniarki, fizjoterapeuci, psycholodzy, duszpasterz
oraz wolontariusze. Dzigki pracy hospicjum nasi Pod-
opieczni moga spgdzi¢ ostatnie dni swego zycia w domu,
wsrdd najbardziej kochajacych je osob. Hospicjum obejmu-
je rowniez opieka udrgczona rodzing w ostatnim okresie
zycia dziecka oraz w czasie zaloby — tak dtugo jak rodzina
sobie tego zyczy i tego potrzebuje.

., Prawdziwa ludzka milos¢ moze opierac si¢ jedynie na
wzajemnym poszanowaniu ludzkiego dostojenstwa.”

Wissarion Bielinski

Zatozyciel Fundacji Janina Jaron

www.hospicjum-podkarpackie.pl
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Ocena ilosciowa populacji w wieku rozwojowym kwalifikujacej si¢
do domowej opieki hospicyjnej w wojewodztwie podkarpackim.
Potrzeby a rzeczywistos¢.

Domowa opieka paliatywna jest najwlasciwsza pod kazdym wzgledem forma opieki medycznej nad dzieckiem
dotknigtym nieuleczalng choroba. Powinna by¢ promowana i rozwijana jako najbardziej odpowiadajaca potrze-
bom dziecka i jego rodziny a takze tansza ekonomicznie niz opieka w systemie lecznictwa stacjonarnego. Celem
niniejszego opracowania jest proba oceny ilosci pacjentow w wieku rozwojowym, ktdrzy moga by¢ potencjal-
nymi odbiorcami rozwijajacej si¢ w ostatnich latach opieki paliatywnej w formie domowej opieki hospicyjne;.
Dane statystyczne zgromadzone zostaty na podstawie danych demograficznych z Urzedu Statystycznego, spra-
wozdawczos$ci resortowej Ministerstwa Zdrowia, danych epidemiologicznych ze Stacji Sanitarno-
Epidemiologicznych, Podkarpackiego Rejestru Nowotworowego prowadzonego przez Podkarpackie Centrum
Zdrowia Publicznego w Rzeszowie oraz Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych. Wykorzystano
rowniez dane szacunkowe okreslone przez ordynatorow 21 oddziatéw dziecigcych funkcjonujacych w poszcze-
golnych powiatach wojewddztwa podkarpackiego a takze lekarzy POZ.

A. _Dane demograficzne Wojewédztwa Podkarpackiego

Populacja woj. podkarpackiego liczy obecnie ponad 2 miliony mieszkancow, z tego pond 25% to dzieci i mto-
dziez.
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=== »  Mapa wg: Podkarpackie Centrum Zdrowia Publicznego
Tab. 1

I
4
i g Ludno$¢ wojewodztwa podk arpackiego wg miejsca zamieszkania i plci stan wdniu 31.12

Ogdlem Miasto Wies

Rok

razem mezczyzni | kobiety razem | mezczyzni | kobiety razem mezezyzni | kobiety
1999 2126001 | 1043060 | 1082941 | 874215 420 495 453720 | 1251786 | 622 565 629 221
2000 2128605 | 1044299 | 1084306 | 872778 419 659 453 119 | 1255827 | 624 640 631 187
2001 2131368 | 1045451 | 1085917 | 871902 419 105 452797 | 1259466 | 626 346 633 120
2002 2105050 | 1030048 | 1075002 | 851 644 407 977 443 667 | 1253406 | 622071 631 335
2003 2097248 | 1026106 | 1071142 | 849 217 406 603 442 614 | 1248031 619 503 628 528
2004 2097975 | 1026248 | 1071727 | 848 719 406 073 442 646 | 1249256 | 620 175 629 081
2005 2098263 | 1026282 | 1071981 | 846 826 405 029 441797 | 1251437 | 621253 630 184
2006 2097564 | 1025598 | 1071966 | 849 937 406 322 443 615 | 1247627 | 619276 628 351
2007 2097338 | 1025110 | 1072228 | 850 665 406 505 444160 | 1246673 | 618 605 628 068
2008 2099495 | 1026117 | 1073378 | 859 465 410 664 448 801 | 1240030 | 615453 624 577

zrodto: Glowny Urzqd Statystyczny
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Tab. 2 Populacja w wieku rozwojowym na terenie wojewodztwa podkarpackiego

1999 | 2126001 | 125947 | 160937 | 184 450 | 194 507 665 841
2000 | 2128605 | 123076 | 152333 | 179605 | 195 341 650 355
2001 | 2131368 | 118401 | 144381 | 176462 | 195467 634 711
2002 | 2105050 | 114714 | 138476 | 173 122 | 193 046 619 358
2003 | 2097248 (110010 [ 132 184 | 166493 | 187 469 596 156
2004 | 2097975 | 106535 | 127170 | 159943 | 182177 575 825
2005 | 2098263 | 103602 | 123589 | 151860 | 177 830 556 881
2006 | 2097564 | 102334 | 118263 | 144411 | 174434 539 442
2007 | 2097338 | 102126 | 113645 | 137458 | 170 345 523 574
2008 | 2099495 | 103986 | 109483 | 131840 | 164 700 510 009

Zrédlo: Gléwny Urzad Statystyczny

moze by¢ podstawa do utworzenia

Z analizy powyzszych danych (tab.1,2) wynika wniosek, ze liczba ludnosci na terenie Wojewodztwa
Podkarpackiego zmniejszyla si¢ na przestrzeni czasowej 7 lat o 0k.19,1% w odniesieniu do populacji wieku
rozwojowego 10 3,2% w odniesieniu do populacji ogétem. Zgodnie z nie do kofica jeszcze usankcjonowanymi
prawnie standardami domowej opieki paliatywnej taka liczba populacji
samodzielnie funkcjonujacego domowego hospicjum dla dzieci.

Tab.3 Ludno$é¢ w2005 roku WOJEWODZTWO PODKARPACKIE

Powiat bieszczadzki 22262 4125 1851 5976

| Powiat brzozowski 65337 12918 5681 18599 |
Powiat debicki 132556 | 24948 11809 36757

| Powiat jarostawski 122597 | 22473 10823 33296 |
Powiat jasiclski 115310 | 20968 9691 30659

| Powiat kolbuszowski 61437 12141 5163 17304 |
Powiat krosnichski 109689 | 20391 9227 29618

| Powiat lezajski 69276 13308 6009 19317 |
Powiat lubaczowski 57225 10616 4798 15414

| Powiat fancucki 77721 14692 6468 21160 |
Powiat miclecki 133255 | 24453 11694 36147

| Powiat nizafski 67065 12599 5978 18577 |
Powiat przemyski 70890 14088 6235 20323

| Powiat przeworski 78717 14896 6505 21401 |
Powiat ropczycko-sedziszowski 71218 14216 6269 20485

| Powiat rzeszowski 173774 | 33304 14812 48116 |
Powiat sanocki 94733 16512 8131 24643

| Powiat stalowowolski 109410 18168 8868 27036 |
Powiat strzyzowski 61978 11759 5106 16865

| Powiat tarnobrzeski 53790 9641 4618 14259 |
Powiat leski 26643 4736 2382 7118

| Powiat m. Krosno 47817 7074 3827 10901 |
Powiat m. Przemy§l 66909 10577 5451 16028

| Powiat m. Rzeszow 158539 | 22595 12447 35042 |

Zrédlo: GUS
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Powiat m. Tamobrzei 50115 7853 3987 11840




Ocena ilosciowa populacji w wieku rozwojowym kwalifikujacej si¢
do domowej opieki hospicyjnej w wojewodztwie podkarpackim.
Potrzeby a rzeczywistos¢.

Tab. 4 Urodzenia zywe na terenie wojewodztwa podkarpackiego w odniesieniu do powiatow, porownawczo 2005 i 1999 rok

Urodzenia w 2005 roku Urodzenia w 1999 roku
oty : Ple¢ : : : Ple¢ : :
Ogolem  Chlopcy Dziewczynki | Ogélem Chlopcy Dziewczynki

Powiat bieszczadzki 257 139 118 575 309 266
Powiat brzozowski 715 361 354 827 400 427
Powiat debicki 1354 686 668 1579 821 758
Powiat jarostawski 1125 568 557 1546 794 752
Powiat jasielski 1180 601 579 1420 743 677
Powiat kolbuszowski 576 300 276 785 424 361
Powiat kro$nienski 1106 567 539 1283 660 623
Powiat lezajski 675 358 317 850 438 412
Powiat lubaczowski 586 316 270 671 361 310
Powiat tancucki 806 468 338 930 505 425
Powiat mielecki 1292 669 623 1491 739 752
Powiat nizanski 574 297 277 723 370 353
Powiat przemy ski 722 365 357 916 482 434
Powiat przeworski 851 454 397 942 492 450
Powiat ropczycko-sedziszowski 791 403 388 917 460 457
Powiat rzeszowski 1754 892 862 2000 1005 995
Powiat sanocki 948 524 424 1052 525 527
Powiat stalowowolski 976 502 474 1127 567 560
Powiat strzyzowski 608 335 273 739 390 349
Powiat tarnobrzeski 487 257 230 604 327 277
Powiat leski 248 120 128 0 0 0
Powiat m. Krosno 409 200 209 456 232 224
Powiat m. Przemy §1 638 321 317 659 352 307
Powiat m. Rzeszow 1429 720 709 1305 672 633
Powiat m. Tarnobrzeg 418 229 189 485 239 246
OGOLEM 20525 10652 9873 23882 12307 11575

Zrédio: GUS
Z analizy wynika zmiejszenie si¢ urodzen zywych na przestrzeni czasowe;j 6 lat o okoto 14,1%
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B. Zachorowalnos¢ i stan zdrowia dzieci i mlodziezy z wojewodztwa podkarpackiego

Tab.5 Stan zdrowia dzieci i mlodziezy w wieku 0-18 lat bedacych pod opieka lekarza podstawowej opieki zdrowotnej/rodzinnego
w wojewodztwie podkarpackim w roku 2005.

Rozpoznanie (ICD-10) Liczba pacjentow u ktérych stwierdzano schorzenie w 2005r
Nowotwory (C00-D48) 267
Choroby metaboliczne (E70-E90) 157
Choroby ukfadu nerwowego (G00-G99) 897
Stany rozp oczynajace si¢ w okresie okotoporodowym (P00-P96) 1573
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztalcenia i aberracje chromosomalne (Q00-Q99) 951

Zrédlo: Podkarpackie Centrum Zdrowia Publicznego

b. 6 Zachorowalnos¢ i zgony dzieci i mlodziezy na Tab. 7 Ilo$¢ dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi
nowotwory ztosliwe w woj. podkarpackim w zgloszonych do Polskiego Rejestru Wrodzonych
latach 1999-2004 (w liczbach bezwzglednych) Wad Rozwojowych (wybrane najci¢zsze wady)

L Wedtug Podkarpackiego Rejestru Noworodkow

C. Umieralnos$¢ dzieci i mlodziezy z wojewdédztwa podkarpackiego

Tab. 8 Umieralnos¢ w wieku 0-19 lat w woj. podkarpackim wg przyczyn *) w latach 2003-2005

!‘ Pozycje wyréznione to grupy pacjentéw najbardziej potencjalnych odbiorcéw opieki hospicyjnej
) 2003 | 2004 | 2005 % zgonéw w 2005
Przyczyny zgonéw Liczby bezwzgledne

Zgony ogbdlem: 306 295 302

Nowotwory 22 19 18 5,9
Zaburzenia wydz. wew., stanu odzy wienia i przem. metabolicz 9 3 3 1
Choroby uktadu nerwowego 8 11 15 5
Choroby uktadu krazenia 9 11 8 2,6
Choroby uktadu oddechowego 7 4 5 1,6
Choroby uktadu trawiennego 2 - 4 1,3
Choroby uktadu moczowo-piciowego - 2 - -
Niektore stany rozpoczynajace si¢ w okresie okotoporodowym 82 86 70 23,2
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztalcenia i aberracje chromosomowe 70 65 53 17,5
Ol.aj?wy, c§chy chor.obowe oraz fli.ep.rawidiowe wyniki zadan 5 6 1 16
klinicznych i laboratoryjnych gdzie indziej niesklasy fikowane ’
Zewngtrzne przyczyny zachorowania i zgonu 88 84 77 25,5

*) Zgony w latach 2003, 2004 i ogdétem w 2005 roku wg GUS, natomiast wg przyczyn w 2005 roku wg rejestru WCAIN w OZ
g
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Ocena ilosciowa populacji w wieku rozwojowym kwalifikujacej si¢
do domowej opieki hospicyjnej w wojewodztwie podkarpackim.
Potrzeby a rzeczywistos¢.

D. Dane szacunkowe wedlug lekarzy POZ i ordynatorow oddzialéw dzieciecych funkcjonujacych na terenie wojewodztwa

Tab. 9 Szacunkowa liczba potrzebujacych pomocy hospicyjnej w powiatach na podstawie wskaznikow zachorowalnosci
i umieralnosci oraz opinii ordynatoréw oddzialow dzieci¢gcych w szpitalach powiatowych lub wojewdédzkich

Powiaty Szacunkowa liczba dzieci potrzebujacych*
bieszczadzki ok.4
brzozowski ok.6
debicki ok.7
jarostawski ok.6
jasielski ok.5
kolbuszowski ok.5
kro$nienski ok.5
leski ok.4
lezajski ok.4
lubaczowski ok.2
fancucki ok.4
mielecki ok.6
nizanski ok.3
przemyski ok.4
ropczycko-sedziszowski ok.5
rzeszowski ok.11
stalowowolski ok .4
sanocki ok.5
tarnobrzeski ok.8

Ogolem 0k.98

E. Wnioski

Najbardziej wtasciwymi odbiorcami opieki hospicyjnej sa dzieci z choroba nowotworowa. Niemniej istotna
grupa tych odbiorcow to dzieci z cigzkimi wrodzonymi wadami rozwojowymi, chorobami metabolicznymi oraz
aberracjami chromosomalnymi.

Z przedstawionych analiz (tab. 5,6,8) wynika, ze 18 zgonéw w 2005 roku i liczba 267 dzieci rejestrowanych
z choroba nowotworowa przez lekarzy POZ — to potencjalny zakres ilosci pacjentow ,,nowotworowych” dla
opieki hospicyjnej. Biorac pod uwage fakt, ze $rednio 60% nowotworow dziecigcych jest uleczalne (wg
definicji 5-letniego przezycia) — zakres ten wynosi ok. 18 do ok. 100 pacjentéw w skali calego wojewodztwa.
Z powodu cigzkich wad rozwojowych i aberracji chromosomalnych umiera w wojewddztwie podkarpackim
srednio 50-70 dzieci rocznie, sposrod okoto 1000 takich pacjentow begdacych pod opieka lekarzy POZ (tab.5).
To bardzo powazne, chyba znacznie istotniejsze ilosciowo (4, 5-krotnie) niz grupa ,,onkologiczna” zrodto
potencjalnych pacjentéw domowej opieki paliatywne;.

Dzieci chore na mukowiscydozg z dominacja objawow ze strony uktadu oddechowego sa takze potencjalnymi
odbiorcami opieki paliatywnej. Polski Rejestr Mukowiscydozy zbiera informacje o chorych na mukowiscydozg
nadestane na zasadzie dobrowolnosci przez lekarzy, osrodki lecznicze i Zaktady Genetyki. Na podstawie rejestru
liczba chorych w Polsce wynosi okoto 1000 w tym okoto 140 jest dorostych. Liczba chorych w wojewédztwie
podkarpackim wynosi 67. Wskaznik chorych na 100’000 populacji w Podkarpaciu wynosi 1,83. Sredni wiek
chorych na naszym terenie wynosi 10,5 lat. Szescioro z tych dzieci spetnia kryteria opieki paliatywne;.

!
Y
&
2

Opracowat: dr n.med. Jozef Rusin

Materiat zrodlowy:

1. Sytuacja demograficzna i stan zdrowia ludnosci w woj. podkarpackim w latach 2003-2005; J. Jagietto-Kotwica, H.Zi¢ba;,
Wojewddzkie Centrum Analizi Nadzoru w Ochronie zdrowia w Rzeszowie

2. Nowowory ztosliwe w woj. podkarpackim w 2004 roku: J. Kwolek; J. Kowal

3. Dane Glownego Urzedu Statystycznego, http://www.stat.gov.pl/rzesz/
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PACJENT Z MUKOPOLISACHARYDOZA

Mukopolisacharydozy sa chorobami
genetycznie uwarunkowanymi, czyli
takimi, ktorych przyczyna jest defekt
genetyczny. Naleza do choréb spi-
chrzeniowych, ktore powstaja
w  wyniku deficytu specyficznych
enzymow koniecznych do degradacji
glikozaminow. Prowadzi to do ich
spichrzania w  wielu tkankach,
a w konsekwencji do dysfunkcji wie-
lonarzadowej. Chociaz objawy kli-
niczne mukopolisacharydoz zostaty
po raz pierwszy opisane przez Hunte-
ra w 1917r., biochemiczne podstawy
okreslono dopiero w latach 1950-
1960, a ostatnie lata przyniosty wyja-
$nienie biologii molekularnej wielu
subtypow. Stad obecna klasyfikacja
opiera si¢ na deficycie specyficznych
enzymow niz na obrazie klinicznym.

Mukopolisacharydy, czgsciej nazy-
wane glikozaminoglikanami (GAG)
sa zwiazkami chemicznymi (pochod-
nymi cukrow ztozonych) produkowa-
nymi przez wigkszos¢ tkanek czto-
wieka. Pelnig one w organizmie waz-
ne funkcje. Odpowiedzialne sa bo-
wiem migdzy innymi za prawidlowe
funkcjonowanie tkanki lacznej, od-
powiednie komunikowanie si¢ mig-
dzy komorkami, mozliwos¢ prawi-
dlowego przenikania réznych sub-
stancji do tkanek, czy odpowiednia
ich elastyczno$¢.

www.hospicjum-podkarpackie.pl

W  zdrowym organizmie nowe
czasteczki mukopolisacharydéw sa

stale produkowane, za$ starsze
czasteczki sa stale rozkladane.
Rozktad mukopolisacharydow

w komorkach odbywa si¢ w spe-
cjalnych  strukturach  komorko-
wych, zwanych lizosomami, przy
wspotudziale odpowiednich enzy-
mow. Ich niedobor, brak lub spa-
dek aktywnosci powoduje brak
rozktadu mukopolisacharydow,
a tym samym ich nadmierne gro-
madzenie w lizosomach. To jest
przyczyna  postgpujacej  utraty
funkcji  poczatkowo  zdrowych
komorek. W wyniku tego dochodzi
do spichrzania nieulegajacych
czgéciowemu rozpadowi mukopoli-
sacharydow w tkankach wielu
narzadow i1 wydalania ich w nad-
miarze z moczem.

W zaleznosci od tego, ktorych
enzyméw brakuje wyrdznia sig
kilkanascie typow mukopolisacha-
rydoz.

Genetyka

Wszystkie  mukopolisacharydozy
z wyjatkiem MPS 11, dziedzicza si¢
W sposob autosomalny recesywny.

Objawy kliniczne

Osiowe objawy neurologiczne to:
zahamowanie, a nastgpnie regres

w rozwoju umyslowym, utrata
funkcji  ruchowych, narastajaca
dysmorfia - pogrubienie rysow

twarzy, u czgsci chorych deforma-
cje kostne, zaburzenia zachowania
o duzym nasileniu, ktorym moga
towarzyszy¢ zaburzenia narzadow
wewngtrznych (zmgtnienie rogow-
ki, postgpujaca gluchota, powigk-
szenie watroby i $ledziony, zabu-
rzenia uktadu krazenia).

Obecnie wiadomo, ze tak jak
w wielu chorobach genetycznie
uwarunkowanych spostrzega si¢ tu
ciagle spektrum fenotypu — od
objawow tagodnie wyrazonych do
bardzo nasilonych.

Badania diagnostyczne stosowane
w rozpoznawaniu MPS.

Badania laboratoryjne

Wstepnym badaniem u wszystkich
pacjentow podejrzanych o MPS po-
winno by¢ badanie moczu w kierunku
wydalania  produktow  degradacji
mukopolisacharydow i oligosachary-
déw wykonywane za pomoca testu
zmgtnieniowego oraz chromatografii
cienkowarstwowe;j.

Badaniem rozstrzygajacym jest ozna-
czenie aktywnos$ci enzymu specyficz-
nego dla kazdego typu lub podtypu
MPS w leukocytach krwi obwodowej
i hodowanych fibroblastach skory.

Elektrofizjologia EEG -  badanie
pomocne W rozpoznawaniu i rézni-
cowaniu zaburzen napadowych.

Potencjaty wywotane

Dostarczaja ~ waznych  informacji
dotyczacych  uszkodzenia uktadu
nerwowego. Odchylenia w potencja-
fach wywotanych wzrokowych, stu-
chowych i somatosensorycznych mo-
ga wyprzedza¢ wystapienie zaburzen
neurologicznych.

Obrazowanie
Badanie RTG

We wszystkich postaciach MPS moz-
na wykaza¢ zmiany w badaniu RTG
kosci. W zaleznosci od typu MPS
i stadium choroby nasilenie ich jest
rézne. Kosci czaszki sa pogrubiale,
siodetko tureckie wydtuzone, zebra
poszerzone. Sylwetka serca jest po-
wigkszona. W obrgbie kregostupa
wystepuja zmiany strukturalne krg-
géw 1 nieprawidlowe ich polaczenia.
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TK glowy

W badaniu tym widoczne sa roznego
stopnia zaniki i rozsiane obszary
hipodensyjne w istocie bialej potkul
mozgu.

MR glowy

Ujawnia poszerzenie ukladu komo-
rowego 1 przestrzeni podpajeczynow-
kowych.  Widoczne sa  ostro
odgraniczone ogniska w istocie bialej
moézgu w jadrach podkorowych i w
ciele modzelowatym. W strefie
podwysciotkowej moga wystgpowac
obszary torbielowate. Ogniska uszko-
dzenia cechuje tendencja do zlewania
si¢. Prawdopodobnie odpowiadaja
demielinizacji i gabczeniu.

Problemy medyczne w opiece nad
dzie¢mi z MPS.

Dziecko w zaawansowanym stadium
MPS jest pacjentem interdyscyplinar-

nym.

Dla neurologa dziecigcego wyzwa-
niem sg czgste napady padaczkowe
wymagajace wczesnego rozpoznania
i wdrozenia wlasciwego leczenia.
U niektorych dzieci jednym z wioda-
cych objawow sa zaburzenia zacho-
wania czgsto wymagajace konsultacji
psychiatry dziecigcego.

U wigkszosci dzieci z czasem poja-
wiaja si¢ zaburzenia widzenia zwia-
zane z odkladaniem si¢ mukopolisa-
charydow w komorkach siatkowki,
rogéwki powodujac ich degeneracjg
i zwiazang z tym utrat¢ widzenia.

Postepujaca utrata stuchu jest czgsta
we wszystkich typach MPS. Wynika
ona ze zmian w obrgbie przewodow
stuchowych zewnetrznych,  jak
i zmian w uchu wewngtrznym. Zmia-
ny te predysponuja do czgstych in-
fekcji nosa, gardta i uszu.

Odktadanie si¢ mukopolisachary-
dow w obrebie uktadu oddechowe-
go powoduje zmiejszenie droznosci
drog  oddechowych,  tchawica
i krtan staja si¢ bardziej migkkie,
powigkszeniu ulegaja migdatki.
Calos¢ sprzyja czestym infekcjom
oraz coraz czgstszym bezdechom.

W cigzkich przypadkach bezde-
chow, zwlaszcza, gdy sa potaczone
z niewydolnoscia krazenia zacho-
dzi potrzeba tracheostomii.

Odktadanie si¢ mukopolisachary-
déow w zastawkach serca, naczy-
niach wiencowych i samym mig-
$niu sercowym jest przyczyna kar-
diomiopatii. Stad niezbgdna opieka
kardiologiczna.

Czestym problemem sa takze zabu-
rzenia jelitowe, ktore moga mie¢
posta¢ zarowno biegunek jak
i przewleklych zapar¢. Stad waz-
nym jest leczenie gastrologiczne
jak 1 wlasciwa dieta. Przy zaburze-
niach  potykania, narastajacych
zaburzeniach odzywienia jedynym
postgpowaniem jest zalozenie ga-
strostomii.

Duze zmiany dotycza takze uktadu
kostnego, zaro6wno kosci, stawow
jak 1 kregostupa. Czgste sa skolio-
zy, zesztywnienia stawow 1 zwia-
zane z tym dolegliwosci bolowe.

Wystepuja duze trudnos$ci zwiaza-
ne z prostymi czynnosciami
pielegnacyjnymi. Tu nieoceniona
jest rola wlasciwej rehabilitacji
i zabiegow fizjoterapeutycznych.

W opiece nad dzieckiem z MPS
wazna jest takze wlasciwa opieka
stomatologiczna.

Bardzo istotne jest by zwracac
uwage na dobra higieng jamy ust-
nej.

Maly pacjent z MPS jest takze wy-
zwaniem dla anestezjologa.

Waskie drogi oddechowe moga by¢
przyczyna trudnosci w intubacji,
a zmiany w narzadach wewngtrznych
zwlaszcza sercu nakazuja szczegdlna
uwage w prowadzeniu znieczulenia
ogbélnego. Stad nawet najprostsze
zabiegi chirurgiczne wymagaja zaan-
gazowania anestezjologéw z duzym
dos$wiadczeniem.

A na co dzien dziecko z MPS jest
przede wszystkim wyzwaniem dla
swoich rodzicow i opiekunow. Po-
trzebuje calodobowej, niestrudzonej
opieki angazujacej serce 1 sily
wszystkich cztonkéw rodziny.

W tych trudach nieoceniona pomoca
jest domowa opieka paliatywna.

Maltgorzata Kliszcz
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GRUPA WSPARCIA

Strata bliskiej osoby to doswiadczenie niosace
cierpienie i zwatpienie. Smieré dziecka to przezycie
niewyobrazalne, niezgodne z oczekiwanym porzadkiem
Swiata, Swiata w ktorym, $mier¢ powinna dotyczy¢ tylko
starszych osob, tych ktdre maja zycie za sobg. Rodzice
po stracie dziecka przezywaja wigc przerazenie, chaos,
rozpacz.

Bol i cierpienie sa wielkie, ale nie zawsze spo-
tykaja si¢ ze zrozumieniem. Zdarza sig, ze rodzina,
przyjaciele nie zawsze potrafia da¢ wsparcie. Jedni
pocieszaja, inni odsuwaja si¢ uznajac, ze czas leczy
rany. Dla niektorych przerazajace doswiadczenie straty
dziecka jest tak silne, iz nie maja sit mierzy¢ si¢ z trage-
dig tych, ktorych ona bezposrednio dotyczy i unikaja
kontaktu z pograzonymi w smutku rodzicami. Dlatego
wielu z nich odczuwa samotno$¢, niezrozumienie. Nie
majac z kim dzieli¢ si¢ przezywanymi emocjami zamy-
kaja sig przed kontaktem ze Swiatem.

W izolacji od innych przezywaja bol, zlosc,
rozpacz. Jak bumerang powraca pytanie dlaczego, dla-
czego to nas spotkato, dlaczego spotkato to nasze dziec-
ko. Probuja znalez¢ sens w bezsensownej smierci wia-
snego dziecka, ktérego wiek nie ma znaczenia. Cierpie-
nie jest zawsze nie do zniesienia. Droga do réwnowagi
jest ujawnienie emocji i dlatego Grupa Wsparcia jest
miejscem, gdzie mozna otrzyma¢ pomoc. Pod opieka
psychologa i ksigdza spotykaja si¢ rodzice, ktorzy sami
stracili najukochanszych syna czy corke. Kiedys sami
szukali odpowiedzi na pytania o znaczenie $mierci wia-
snego dziecka, sami dochodzili do tego jak z doSwiad-
czenia przesztosci wejS¢ w terazniejszosS¢ 1 przysztosc.
Dzisiaj gotowi sa bez oceniania, krytykowania, dora-
dzania wystucha¢ kazdego, kto bedzie chciat podzieli¢
si¢ wlasnymi doswiadczeniami. Albo tez towarzysza
w milczeniu tym, ktoérzy wlasne przezycia zachowuja dla
siebie. Maja bowiem $wiadomo$¢, ze znalezienie sily
wymaga odwagi, zmierzenia si¢ z rzeczywistoScia
i czasu — dla kazdego innego.

Bo zaloba jest procesem, procesem niepowta-
rzalnym i indywidualnym, ktorego bieg wytyczaja po-
trzeby 1 mozliwosci kazdego czlowieka. Rodzice —
uczestnicy grupy wsparcia, ktorzy znalezli dla siebie
nowa drogg po stracie dziecka, sami kiedys z cierpliwo-
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$cia 1 uwaga uczyli si¢ wstuchiwa¢ we wlasne emocje.
Powoli, bez przyspieszania ujawniali je, nadajac im
znaczenie. Na wlasny sposob budowali poczucie bez-
pieczenstwa umozliwiajace najpierw codzienne funk-
cjonowanie a potem coraz bardziej aktywne uczestni-
czenie w roznych obszarach zycia. Dzigki swojej pracy
i madrosci zbudowali most pomigdzy przesztoscia
a terazniejszoscia z perspektywa na przysziosé. I wie-
dza, ze zwatpienie, wscieklos¢, smutek byty krokami, do

wyjScia ku $wiatu — ktéory mimo, ze inny niz przed
$miercia dziecka — ma wiele réznych barw i niesie ze
soba wiele zupelnie nowych znaczen.

Grupa Waparcia pa wycieczce

Uczestnictwo w grupie wsparcia jest dobrowolne. Kaz-
dego z uczestnikow obowiazuje dyskrecja. Grupa spoty-
ka si¢ raz w miesiacu, w terminie uzgadnianym przez
rodzicOw i osoby prowadzace.

utorka LY
Agnieszka Jankowska Rachel



(zerwone Lamborghini..

Nadszedt 4 sierpnia 2008 roku, dzien 14 urodzin Mateusza, t¢ dat¢ zapamigtam na zawsze. Ostatnie zala-
twienia odnosnie wymarzonego prezentu, odtwarzacza MP4, odebranie pysznego tortu, dmuchanie balo-
néw przez wolontariuszki i jedziemy! W drodze otrzymaty$Smy wiadomos¢ przez telefon, Mateusz bardzo
zle sig czuje, jest w cigzkim stanie. Gdy dotartysmy na miejsce, mama wprowadzita mnie i wolontariuszy
do innego pokoju, abysmy wszystko przygotowaly. Czulam, ze nie mogg zrobi¢ tego z ,,pompa”, tylko
spokojnie, delikatnie. Jedna z pielggniarek zapytata solenizanta; czy wie, jaki jest dzisiaj dzien

— Moje urodziny — powiedziat Mateusz. WesztySmy do pokoju z zapalonymi §wieczkami na torcie, bu-
kietem kwiatow, Spiewajac szeptem — Sto lat, sto lat, niech zyje, zyje nam...
Gdy Mateusz zobaczyt tort migocacy plomieniami §wieczek, uniost sig resztka sit, zaskoczony, gdy skon-
czyly sig stowa piosenki, powiedziatam mu, aby pomyslat sobie marzenie i zdmuchnat §wieczki. Ciekawa
jestem, o czym wtedy zamarzyl? Potem byly Zyczenia, prezenty, poczgstunek tortem. Mateusz czut sig
bardzo zle. Byt ostabiony, otrzymywat morfing.
Gdy siedziatam obok niego i trzymatam go za reke powiedziat do mnie w pewnej chwili:

- Widzisz, jakie tam stoi fajne Lamborghini??
Nie ukrywam, ze serce zaczglo mi bi¢ mocniej, zapytatam Mateusza

— Jaki kolor? Pewnie czerwony?, po czym stracitam z nim kontakt. Uroczysto$¢ nie trwata dlugo, gdyz
Mateusz potrzebowat odpoczynku.

Wieczorem okoto godziny 21 dotarta do mnie wiadomo$¢, ze Mateusz odszedt od nas...

Klebito sig¢ w mojej glowie tysiace mysli, czy wszystko zrobitam tak jakby On chcial?

Lezac w t6zku wspominatam ten dzien... Spotkanie z Mateuszem, przyjecie. SpetiliSmy jego ostatnie
marzenie jakim bylo MP4. Lzy kapaly po moim policzku..., ale chyba ze szczgscia, ze mogtam poznaé
kogos takiego wspaniatego, zobaczy¢ zaskoczenie w jego oczach, gdy wesztySmy z tortem, usmiech na
jego twarzy, gdy zobaczyl wymarzony prezent.

Warto bylo to wszystko przezy¢, ale czutam, ze co$ jeszcze jestem mu winna, tylko co ???
Lamborghini!!!

Nastgpnego dnia na naszej tablicy ze zdjgciami podopiecznych, pojawito sig¢ zdjgcie czerwonego Lambor-
ghini...

Na zawsze zostaniesz w mojej pamigci
Monika Bartowska

To dla Ciebie Mateusz, co prawda nie czerwone,
ale Lamborghini!!!
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T ' CSWIECEJNIZ STAZ

Staz w Podkarpackim Hospicjum dla Dzieci rozpoczglam
ktoregos, stonecznego pazdziernika. Co bylo powodem
zlozenia podania do tej wlasnie organizacji, do konca nie
potrafie wyjasni¢. To zrodzito si¢ nagle, nieoczekiwanie
w moim sercu. Czasami tak w zyciu bywa, klgkajac na
kolana przed Bogiem pytamy, jaka droga mamy kroczy¢.
I wtedy rodza si¢ w naszym sercu pragnienia i checi,
ktore nie sa Naszymi.

Zawsze balam sig¢ cierpienia i $mierci, chociaz
nadal ten lgk gosci w moim sercu, to juz nie jest tak inten-
sywny jak dawniej. Powodem jego ograniczenia sa dzieci,
ktore sa dotknigte cigzkimi chorobami, sprawiajacymi im
wiele cierpienia w tak krotkim i kruchym ich zyciu, do-
prowadzajace czgsto do ich odejscia z tego Swiata.

Pamigtam do dzi$, gdy pierwszy raz ustyszalam o §mierci
naszej malutkiej podopiecznej i w jednej chwili moje
problemy, ktore wydawaly si¢ trudne, pegkly jak banka
mydlana. Kazda kolejna $mier¢ dziecka powodowata, ze
z moich oczu sptywaly 1zy, bedace oczyszczeniem z za-
$lepienia moim egoizmem, dokonujace we mnie przeming
W patrzeniu na zycie.

Teraz ciesz¢ si¢ kazda sekunda, kazda chwila
W zyciu, na mojej twarzy, rzadziej niz dawniej, pojawia
si¢ wyraz grymasu i niechgci do Zycia. Przez usta juz nie
wylewaja sig, tak czesto, stowa narzekan, zastapilo je
dzigkczynienie Bogu, za zycie i za kazda malutka nawet
rados¢.

Z calego serca dzigkuje Pracownikom Podkar-
packiego Hospicjum dla Dzieci za mile i otwarte przyjg-
cie na roczny staz do swojego zespotu, ktory tworza lu-
dzie radosni, sumienni, troskliwi, udzielajacy swojej po-
mocy o kazdej porze dnia i nocy, szanujacy godnos¢
cztowieka. Nauczylam si¢ od Nich bardzo wiele,
a w szczeg6lnoscei postugi drugiemu czlowiekowi i wy-
trwatosci w czynieniu dobra.

Justyna Nalewajek

Dzialalno$¢ Szkolnego Kola Wolontariatu ,,Przyjaciele
od Serca” dzialajacego przy ZSP nr 4 w Kro$nie.

Szkolne Kolo Wolontariatu ,,Przyjaciele od Serca”
zostalo zalozone w styczniu 2009r. w ramach projektu
,, Wolontariat — spoleczne zaangazowanie dla dobra in-
nych”. W sklad kota weszta mlodziez z klas I p, II ok., IT
dg i III fl. W trakcie spotkan formacyjnych uczniowie
zostali zapoznani z zalozeniami wolontariatu, specyfika
opieki paliatywnej, struktura i celami Fundacji Podkar-
packie Hospicjum dla Dzieci. Pierwszym podjetym dzia-
faniem bylo przygotowanie i przeprowadzenie kiermaszu
0zdéb wielkanocnych. Wolontariusze wykonali pisanki,
ozdoby szydetkowe, kwiaty z krepiny, koszyczki oraz
ciasteczka, ktore nastgpnie zostaty sprzedane w trakcie
kiermaszu $wiatecznego zorganizowanego w szkole.
W trakcie akcji zebrano 306 zt. Wolontariusze rozprowa-
dzili rowniez ulotki; o mozliwosci przekazania 1% podat-
ku dochodowego na rzecz Fundacji, na terenie Krosna
i okolicznych miejscowosci (Iwonicz, Lubatowa, Luba-
towka, Zrgcin, Bobrka). Mtodziez przeprowadzita jedno-
dniowa kweste w dniu 02.06.2009 na terenie sklepow
Delikatesy Centrum (ul. Naftowa i ul. Bursaki) w Kro$nie
w czasie ktorej zebrali 804,73 zt.

Wolontariusze bardzo milo wspominaja zbiorke,
klienci sklepéw chetnie dawali datki i czgsto pytali o cele
fundacji.

Koordynator wolontariatu ,, Przyjaciele od Serca”
w Krosnie — Justyna Kandefer

www.hospicjum-podkarpackie.pl



BIA£ACZKA 10 NTE WYROK

Trzeba by¢ silnym!

Bialaczka jest jedna z najczgstszych chor6b nowotworo-
wych dotyczacych gltéwnie dzieci. Pomimo, ze statystyki
podaja przedziat wiekowy zachorowania od 3 - 7 lat to
jednak trzeba mie¢ na uwadze, ze zachorowa¢ mozna
w kazdym wieku.

Walke z ta choroba podjeli migdzy innymi: Konradek,
Michatek, Nadusia i Krzy$. Cho¢ ta jedna choroba taczy
te wszystkie dzieci to jednak kazdy przypadek jest indy-
widualny!

Kiedy jadg z wizyta pielegniarska do tych moich pod-
opiecznych zawsze w drodze zastanawiam sig¢ czy przy-
witaja mnie z u$miechem na twarzy czy przerazeniem
w oczach. Cho¢ czasem zmiany opatrunkow, ptukania
cewnikow centralnych bywaja dlugie i nieprzyjemne to
jednak te Aniotki znosza te wszystkie czynnosci wytrwa-
le. Jakie te dzieciaki sa dzielne! Mimo, ze walka z choro-
ba nowotworowa moze trwa¢ dos¢ dlugo, bywaja chwile
pelne lgku i obaw, to jednak kazdy z tych dzieciakow
stara cieszy¢ sig zyciem, zy¢ jak normalne, zdrowe dziec-
ko. Czasem bywaja gorsze dni, kiedy na twarzach Tych
Matych Skarbow maluje sig tylko strach, w btyszczacych
oczach przerazenie a na policzkach wida¢ tylko $lady po
spltywajacych krysztalowych tezkach. Nie wolno zapomi-
na¢, ze Dzieciaki tez maja prawo do zlego samopoczucia,
zmeczenia, ostabienia, niezadowolenia. Rodzice musza
by¢ z Nimi, obok Nich, aby czuly si¢ bezpiecznie, trzeba
by¢ silnym i cierpliwym, wiedzie¢, ze ,,po kazdej burzy
wychodzi stonce”.

Konradek i jego pasja
Konradek jest przykladem chlopca, ktory pomimo cigz-
kiej 1 dilugotrwalej walki z choroba nowotworowa ma
che¢ i1 znajduje czas na swoje pasje. Musze tu zdradzi¢
pewna mata tajemnice -mianowicie Konradek jest zauro-
czony w klockach Lego. Uwielbia budowaé z klockow
statki, wieze, samoloty, domki- sprawia mu to ogromna
frajde 1 pozwala, cho¢ na chwilg, zapomnie¢ o chorobie.
Jest w Nim tyle radoSci, ze czasem, kiedy mi zdarzy sig
gorszy dzien to wtedy, Konradek zaraza mnie swoim
usmiechem i taduje mi akumulatorki na dtugi, dtugi okres.
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Kubusiowa Ksiezniczka

Nadia to nie tylko §liczna, czteroletnia dziewczynka, ale
takze mala ksiezniczka zakochana w Kubusiu Puchatku.
Wchodzac do pokoiku dziecka mozna nuci¢ sobie piosen-
ke ,,Kubus$ tu. Kubus tam..” - no i rzeczywiscie to Kubu-
siowe Krolestwo. Na $cianach wisza pigkne obrazki, na
meblach milutkie pluszaki a w szufladach malowanki —
wszystkie maja czastke Kubusia Puchatka. Nie Jestem w
stanie zliczy¢ ilu Kubusiowych Przyjaciol mieszka
z Nadia. Dziewczynka lubi przebywa¢ w swym pokoju.
Mimo, ze choroba spowodowala, ze dziewczynka rzadko
si¢ usmiecha to jednak ciagle czekam na ten u$miech!
(Tylko dla mnie).

B .

Chlopiec pelen zycia
Maty biegajacy blondasek to Michalek. Bardzo inteli-
gentny 3-latek, ktory nie tylko dzielnie znosi wszystkie
czynnosci wykonywane przy nim ale takze potrafi aktyw-
nie pomaga¢ np. skontrolowac¢ czy dobrze umyto rece
i czy uzyto odpowiedniego recznika do osuszenia, nigdy
nie zapomina, ze przed kazdym zabiegiem nalezy zdezyn-
fekowac¢ raczki.



BIA£ACZKA 10 NTE WYROK

Najsympatyczniejsze jest w tym wszystkim to, ze zawsze,
kiedy mam przyjecha¢ do Niego z wizyta pielggniarska
wypatruje mnie w oknie, i z tego, co mama Michatka
opowiada to czasem siedzi dos¢ dlugo rozgladajac sig
bacznie, z ktorej strony nadjedzie ten hospicyjny
czerwony samochodzik. Nazywa mnie pielggniarka
,Bezia”, co zawsze wywoluje uSmiech na mojej twarzy.
No musze dodaé, ze chyba wyro$nie z Niego doskonaty
Strazak — juz trenuje jak ugasi¢ pozar swym
samochodzikiem strazackim.

Maly bohater

Smiato moge powiedzie¢ Dzielny Maty Lobuziak. Wizyty
u Krzysia sa zawsze pelne tajemniczos$ci i niespodzianek.
Czasem bywa dzien, kiedy moj Podopieczny nie odzywa
si¢ do mnie przez cala wizyte, siedzi grzecznie wtulony w
mame, ale sa tez dni, kiedy biegam za Nim po calym
domu z pulsoksymetrem. Ma pigkne duze czarujace
oczka, ktore sprawiaja, ze wszystkie humorki trzeba mu
wybaczaé. Jak typowy facet kocha samochody, zawsze
mozna znalez¢ u Niego w kieszeni jaki$ klucz.

Walka z choroba jest trudna, trzeba by¢ silnym.

Wszystkim Rodzicom zyczg cierpliwosci 1 wytrwatosci.
Trzeba mocno wierzy¢, ze tg walkg mozna wygrac.

Bozena Motka

., Jak strumienie i rosliny, dusze takze potrzebujq deszczu,
ale innego rodzaju:

NADZIEI, WIARY, SENSU ISTNIENIA

Gdy tego brak, wszystko w duszy umiera, cho¢ ciato nadal

Sfunkcjonuje”

P.Coelho
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ZAWSZ2 WYIrywa milose

Pracg z chorymi dzie¢mi, uwaza
si¢ za szczegolnie trudna. Obcujac
z cierpieniem dziecka nieuleczalnie
chorego, stajemy twarza w twarz
z wlasnymi lgkami, bezradnoscia,
pytaniami dlaczego tak si¢ dzieje,
pojawia si¢ bunt, niemozno$¢ pogo-
dzenia si¢ z losem dziecka, cheé
ucieczki.

Zyjemy w kulturze afirmujacej
dazenie do sukcesu, efektywnosc,
przydatnos¢, mtodos$¢. Panuje moda
na pigkne, zdrowe ciato, zycie bez
problemoéw, choroby. Nie chcemy
mysle¢ o ludziach niepelnospraw-
nych, tym bardziej o dzieciach nie-
uleczalnie chorych, cierpiacych, to
nie komponuje si¢ w ramy Swiata
idyllicznego, zaktoca codzienna sie-
lankg konsumowania. Odpowiada
nam znieczulenie na placz za $ciana,
zamykamy oczy, gdy widzimy zdjg-
cie chorego dziecka — ale... nikt z nas
nie wie co przyniesie jutro.

Czy za chwilg ja sam, silny,
zdrowy, pigkny, mtody, nie bedg stat
po drugiej stronie, stronie cztowieka
potrzebujacego pomocy. Choroba nie
wybiera, nie pyta o twoje plany, ma-
rzenia, potrzeby. Nie wazne - masz
ulozone zycie, plany zawodowe,
swietne perspektywy, ustabilizowana
sytuacj¢ materialng, chcesz zwiedzi¢
Swiat, a moze jeste$ biedny, nieszcze-
$liwy i liczysz na lepsze jutro. Cho-
roba przychodzi cicho, niespodzie-
wanie, jest bezlitosna, pokazuje, ze
nie mamy wplywu na sprawy naj-
wazniejsze.

Zycie wymaga od dzieciaczkow,
ktorymi si¢ opiekujemy, bohaterstwa
na co dzien, ogromnej odwagi, cier-
pliwosci, trudu znoszenia bolu, co-
dziennego zmagania si¢ ze swoim
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cierpieniem i ograniczeniami — nie
jeden z nas nie udzwignatby tego wiel-
kiego cigzaru. To niesamowite, ile te
dzieci maja w sobie sity i milosci
i dziela sig tym wszystkim z nami.

Wolontariusz  hospicjum  czgsto
wigcej dostaje od dziecka, niz sam jest
w stanie da¢, z pewnoS$cia staje si¢ lep-
szym czlowiekiem, bardziej ceni zycie
i potrafi si¢ nim cieszy¢.

Spotkania z podopiecznymi to za-
bawa, rado$¢, akceptacja i przyjazn
niespotykana u innych chorych. Dzieci
nie oczekuja od wolontariusza porady,
potrzebuja  zrozumienia, obecnosci,
towarzyszenia w zabawie, ale i cierpie-
niu. Czgsto w domach z chorym dziec-
kiem, rozgrywa si¢ dramat rodzenstwa
wspoluczestniczacego w chorobie brata
lub siostry, dlatego pomoc wolontariu-
sza potrzebna jest dla catej rodziny. To
wspaniale, ze mimo tak wielu niepraw-
dziwych stereotypow spotecznych, tak
wielu wolontariuszy pomaga hospi-
cjum.

Od X do XII 2008 roku, w hospi-
cjum 27 o0s6b uczestniczylo w 40-to
godzinnym szkoleniu dla wolontariuszy
medycznych, chcacych pomagaé dzie-
ciom i ich rodzinom w domach. Planu-
jemy kolejne szkolenie, ktorego celem
jest poznanie specyfiki pracy w hospi-
cjum, zapoznanie kandydatow na wo-
lontariuszy z problemami, ktéore moga
spotka¢ w pracy z podopiecznymi oraz
nauczenie ich radzenia sobie z tymi
problemami.

Podkarpackie Hospicjum dla Dzie-
ci uczestniczy w wielu ogoélnopolskich
akcjach promujacych opieke hospicyj-
ng. Fundacja organizowala na terenie
wojewodztwa podkarpackiego szereg
inicjatyw (konferencje w szkotach,
wystapienia, zbiorki publiczne, koncer-
ty), w ramach akcji: ,,Pola Nadziei”,
,Lubi¢ Pomagac”, ,Hospicjum to tez
Zycie”.

Kompleksowa i wieloaspektowa
pomoc, ktora hospicjum otacza swoich
malych pacjentow, nie bytaby mozliwa
bez $rodkéw finansowych, dlatego
cyklicznie organizujemy zbiorki, au-
kcje, koncerty, z ktorych dochod umoz-
liwia nam zakup lekow dla pacjentow,
paliwa potrzebnego do samochodow,
ktorymi jezdza na wizyty czlonkowie
zespotu hospicyjnego, prezenty urodzi-
nowe dla dzieci itp.

Pod patronatem Kuratora
Oswiaty w Rzeszowie, w 2008 roku
realizowaliSmy projekt, przy wspar-
ciu udzielonym przez Fundusz dla
Organizacji Pozarzadowych - ,,Wo-
lontariat — spoleczne zaangazowanie
dla dobra innych.” Celem projektu
bylo przelamanie oporu spolecznego
oraz niechegci wobec 0sob nieuleczal-
nie chorych, szczegdlnie dzieci oraz
pobudzenie aktywnych postaw spo-
fecznych nakierowanych na rozwia-
zywanie problemow spotecznych. Do
udzialu w projekcie zaangazowali sig
pracownicy  Kuratorium  O$wiaty
w Rzeszowie, nauczyciele i dyrekto-
rzy z 10 szkot i przedszkoli z woj.
podkarpackiego, w tym 337 wolonta-
riuszy z Rzeszowa, Krosna, Iwonicza,
Lubatowej, Zrecina, Bobrki, Niska,
Niebylca, Frysztaka, Czudca, Babicy,
Degbicy, Stalowej Woli, Lancuta.

Refleksja Gabrysii Asi, wolonta-
riuszek z I LO w Lancucie:

W hospicjum chorzy cieszq sie¢
z samej esencji zZycia, z tego, ze ono
po prostu trwa.

Tam nie liczq sie sprawy materialne.
Tam liczy sie Zycie i to, Ze ono jest
takie, jakie jest. Pigkne i cudowne,
mimo, Ze dostarcza wiele cierpienia.
Zawsze wygrywa mitosé¢, bo tylko ona
wie jak to zrobi¢, by dajqc innym,
samemu si¢ bogacic”.

Dorota Ciupinska

Milody Wolontariusz
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£ @Zespot Shaddai |

., Wszyscy mozemy byé wolontariuszami
wystarczy tylko chcieé."

Dnia 11 pazdziernika 2008r., w Kosciele
Matki Bozej Saletynskiej w Rzeszowie odbyt sie
koncert Zespotu Shaddai. Gtéwnym jego celem byta
pomoc dzieciom nieuleczalnie chorym w Hospicjum.
Pod przewodnictwem Moniki Bartowskiej zbierali-
Smy pieniqgdze na potrzebny sprzet dla dzieci. My
wolontariusze z petnym zaangazowaniem, mimo
wszelkich trudow i zimna staliémy przed kosciotem
do samego kofca, zachecali$my ludzi by przytaczyli
sie do naszej akcji przez drobng ofiare pieniezna,

Q\@\\“w\(\““\

Zespdt z petnym oddaniem wiaczyt sie w nasza
akcje. Pamietam jak wielu ludzi przyszto postu-
cha¢ $piewu miodych ludzi, a zarazem poméc
matym istotkom. Nie spodziewatam sie, ze nie
tylko starsi czy rodzice z dziecmi beda chcieli
pomdéc, ale takze ludzie mtodzi. Mogli przezna-
czyl te pienigdze na wiasne cele, ale jednak
woleli wrzuci¢ do puszki kilka ztotych. To
$wiadczy o tym, ze kazdy z nas potrafi dzieli¢
sie z innymi tym, co ma. Niestety byli i facy,
ktérzy obojethie przechodzili, nie wrzucili nic,
a przeciez nie tak wiele trzeba by wzbudzié
u$miech na fwarzy dzieci.

Pamietam jak z moja kolezanka, wolontariusz-
ka, staty$my przed tym kosciotem. Podeszta do
nas starsza pani, bardzo mnie poruszyto, jak
oddata wszystko, co miata przy sobie, wszystkie
pieniadze, po to, by pomdc dzieciom. Chciala
daé jeszcze wiecej, ale wiemy, Ze nhie miata.
Pokazata nam to nie tylko oddajac wszystko,
ale takze przez tzy, jakie ptynety z jej oczu.
Nie wiedziaty$my, co mamy zrobié. Przykro nam
jest, ze takich ludzi jest tak niewielu.

Po koncercie odbyta sie Msza éw.,
sprawowana przez Ksiedza Kapelana z Hospi-
cjum, ofiarowana za dzieci i wszystkich, ktérzy
wiaczyli sie w tq akeje.

Bardzo dziekujemy zespotowi Shaddai
za wspaniaty koncert i za wsparcie, Ksiedzu za
modlitwe i Msze Sw., w naszej i Hospicjum
intencji oraz Monice Bartowskiej i innym
przedstawicielom Hospicjum za zorganizowanie
catej akcji.

., Pamietajmy, ze jedna ztotowka moze wy-
wotal usmiech dziecka, to przeciez nie tak
duzo, a ile znaczy."

Marta Szeliga
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PRZYIJACIELE OD SERCA

Coraz czesciej stowo ,wolontariat”, ,akcja
charytatywna” czy inne tego typu przedsiewzie-
cia, spotykaja sie z wielkg aprobata spoteczen-
stwa. Ludzie rozumiejg potrzebe spotecznego
zaangazowania dla dobra innych. Niejednokrotnie
nie wiedza jednak, jak moga sie wtaczyé w dobro-
czynng dziatalnosé. Wielu pozostaje przy sktada-
niu datkéw na szczytne cele. To bardzo potrzeb-
ne, ale coraz wieksza grupa chce i$¢ o krok dalej.

Jak zostaé wolontariuszem? Na to pyta-
nie przez cztery dni odpowiadali uczestnicy szko-
lenia ,Wolontariat - spoteczne zaangazowanie dla
dobra innych”, ktére odbyto sie w dniach od 14 do
17 stycznia 2009 roku, w Podkarpackim Cen-
trum Ksztatcenia Nauczycieli w Czudcu. To

przedsiewziecie, objete patronatem Podkarpac-
kiego Kuratorium Oswiaty, mogto zostaé zreali-
zowane dzieki funduszom europejskim przezna-
czonym dla organizacji pozarzadowych.

Skierowane byto do nauczycieli, wycho-
wawcow, studentdw i ucznidw szkdt srednich
z naszego regionu. Wzieto w nim udziat 21 osdéb
z réznych szkdét oraz uczelni z Rzeszowa, Krosna,
Stalowej Woli, Debicy. Szkolenie miato charakter
wyktadow, warsztatéw, dyskusji. Organizatorzy
zaplanowali bardzo skrupulatne wprowadzenie w
idee hospicyjna. Wyktady wygtosili ludzie na co-
dzieh zwigzani z Fundacjg Podkarpackie Hospi-
cjum dla Dzieci. Pan Rafat Ciupiiski - Prezes Fun-
dacji, zapoznat uczestnikéw szkolenia z ideg ho-
spicjum, jego historig i zasada dziatania. Pani
doktor Jolanta Zdétta - Wiceprezes i Kierownik
Hospicjum, uczyta nawigzywania przyjazni i zro-
zumienia z dzieckiem i jego rodzing. Tematyke
prawng omowit prawnik Pawet Baj, zas aspekt
psychologiczny pracy =z dzieckiem terminalnie
chorym zaprezentowata Pani psycholog Agniesz-
ka Jankowska Rachel. Wyktadowcy zgodnie za-
praszali uczestnikéw szkolenia do wspdtpracy
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z dzieciecym hospicjum przez prowadzenie grup
wolontariuszy akcyjnych.

Warsztaty na temat: ,,Co to znaczy byé koordy-
natorem wolontariatu?” - poprowadzita Pani Syl-
wia Romanczak z Fundaciji Sw. Mikotaja. Te zajecia
miaty na celu uswiadomienie uczestnikom, ze wo-
lontariuszem moze byé kazdy, kto ma w sobie
cheé pomocy. Wspdlne budowanie profilu czy
wskazywanie cech dobrego wolontariusza pozwo-
lito ham odkryé, ze pomagaé mozemy w rdézny
sposdb, w zaleznosci od predyspozycji, zdolnosci,
sity charakteru. Przeanalizowalismy wiele pomy-
stéw na realizacje zatozeh wolontariatu akcyjne-
go, stajac sie zespotem petnym zapatu i gotowym
do pracy.

Kim wiec s3 ,,Przyjaciele od Serca”? To grupy, kté-
re powstajg w szkotach, na uczelniach czy w in-
nych sérodowiskach naszego wojewddztwa. Pro-
wadzone przez koordynatordéw, beds przygoto-
wywaé akcje promocji czy zbiérek na rzecz Pod-
karpackiego Hospicjum dla Dzieci. Tak, jak to zwy-
kli robi¢ przyjaciele - z troska, mitoscia, bezinte-
resownie.

Patrzac na to z perspektywy uczestnikéw wi-
dzielismy jak wiele pracy nas czeka, jak duzo
trzeba w sobie pokonaé barier, ztamaé funkcjonu-
jace w spoteczenstwie tabu dotyczace hospicjum
czy opieki paliatywnej. Wazne, by pamietaé, ze
wolontariusz to towarzysz w drodze. Tak jak
przyjaciel.
Ratarzyna Kawa



Kazdy ma swoj Swiat

Przedstawiam Panstwu niezwykla osobg: Elwira Siuta,
ma 24 lata, jest Swiezo upieczong absolwentka Uniwersy-
tetu Rzeszowskiego na Wydziale Sztuki. Gdy przyszta do
Fundacji w lipcowe popotudnie pierwszy raz, od razu
wiedzialam, ze bgdzie si¢ nam dobrze wspdtpracowalo.
RozmawialySmy o wszystkim: o jej zyciu, studiach
i o wolontariacie. Kilka dni pdzniej organizowali$my
urodziny naszego podopiecznego i od razu pomys$lalam o
niej. Z u$Smiechem odpowiedziata, ze upiecze tort. Od
tego czasu zawsze mogg na nia liczy¢, tak trwa nasza
wspotpraca, jej przygoda.

Organizujemy po raz drugi Aukcje Obrazéw, artysci
1 amatorzy przekazuja nam swoje prace, ktore pozniej, na
wielkiej uroczystosci licytujemy. Elwira poruszyla ta
Aukcja swoje kolezanki i kolegdw, przyniesli razem z nia
swoje piekne prace.

- Zajmujqc sie czyms, co sprawia nam przyjemnosc, jed-
noczesnie bierzemy udzial w czyms tak wartosciowym —
powiedzieli studenci Wydziatu Sztuki.

Sama Elwira méwi o sobie, o swoim wolontariacie
i o tym jak od tamtego lipcowego popotudnia zmienito sig
jej zycie:

Moja przygoda z wolontariatem zaczela si¢ na pierwszym
roku studiow i trwa do tej pory. Bardzo lubie pracowaé
z dzie¢mi, dlatego tez pierwszym miejscem, do ktorego si¢
udatam byl Dom Dziecka w Rzeszowie. Przez dwa lata
systematycznie odwiedzatam jego matych wychowankow.

W grudniu 2007 roku, wsiadajqc do autobusu, dostatam
biuletyn informacyjny Podkarpackiego Hospicjum dla
Dzieci w ramach akcji ,, Autobus do domu”. Przeczytatam
go kilka razy i poczutam, ze chciatabym si¢ w jakis spo-
sob przyczynié¢ do tej picknej idei, jakq jest niesienie po-
mocy chorym dzieciom, a takze ich rodzinom. Wiedziatam
Jednak, ze jest to bardzo duza odpowiedzialnos¢ i moja
decyzja powinna by¢ przemyslana.

Od tamtej chwili, przez caly czas myslatam o tym, prze-
gladalam strone internetowq Hospicjum w celu zdobycia
wiekszej ilosci informacji o ich dziatalnosci. Jednak do
samej siedziby Fundacji udalam sie¢ dopiero w lipcu. Juz
po kilku dniach bratam udzial w urodzinach jednego
z podopiecznych hospicjum. Przez pierwsze tygodnie
miatam do czynienia z roznymi akcjami organizowanymi
przez Fundacje (organizacja urodzin, zbiorki pieniedzy,
pomoc przy pracach biurowych), jednak caly czas zaleza-
to mi na wiekszym kontakcie z matym pacjentem.

Dowiedziatam sie, ze jest organizowany kurs na wolonta-
riusza medycznego, ktory po odpowiednim przeszkoleniu
moze miec staly kontakt z chorym dzieckiem i jego rodzi-
nq. Wzietam udzial w szkoleniu i juz w trakcie jego trwa-
nia (poczqtek listopada) poznatam Anetke.

Z powodu duzej ilosci zaje¢ zalezalo mi na tym zeby od-
wiedzaé podopiecznego hospicjum mieszkajqcego w Rze-
szowie, tak jak ja, aby moc poswiecic¢ tym spotkaniom jak
najwiecej czasu.

Anetka mieszka w Lancucie - 17 km od Rzeszowa, ale juz
po pierwszym naszym spotkaniu poczutam, ze chciatabym
odwiedza¢ Jq i Jej Mame regularnie (mimo tej odleglo-
sci). I tak juz zostalo. Widzimy si¢ zazwyczaj dwa razy
w tygodniu, a czas spedzamy w duzej mierze na rozmowie.

Anetka to bardzo sympatyczna i dzielna istotka. Ma bar-
dzo kochajacq Mame przez co w domu panuje serdeczna
i ciepla atmosfera, ktora sprawia ze czasem mam wraze-
nie jakbysmy sie znaly duzo dtuzej. Cieszy mnie, kiedy
Anetka usmiecha sie i ozywia podczas naszych wspolnych
rozmow. Duzo zartujemy, czasem sie troszke droczymy, sq
to zawsze przyjemnie spedzone chwile.

Kiedy Mama Anetki dziekuje mi za wizyte za kazdym ra-
zem kiedy si¢ zegnamy mam poczucie, zZe to mnie te spo-
tkania dajq znacznie wiecej i zZe to ja powinnam by¢
wdzigczna, ze moglam poznaé tq rodzine.

Kazdy z nas ma swoje sprawy, problemy, radosci i smutki,
swoj ,,swiat”, ale wydaje mi sie, ze najwiecej zyskujemy
dzielqc si¢ nim z innymi, jednoczesnie poznajqc ich
,swiat”. To cenne i wielkie doswiadczenie.

Elwira skonczyta studia i czeka ja wiele zmian np. podjg-
cie pracy. Jednak wie, ze jej relacje z Anetka nie ulegna
zmianie.

Anetka nie jest dla mnie tylko podopiecznq hospicjum, to
przede wszystkim moja mtodsza kolezanka, kochana istot-

ka, z ktorq kontaktu na pewno nie chciatabym stracic.

Z Elwirg Siutg rozmawiata Monika Bartlowska
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Niedawno otrzymalismy prace plastyczne od Kingi i Kamilka Tatara, tukaszka i Mateuszka Szydetko
oraz Ewuni Gut (siostrzyczki chorej Olenki). Poniewaz prace te, sg tak wzruszajace i piekne,
postanowilismy pokazac je Panstwu.

Cimali artysci, samodzielnie (tylko czasami z pewng pomoca rodzicéw) przelewajg na papier cate swoje
serca.

Prace Gracjanka Jodtowskiego Praca Gabrysi Lisowicz
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Prace Rodzicéw
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Moje pierwsze kroki
w dzialalnosci wolontariatu

Czy dzi$ umiemy pomaga¢ sobie? Czy w dzisiejszych
czasach mamy na to checi? Wszyscy jestesmy zabiegani,
zapracowani. Musz¢ powiedzie¢, ze mozna, ze warto, ze
frzahn

Kicdy poechalum, wocke: » preypadbu, na =<kolenwe do
Czudca, z niedowierzaniem myslalam: po co, pewnie nie
dam rady, czy znajdg czas, czy znajdg chetnych w szkole,
czy mlodziez bedzie chciala??? Prowadzone tam zajecia,
szkolace nas nauczycieli na animatoréw, byly bardzo
ciekawe, czgsto wyciskaly 1zy i u§wiadomity mi, ze trzeba
przetamywac lody, ze zawsze trzeba probowac co$ dobre-
go zrobi¢ dla innych, ze kazdy z nas moze duzo zdziata¢
i dla siebie i dla innych, jesli tylko bardzo tego chce.
Powiem nawet, ze wstyd mi troche¢ tam bylo, bo o dzia-
falnosci wolontariuszy wiedzialtam bardzo mato. Po po-
wrocie do szkoly znéw sig trochg zaczglam baé, czy dam
radg, czy bedg umiata zaszczepi¢c wsréd uczniow cheé
zaangazowania si¢ w t¢ stuszna, potrzebna, uszlachetnia-
jaca kazdego z nas dziatalnosc.

Po pierwszym spotkaniu rekrutacyjnym wiedziatam, ze
si¢ uda, ze czg$¢ z moich uczniow na pewno chce poma-
ga¢ innym. Na zajeciach szkolacych, mlodziez stuchata,
ale widzialam, ze najbardziej chcieliby juz dziatac, juz
co$ robic.

Kiedy mieli za soba pierwsze akcje informujaco - promo-
cyjne Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie,
mieli troche mieszane uczucia. Cieszyli sig, gdy czgs$¢
0sob stuchata ich informacji, z drugiej strony, nie mogli
zrozumie¢, czemu niektérych zupehie to nie interesuje.
Decydujac si¢ na pierwsza nasza akcjg zbierania pienig-
dzy na rzecz fundacji PHD, wszyscy byliSmy bardzo
podekscytowani, niepewni, ale pelni zapalu i checi.
Uczniowie bardzo sig starali, widzialam, ze mocno prze-
zywaja swoj udzial i ciesza si¢ z kazdej ztotowki. Po akcji
na spotkaniu podsumowujacym juz zglosili chg¢¢ dalszej
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pracy w nowym roku szkolnym. Dumni i zadowoleni
odbierali podzigkowania od Dyrektora szkoly na uroczy-
stosci zakonczenia roku szkolnego.

Mysle, ze wszyscy odniesliSmy sukces wlaczajac sig¢ w
tak wazna dziatalnos¢. Bez wzgledu na wiek, uswiada-
miamy sobie jak wazny jest drugi czltowiek, czgsto staby,
potrzebujacy, samotny.

Ania Przygodzka

Moja Kruszynka i ja

Dwa lata temu zaangazowatam sig¢ jako wolonta-
riuszka w Hospicjum. Kiedy po kilkunastu miesigcach
mizpoczynalam kurs wolontariatu medycznego, miatam
friochg obaw. Przeciez jestem taka wrazliwa, czy dam rade
iliinag¢ wobec ogromnego cierpienia? Mam tyle swoich
ubowiazkow, czy znajdg czas, aby pomaga¢ innym?

Sile pomagaé cheiatam i to bardzo.

Tiwisiaj ogromnie cieszg sig, ze podjetam taka decyzje, bo
kiedy biore na rece moja Kruszynke, kiedy widze jej
wdzigczne spojrzenie i usmiech, wiem, ze otrzymujg
wigcej niz sama mogg dac. Przy niej mogg si¢ zatrzymac
i wyciszy¢. Tutaj, od jej najblizszych, uczg si¢ prawdzi-
wej milosci i niemajacego granic poswigcenia. Podczas
kazdych odwiedzin, patrzac na babcig¢ Kruszynki moge
powiedzie¢ za Dostojewskim, ze ,, by¢ bohaterem przez
minute, godzine jest o wiele tatwiej, niz znosic trud co-
dziennosci w cichym heroizmie”.

Dzisiaj wiem, ze to wlasnie dzigki Hospicjum Domowe-
mu dla Dzieci, nauczytam si¢ dostrzegac to, co w zyciu
najpigkniejsze. ..

Anna Mazur

Ania ze swojq “Kruszynkq”
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Dzisiejszy Swiat bardzo przyspieszyt. Mysle,
ze w tej naszej pogoni za sprawami materialnymi,
moze to byé sposob na znalezienie réwnowagi. Nie
mozemy sami przed sobq ttumaczy¢ sie na przyktad
brakiem czasu. W tym miejscu pozwole sobie po-
wtorzyé, za jednym z dziennikarzy katolickich, ze
w dzisiejszych czasach, w dobie Internetu i telefo-
néw komoérkowych, nie ma wymowek.

Mozemy pomaga¢ na rézne sposoby.
WYSTARCZY CHCIEC!!!

Podobno dobro darowane innym, wraca do nas ze

zdwojona sitq.

. Dlaczego hospicjum?

Odpowiem hastem jednego z hospicjow, poniewaz

DMCZEGO ? ? ? — hospicjum to tez zycie.

Chciatbym w kilku zdaniach podzieli¢ sie

Janusz Jarosz

motywami, ktore popychajg mnie do tego, aby po-
Swiecaé choéby troszeczke wolnego czasu na poma-
ganie innym — wolontariat. Oczywiscie kazdy moze
dzieli¢ sie ,,sobq” z innego powodu, ale mysle, ze to
nie jest najwazniejsze. Najistotniejszym jest fakt, ze
czujemy takq potrzebe 1 nie przechodzimy obojetnie
obok kogos, kto naszej pomocy potrzebuje.

Dla mnie poza tym, ze jestem osobq wraz-
liwg na problemy innych ludzi, istniejqg dwa naj-
wazniejsze powody, dla ktérych sprawia mi satys-
fakcje niesienie pomocy potrzebujqcym.

Po pierwsze jestem osobq wierzqcq (staram sie byé
dobrym katolikiem) i uwazam, a nawet jestem
pewny, ze religia zobowiqzuje i nie mozna uwazaé
sie za osobe wierzqcq, a jednoczesnie by¢ obojetnym
na nieszczesScie innych ludzi.

Po drugie mam wspanialq rodzine, wszyscy jeste-
$my zdrowi i z tego powodu czuje, ze mam do spla-
cenia dtug wdziecznosci.

Poza tym nikt z nas nie wie, co niesie dla nas przy-

sztosé i kazdy moze kiedys potrzebowaé pomocy.
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Autorka

6 ° rano.
Otwieram oczy, za oknem jeszcze ciemno, a w glo-
wie walka mysli. Bo znéw powtoérzy sie ta sama
historia. Najpierw szkota, szybki powrét do domu,
a potem biegiem do autobusu. W drodze prawie
godzina czasu na przeczytanie fragmentu lektury,
bo wieczorem nie bedzie kiedy. Pézniej trzy godziny
wyktadéw w Hospicjum, o zyciu, jakiego nigdy, na
szczeScie, nie doswiadczylismy. To tak, jak bysmy
oglgdali nierealny film, w ktérym bohaterami sq
Smiertelnie chore dzieci. Z tq réznicq, ze one ani
przez moment nie grajq. Cierpienie, bdl to ich naj-
lepsi przyjaciele. Zaden kinowy twardziel nie dora-
sta im do piet.

Jest nas okolo trzydziestu oséb. Kazdy ma swoje
wlasne zycie, swoje sprawy, problemy, lecz od
pewnego czasu staliSmy sie rodzing. Cheé niesienia
pomocy, zaangazowania Sie¢ w zycie innej osoby,
rodziny; przyciqgata nas regularnie na wolonta-
riacie spotkania. Potrzeba bycia waznym, potrzeb-
nym komus, raz na zawsze zmienila nasze zycie. Nie
da sie zapomnie¢ twarzy dziecka wykrzywionej
grymasem boélu, jednoczesnie usmiechajqcego sie,
kiedy mowi o swoich dzieciecych marzeniach.
W takich momentach przychodzi jedna mysl —
Swiat zwariowal w swojej niesprawiedliwosci.
Przeciez to dziecko w niczym nie zawinilo, a jednak
czesto, jeszcze zanim przyszlo na Swiat, zostalo ska-
zane...
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Ale to nie do korica tak. Te dzieci to mate anioty,
bardzo potrzebne na ziemi. One, znoszqc z wielkq
pokorq swoj los, zapewniajq sobie niebo, a my mo-
zemy nauczy¢ sie od nich bardzo wiele.

Szkolenia to nie tylko przyswajanie teoretycznej
wiedzy, to takze praktyka. Pierwsze wizyty u hospi-
cyjnych pacjentéw byly petne obawy i leku. Nie
wiadomo bylo jak nas przyjmaq, czy zaakceptujq
badz, co bqdz wejscie z butami w ich prywatnosé.
Dzieci i ich rodzice zaskakiwali jednak cieptq, przy-
jazng atmosferq i checiq dzielenia sie swoim do-
Swiadczeniem. Tragicznym doSwiadczeniem.

Poczgtkowe zmeczenie koniecznosciq regularnego
stawiania sie w hospicyjnym biurze na szkoleniach
ustgpilo z czasem poczuciu wspélnoty w cierpieniu
z malymi pacjentami. Nasze codzienne problemy
staly sie nagle malutkie i zupetnie nie wazne. Bo co
moze by¢ wazniejsze od umierajgcego, bezbronnego
dziecka. Po kazdej wizycie pojawiajq sie w glowie
dreczqce mysli — przeciez mnie to takze mogto spo-
tkaé. A zaraz potem taka konkluzja, skoro tam na
gorze, Ktos zadecydowat by daé nam zycie, to trze-
ba czerpaé z niego ile sie da, nie zapominajqc o in-
nych.

Monika Markowska




To dopiero pbciqtek!

Klub wolontariuszy ,,Przyjaciele od Serca” przy
IV LO w Rzeszowie, to owoc programu Fundacji ,,Wo-
lontariat — spoteczne zaangazowanie dla dobra innych”.
Podobnie jak kilkanascie takich grup w wojewddztwie
podjelismy wspolprace z Podkarpackim Hospicjum dla
Dzieci jako wolontariusze akcyjni. Jest nas 27 osob a przy
okazji akcji zyskujemy pomoc, nie tylko od kolegow czy
kolezanek ze szkoly, ale takze od rodzicow i nauczycieli.
Przeprowadzilismy samodzielnie jedna akcj¢ oraz wia-
czyliSmy si¢ w te organizowane przez biuro Fundacji.
Ponizsze relacje przedstawia zaangazowanie we wszyst-
kie te formy dziatalnosci.

11 marca 2009r., podczas spotkania w biurze Fun-
dacji, z ochota podjeliSmy si¢ roznoszenia ulotek infor-
mujacych o dziatalnosci PHD oraz zachgcajacych do
przekazania na tg organizacjg 1% podatku. Poinstruowani
o odpowiednim zachowaniu, tak w urzedach jak i w in-
nych instytucjach, podzielilismy si¢ na grupy, udajac si¢
do Urzgdow Skarbowych, ZUS—u, do urzedéw poczto-
wych oraz aptek, sklepow, kosciolow w Rzeszowie
i w miejscowosciach, z ktorych pochodzimy, (m.in. Bta-
zowa, Niechobrz, Czudec, Babica), aby tam zostawic¢
biuletyny informacyjne. Akcja ta, cho¢ niewielka, miata
bardzo pozytywny wplyw na nasza grupg, pozwolila nam
dostrzec, ze nawet przez tak btahe z pozoru sprawy, ro-
bimy to, o czym marzyliSmy — pomagaja chorym dzie-
ciom.

Weszlismy takze we wspotpracg z Fundacja przy
okazji przed$wiatecznych zbiorek w hipermarketach:
MAKRO, CARREFOUR oraz na Rynku rzeszowskim
podczas koncertu MOTO-SERCE. Zgodnie z harmono-
gramem zbidrek w porozumieniu z PHD, kilkunastu wo-
lontariuszy z IV LO z ochota podjgto sig tej pracy. Owo-
cem tego byly doswiadczenia, ktore wykorzystalismy
przy naszej akcji oraz proba odpowiedzialnosci i solidno-
$ci.

Akcja, ktora zaplanowaliSmy jako samodzielna, byto
zorganizowanie dwudniowego kiermaszu artykutow $wia-
tecznych pod hastem: WLEJ RADOSC W SERCA
CHORYCH DZIECI, a dochéd ze sprzedazy postanowili-
$my przeznaczy¢ na paliwo do samochodow (na dojazd
do chorych podopiecznych). Materialy na kiermasz
w duzej mierze wykonali nauczyciele IV LO oraz niekto-
rzy uczniowie. Wystrdj kiermaszu przygotowata charyta-
tywnie mama jednej z wolontariuszek, p. Jolanta Szeliga,
zajmujaca si¢ dekoracja wnetrz. Kiermasz odbyt si¢ 3 1 6
kwietnia. PoprzedziliSmy go akcja informacyjna. Wolon-
tariusze podzielili sig¢ na sztaby.

W czteroosobowych grupach, zajgli si¢ plakatami,
ogloszeniami przez radiowgzel, bezposrednia zachgta
uczniow.

W koszulkach PHDD byli widoczni w$rod swo-
ich rowiesnikow 1 rodzicow, poniewaz kiermasz otwarty
byt takze w czasie wywiadowki. Kolejna grupa wolonta-
riuszy zajela si¢ zbiorka i opisaniem towaru, przygotowa-
niem puszek, plakatow.

3 kwietnia, kiermasz rozpoczal si¢ o godz. 15.00,
trwat do 19.00. Kontynuowany byt 6 kwietnia od godz.
9.00 do 14.00. Po zakonczeniu akcji spotkali$my sig, aby
podsumowac pracg. ZebralisSmy 1°385 zi. Te pieniadze
zostaly przekazane Fundacji PHD.

Z okazji Dnia Dziecka Fundacja przygotowywala
prezenty dla swoich podopiecznych. I tu nie zabraklo
wolontariuszy z IV LO. ZebraliSmy pieniadze ws$rod
ucznidw i nauczycieli naszej szkoly, po czym zakupiliSmy
potrzebne produkty: stodycze i kosmetyki dziecigce.

Kazda z akcji, w ktora wlaczamy sig jako szkolny
klub wolontariatu jest podwojnie korzystna. Po pierwsze
pomagamy chorym dzieciom i Fundacji a po drugie sta-
jemy sig¢ zgranym zespolem. Wiemy, na kogo mozemy
liczy¢, kto ma wigksze a kto mniejsze predyspozycje do
organizowania czy przeprowadzania zbioérek. Minat jeden
semestr i jesteSmy pewni, ze to nie koniec wspdtpracy —
wrecz przeciwnie — to dopiero poczatek!

Katarzyna Kawa

Uczymy si¢ by¢ Wolontariuszami

www.hospicjum-podkarpackie.pl




www.hospicjum-podkarpackie.pl

Wiem - niezamozni jestescie,
Cho¢ nie najbiedniejsi w swiecie.
I zdrowie Wam dopisuje...

I dtugo zy¢ bedziecie...

Nas, los doswiadcza okrutnie,
Kazdego dnia i nocy

A tez sig cieszyc¢ chcemy,
Wzywamy wiec - POMOCY!

Ruszcie wiec Wasze serduszka,
Ruszcie tez i portfele,
Dajcie cho¢ pare ztoty
A bedzie nam weselej.

Dajcie to, co mozecie

A rados¢ nam sprawicie,
To moze uratowac
Niejedno mate zZycie.

Dzigkujemy Wam z gory,
Dzigkujemy serdecznie,
Zyczac $wigt radosnych
I zdrowych koniecznie.

Zyczac $wigt wesotych
I dobra wszelkiego...
PAMIETAJCIE O NAS

Wszystkiego dobrego...

Wolontariusze medyczni PHD
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Pieniadze

— Firmy przekazuja nam rézne kwoty pienigdzy wpla-
cajac je na nasze konto bankowe. Czasami okreslajac
precyzyjnie ich przeznaczenie (np. na paliwo do sa-
mochodoéw, na zakup sprzgtu medycznego, na pomoc
materialng dla chorych dzieci, na realizacje ich drob-
nych marzen), ale czg$ciej, uznajac, ze my wiemy
najlepiej, co w danej chwili jest najpilniejsze, wpta-
caja z adnotacja na: ,,Cele statutowe”.

— Osoby prywatne sktadajac roczne zeznanie podatko-
we korzystaja z okazji, ze moga decydowac gdzie tra-
fia czg$¢ placonego przez nich podatku i wskazuja
nasza Fundacjg¢ jako beneficjenta 1% ich podatku do-
chodowego.

— Osoby prywatne wplacaja datki wspierajace nasze
dziatania.

— Osoby prywatne, w przeréznych sytuacjach zycio-
wych, wspomagaja nas datkami. Jednym z pigkniej-
szych przyktadéw niech bgdzie $p. Janina i Jej bliscy.
Wraz z przelewem na kwotg 2°474,75 zt otrzymali-
$my taki oto list:

Mama i Babcia. W czasie choroby przekazala nam pros-
be, aby zamiast kwiatow na Jej pogrzebie zebrac pieniq-
dze dla Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
w Rzeszowie. Ta intencja podana bylta na klepsydrze,
a pieniqdze zostaly zebrane podczas Mszy swigtej pogrze-
bowej.
Nasza Mama stracita rodzicow bardzo wczesnie. Krotko
po Jej urodzeniu zmart Jej ojciec, a gdy miata 8 lat Jej
matka zmarla na raka. Nasza Mama byla zawsze osobq
bardzo skromnq i praktycznq. W czasie choroby nie
uskarzata si¢ na swoj los i znosila cierpienie z godnosciq
i w pokorze. Dlatego postanowita w ten sposob wspomoc
dziatalnos¢ hospicjum dla dzieci.

Rodzina zmartej

Przekazane nam pieniadze zostaly przeznaczone na
opieke medyczna nad pacjentami hospicjum.

— Mitodziez szkolna i studenci organizowali kiermasze
wlasnorgeznie wykonanych ozdoéb sSwiatecznych.
Pieniadze uzyskane z ich sprzedazy trafialy na nasze
konto.

— Wolontariusze, zorganizowani wokot Fundacji,
uczestnicza w kwestach, organizowanych przez nas,
w centrach handlowych, w szkotach, w instytucjach
i na festynach.

— Studenci Politechniki Rzeszowskiej organizuja
zbiorki pienigdzy a takze przeprowadzaja aukcje in-
ternetowe pozyskiwanych przez siebie przedmiotow.
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Zorganizowali na portalu Allegro aukcje pitki siat-
kowej Mikasa MVA 310 z podpisami siatkarzy oraz
trenerow druzyny Asseco — Resovia, plyty legendar-
nego juz zespolu KSU - AKUSTYCZNIE z podpi-
sami Muzykow, obrazu z cyklu: ,,Pomnikowe drze-
wa” autorstwa prof. dr hab. inz. Leszka Wozniaka
Prorektora ds. Ksztalcenia PRz czy wreszcie kursu
DIJ-ski, prowadzony przez najlepszych DJ-ow.

Nasze konto zasilaja rowniez nawiazki sadowe.

Dary rzeczowe

Firmy ofiarowuja nam dary rzeczowe od bardzo
drogich: jak dwa samochody osobowe marki Toyota
(otrzymane w nieodplatng dzierzaweg), poprzez sprzet
medyczny (ofiarowany np. przez firmg¢ Biona), na
ksiazkach, artykutach spozywczych i1 zabawkach
konczac.

Osoby prywatne — zbierajac sig
w grupy (jak wspaniali ludzie
z Ropezyc i okolic, ktorzy za-
kupili, wyremontowali, wypo-
sazyli i przekazali nam samo-
chod terenowy Honda CRV).
Osoby prywatne — jak nowo-
zency, ktorzy prosza weselni-
kéw by zamiast kwiatow, wre-
czanych im zwyczajowo przy
skfadaniu zyczen, podarowali
mlodym maskotki, ktére na-
stepnie trafiaja do nas a dalej
do naszych podopiecznych.
Osoby prywatne ofiarowujace
nam nowo zakupiony sprzet
medyczny bezposrednio lub
uruchamiajace inne organiza-
cje pozarzadowe lub charyta-
tywne (jak np. Ziggy z Hou-
ston i jego organizacja Lone
Star PL)
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Artysci malarze, rzezbiarze, graficy i kolekcjonerzy
ofiarowali nam juz na dwie kolejne aukcje swoje pra-
ce za$ podkarpackie firmy ramiarskie profesjonalnie
zajmowaly sig ich oprawa.

— Caritas Diecezji Rzeszowskiej i Podkarpacki Bank
Zywnoéciowy umozliwiaja nam przekazywanie zyw-
nosci najbardziej potrzebujacym z naszych pod-
opiecznych, organizowanie paczek Mikolajkowych
i z okazji Dnia Dziecka.

Dary niewymierne

—  Wolontariusze ofiarowuja nam i naszym podopiecz-
nym swoj czas i serce.

— Media sprawuja opieke medialna nad nasza dziatal-
noscia i naszymi akcjami.

— Firmy takie jak MPK organizuja akcje informujace
i reklamujace nasze Hospicjum.

— Wszyscy ludzie nam zyczliwi — wspieraja nas
w naszej dziatalnosci gestem, stowem i u§miechem.

— Aktorka Teatru ,,Maska” Pani Jadwiga Domka umila
naszym podopiecznym organizowane dla nich uro-
dziny

— Motocyklisci z Rzeszowa w ramach wolnego czasu
i pogody odwiedzaja na swych ,,maszynach” naszych
matych mito$nikéw motoryzacji.

Kazda pomoc otrzymywana od Panstwa jest nieoceniona.
Kazda nas wzrusza, kazda jest potrzebna i jak do tej pory
zadna nie zostala zmarnowana. Proszg pamigtac, ze my,
cztonkowie zespolu hospicyjnego, nie jestesSmy w stanie
sami pomaga¢ terminalnie chorym dzieciom i ich rodzi-
nom. Niezbgdna jest pomoc instytucji, urzedow i osob
indywidualnych.
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Kazda otrzymana od Was zlotowka, kazda rzecz nam
podarowana trafi do naszych podopiecznych.

Obraz podarowany nam, na Il Edycje Wielkiej Aukcji
Charytatywnej, przez Pana Emila Polita.

Na koniec pozwolimy sobie zwroéci¢ si¢ do instytucji
zajmujacych si¢ produkcja lub dystrybucja materiatow
budowlanych, armatury, instalacji i wszystkich innych
elementéw niezbednych by wybudowaé, wykonczy¢
i wyposazy¢ nasza tworzona wlasnie nowa baze hospicyj-
na.

Kochani wesprzyjcie nas, miejcie swoj udzial w tej inwe-
stycji, wzruszcie swoje serca i ... magazyny. Prosimy.
Zaoszczedzone przez nas w ten sposob pieniadze (pocho-
dzace przeciez od Darczyncow), przeznaczymy na inne
formy pomocy rozszerzajace nasza dziatalnos¢.

P.S.

Z rado$cia informujemy, ze pierwsze firmy, glosami swo-
ich Prezesow, poinformowaty nas o chgci udzielenia nam
pomocy. Sa to firmy: PPH Polimarky, Marma Polskie
Folie, Greinplast Sp. z o0.0., ZCB Hadykoéwka, Bowim
Podkarpacie Sp. z 0.0..

Oczekujemy na nastgpne.

Jolanta Zéta

WYPOZYCZALNIA SPRZETU

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci z siedziba
w Rzeszowie prowadzi bezplatna wypozyczalnig sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania opieki palia-
tywnej nad dzieckiem w domu. Wypozyczalnie swoim
dziataniem obejmuje cale wojewodztwo podkarpackie.
Do dyspozycji rodzin nieobjgtych opieka naszego hospi-
cjum sa koncentratory tlenu, ssaki, pulsoksymetry, t6zka
rehabilitacyjne, materace przeciwodlezynowe, agregaty
pradotworcze. W pierwszej kolejnosci ze sprzetu korzy-
staja nasi podopieczni.

W przypadku zainteresowania wypozyczeniem prosimy
o kontakt z naszym biurem osobiscie: Rzeszow, ul. Het-
manska 21 pokoj 226, II pigtro (budynek przychodni) lub
telefonicznie (017) 853 48 18.

BEZPLATNA
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Jak to ze mnq byto

Jak trafilam do hospicjum?

Od kilku juz lat pracowatam jako fizjoterapeuta
w placowce rehabilitacyjnej. Moimi pacjentami byty
glownie osoby doroste, czasem pojawialy si¢ dzieciaki
z wadami postawy. Praca ta przynosita mi wiele satysfak-
cji, jednak moim marzeniem byto pracowac z dzie¢mi.

Pewnego dnia natrafitam na ogloszenie w gazecie
lokalnej, bez zwlocznie zadzwonilam i umoéwilam si¢ na
spotkanie. Nastgpnego dnia przybylam w umoéwione
miejsce na rozmowg, gdzie czekaly na mnie dwie, bardzo
mile, osoby. Kiedy z rozmowy okazalo si¢, ze mam pra-
cowac w hospicjum, przerazitam si¢ i pomyslatam:

- To nie jest praca dla mnie!

Panie, z ktorymi rozmawialam, zachgcaly mnie aby
przyj$¢ i sprobowac, gdyz nie jest to hospicjum o jakim
mysle. Wowczas dowiedzialam sig, iz jest to domowa
opieka paliatywna nad dzie¢mi z nieuleczalnymi i postg-
pujacymi schorzeniami.

Po kilku dniach namyshi postanowilam sprébowac.
Pamigtam, gdy pierwszy raz sztam na spotkanie z chory-
mi dzie¢mi. Batam si¢! Rézne mysli cisngty mi si¢ do
glowy: Jak sie zachowac? Co powiedzie¢? Czego nie
mowic? Czy sie usmiechac¢? Czy zachowalé powage
i wspotczucie?

Po pierwszych dwoch, czy trzech spotkaniach, stwierdzi-
tam, Zze rzeczywiscie nie bylo az tak zle i co ciekawe,
zapragnelam kolejny raz spotkac si¢ z chorym dzieckiem i
jego rodzina.
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Te kilka wizyt zamienito si¢ w kilka lat, ktore pracuje
w hospicjum jako rehabilitant.

Sprawdzilam si¢, zaczynam pracowac z dzieémi.

Moja praca w hospicjum jest bardzo specyficzna,
gdyz dzieci sa w stanie terminalnym, wigc kontakt z nimi
jest ograniczony, aczkolwiek wyczuwam i jestem przeko-
nana, ze one sa $wiadome. Widza nasze podejscie, stysza
i reaguja na nasze polecenia i czuja nasz dotyk. Kazde
dziecko jest inne, wyjatkowe, dlatego tez trzeba traktowac
je indywidualnie i odpowiednio modyfikowac postgpo-
wanie rehabilitacyjne. Te ,,mate istotki” potrzebuja deli-
katnego, cieptego dotyku, jakim jest masaz — poprawiaja-
cy krazenie, rozluzniajacy i jednoczesnie wyciszajacy.
Kolejnym krokiem jest prowadzona kinezyterapia —
glownie oddechowa, pozycje drenazowe, oklepywanie.
Wykorzystanie rowniez asystora kaszlu — urzadzenia
majacego na celu ewakuacj¢ zalegajacej wydzieliny, by
nie doszlo do stanow zapalnych i zaburzen wentylacji.

Dzieci naleza do tych pacjentow, ktorym trzeba
ciagle urozmaica¢ rehabilitacje stosujac migdzy innymi:
muzykoterapig, relaksacjg, metode NDT- Bobath z pomo-
ca sprzetu rehabilitacyjnego typu walki, pitki i tasmy.
Jezeli stan pacjenta tego wymaga, zaleca si¢ rowniez
stosowanie $wiattoterapii, laseroterapii i elektroterapii
dziatajacej przeciwbolowo oraz stymulujaco na oslabione
migsénie. Opieka rehabilitacyjna polega na tym, aby po-
moc osobie chorej lepiej funkcjonowaé, ulatwi¢ jej co-
dzienna pielggnacjg, na tyle, na ile jest to mozliwe. Nie
wolno wprowadza¢ metod lub ¢wiczen, ktorych dziecko
nie akceptuje. Moim celem jest nies¢ ulge a nie bol i do-
datkowe cierpienie.



,Stoneczka” bedace pod moja opieka maja zapew-
niona rehabilitacje, jakiej naprawdg potrzebuja, staram si¢
pozyskiwa¢ wiedzg na ten temat, uczestniczac w réznego
rodzaju kursach, szkoleniach i konferencjach, co pozwala
mi lepiej pomagac¢ dzieciom.

W mojej pracy wazna rolg odgrywaja rowniez rodzice,
gdyz to oni uczac si¢ ode mnie, pomagaja mi usprawniac
swoje dzieci.

Rodzice starajacy si¢ dla swoich pociech o sama
rehabilitacjg, nie musza walczy¢ o przyjecie do hospi-
cjum, poniewaz Fundacja zakontraktowala umowe z NFZ
na $wiadczenie ushug z zakresu rehabilitacji srodowisko-
wej. Polega ona na domowych wizytach rehabilitanta trzy
razy w tygodniu, przez 80 dni w roku, (inaczej jest u
dorostych). Kazdy z Panstwa, zainteresowany tym zagad-
nieniem moze do mnie zadzwoni¢ pod numer tel. kom.
662052871, zachgcam do kontaktu, jesli tylko beda Pan-
stwo mieli taka potrzebg.

Moje przemyslenia.

Z perspektywy czasu, nie zaluje swojej decyzji
pozostania w hospicjum, poniewaz dzisiaj juz wiem, ze
nie jest to ,,umieralnia” tylko miejsce, gdzie zyje si¢ god-
nie do konca.

Wierzg, ze przychodzimy na ten $wiat, nie po to, aby
zdobywac¢ rzeczy i tytuly, ktorych i tak w ostatnia droge
nie wezmiemy. Jestesmy, aby pomagac, dopoki istnieje
przynajmniej jedna istota, ktora cierpi.

Pamigtajmy, ze gdy w sercu rodzi si¢ wspotczucie,
ktore jest dzieckiem mitosci, ujawnia si¢ w czlowieku

che¢ stuzenia pomoca tym najbardziej cierpiacym.

I tak tez bylo w moim przypadku!!!

Monika Ratowska

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla
Dzieci posiada zakontraktowana
umowe z Narodowym Funduszem
Zdrowia na Swiadczenie ushug z zakresu
rehabilitacji Srodowiskowej.

Dajemy po prostu siebie

W czerwcu tego roku minat rok odkad rozpoczgtam
pracg w Podkarpackim Hospicjum Dla Dzieci. Od tego
momentu wiele si¢ zmienito w moim zyciu. Kiedy po raz
pierwszy przekraczatam progi siedziby Hospicjum wy-
dawato mi sig, ze to smutne miejsce, pelne lez i cierpie-
nia. Ze zdumieniem jednak patrzylam na tablicg zawie-
szona w gabinecie, na ktorej byly poprzypinane fotografie
usmiechnigtych twarzy, rozanielonych oczu. Okazalo sig,
ze to podopieczni tego Hospicjum.

Praca tutaj pokazata jak bardzo wazna jest opieka hospi-
cyjna nad dzie¢mi umierajacymi, przewlekle czy nieule-
czalnie chorymi. Kazdego dnia pokonujemy samochoda-
mi mnéstwo kilometréw by dotrze¢ do domoéw naszych
malych podopiecznych. Chociaz czasem droga do cho-
rych dzieci jest mgczaca i trudna to jednak warto pokonac
trudy. Nasze wizyty w domach podopiecznych polegaja
migdzy innymi na przygotowywaniu rodzin do opieki nad
chorym, towarzyszeniu, pielggnowaniu, tagodzeniu dole-
gliwosci. Pielegniarki w naszym zespole to profesjona-
listki. Nie tylko potrafia prawidlowo wykonywac zabiegi
pielegnacyjne, ale takze sa prawdziwa podpora, zrozu-
mieniem dla niejednego zrozpaczonego rodzica. Smiato
moge powiedzie¢, ze praca pielggniarki jest trudna i od-
powiedzialna, ale daje mnostwo satysfakcji i zadowole-
nia. Usmiech dziecka jest najpigkniejszym i bezcennym
darem.

Od tych malych Aniotkéw uczymy sig, co w zyciu jest
najwazniejsze. To nie rzeczy materialne i kariera... lecz
troska, zrozumienie i wiara w lepsze jutro. Dzieci ucza
pokory i cierpliwosci.

Jestem umocniona w przekonaniu, ze praca w Hospicjum
ma wielki sens, bo Cztowiek w cierpieniu nie powinien
by¢ sam.

Dzi$§ wiem, ze ,,po wielkim placzu, tza potrafi zakwitnaé
i zapachniec¢”.

Bozena Motka
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W Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci pracuje
od 1.07.2008 roku. Dhugo si¢ nie zastanawiatam, zawsze
marzylam aby pracowac¢ z dzie¢mi i dla dzieci. Nie ukry-
wam, ze pierwsze zetknigcie si¢ z nieuleczalnie chorym
podopiecznym, wywarto duzo emocji. Zastanawiatam si¢
czy dam radg, czy podotam temu zetknigciu sig ze $mier-
cia. Moja praca polega na przeprowadzaniu wywiadoéw
srodowiskowych u rodzin naszych podopiecznych, pomoc
w wypetianiu dokumentacji i dostarczaniu jej do instytu-
cji. Wspolpracuje z Podkarpackim Bankiem Zywnosci
i Caritas Diecezji Rzeszowskiej skad dostajemy dary
zywnosciowe dla naszych rodzin, znajdujacych sig w
trudnej sytuacji materialnej. Zajgtam sig¢ rowniez wolonta-
riatem. Wraz z wolontariuszami organizujemy koncerty,
akcje informacyjne, zbiorki pienigdzy np. w rzeszowskich
hipermarketach, wraz z wolontariuszami uczestniczytam
w pikniku rodzinnym organizowanym w Przedszkolu
nr 37 w Rzeszowie. Dzieci potrafig przekaza¢ mi wiele
wrazen, wiele emocji, energii, ktore pozniej wykorzystuje
w swojej pracy. Z wielkim oddaniem zajmujg si¢ organi-
zacja urodzin dla naszych podopiecznych. Przy tej okazji
udaje nam si¢ spelni¢ ich male marzenia, zrobi¢ im nie-
spodziankg, wywota¢ na ich buziach serdeczny usmiech.
Pomagaja nam w tym osoby spoza Fundacji np. kilka-
krotnie bylam u naszych podopiecznych z zaprzyjaznio-
nymi motocyklistami. Wtedy dzieci moga sobie zrobi¢
zdjecia na tych poteznych dwukolowych maszynach,
moga je do woli dotyka¢, siada¢ na nich a niekiedy sa
wozone. Bylam tez r6zowa niespodzianka, w rézowych
wlosach, dla naszej r6zowej Agatki.

Prezenty - wczesniej uzgadniam z rodzicami, pielggniar-
ka, badZ podpytujg samych zainteresowanych, co chciatby
dosta¢. Czasami szukanie prezentu trwa dlugo, bo sa to
np. dinozaury, (ktére juz wygingly), woz strazacki z we-
zem, z ktorego tryska prawdziwa woda, albo rézowy
plaszczyk w §rodku lata.

Ale szukam do skutku i potem efekt jest cudowny.
Wywotuja rados¢ nie do opisania.

Podjelismy sig zorganizowania paczek dla podopiecznych
Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci z okazji ich §wigta,
Dnia Dziecka. Juz na poczatku maja br. rozeszly si¢ in-
formacj¢ o zbiorce zabawek, pluszakow, przyborow
szkolnych, kosmetykow dla dzieci.

Dlugo nie musieliSmy czeka¢. Rozdzwonily si¢ telefony
z pytaniami, gdzie i w jakich godzinach mozna zlozy¢
dary. Chegtnych darczyncow nie brakowalo. Przed
1 czerwca, zaczgliSmy by¢ zasypywani zabawami: a to
z przedszkoli, a to ze szkol, a to nowozency przywozili
maskotki zebrane zamiast kwiatow na swoim §lubie. Jed-
nak do paczek brakowalo nam caly czas rzeczy, ktora
uwielbiaja dzieciaki najbardziej — stodyczy! Wpadlismy
na pomysl, ze moze media nam pomoga i tak 28 maja
2009 roku ukazat sig¢ artykut w rzeszowskich Nowinach
pt.: ’Chcemy obdarowac chore dzieci”, prosiliSmy w nim
ludzi dobrego serca o podarowanie stodyczy i kosmety-
kéw dla dzieci. Udalo sig. Drzwi sig¢ nie zamykaly, co
chwilg kto$ przynosit, lub prosit o pomoc w przyniesieniu
stodyczy.

29 maja wspolnie z wolontariuszami, segregujac pluszaki,
przypominaliSmy sobie zabawy z dziecigcych lat. Potem
zaczeliSmy pakowanie paczek dla podopiecznych Pod-
karpackiego Hospicjum dla Dzieci. W sumie zrobili$my
87 paczek dla ,,naszych” dzieci i ich zdrowego rodzen-
stwa.
1 czerwca, wraz z personelem hospicjum, rozwozilismy
paczki do domoéw dzieci i wtedy otrzymaliSmy prawdziwe
podzigkowanie za wlozony trud w zebraniu potrzebnych
rzeczy i w zorganizowaniu akcji. Widzielismy USMIECH
na twarzach tych matych dzieci i rado$¢ w ich oczach,
tego nie da sig opisa¢ stowami.
Lzy, ktore poplynely po naszych policzkach byly lzami
radosci, zrobiliSmy w sumie tak niewiele a tak duzo rado-
$ci sprawiliSmy tym malym pociechom. Dzigkuje Wam
moi mali za to, ze dzieki Wam odnalaztam w sobie rado$¢
matego dziecka i umiem sig cieszy¢ z tych najmniejszych
niespodzianek, podarunkow. Przekonalam sig, ze warto
nies¢ rado$¢ innym.

Monika Barlowska
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CHCE SEUZYC WSPARCIEM

Srednia dlugos¢ naszego zycia stale si¢ wydluza.
JesteSmy otoczeni coraz lepsza opieka zaro6wno w mo-
mencie narodzin jak i $mierci, co umozliwia ratowanie
naszego zycia i1 przedluzanie jego trwania. Nigdy nie
bedziemy jednak niesmiertelni, odchodzenie dotyczy
kazdego z nas w jednakowym stopniu. Temat $mierci,

trudny sam W sobie, staje si¢ jeszcze trudniejszy,
jesli poruszamy go z mysla o dziecku. Pojawia si¢ wow-
czas wiele pytan dotyczacych sensu cierpienia i sensu
$mierci najmtodszych pacjentow. Odpowiedzi na te pyta-
nia szukamy nieustannie. ..

Postawa wobec $mierci i reakcja na zblizajacy sig kres
zycia sa sprawa bardzo indywidualna, zalezna od kultury,
wieku, plci, wyznania. Naturalne jest, ze czg$¢ z nas cat-
kowicie zaprzecza nieuchronnosci swojej smierci i stara
si¢ jak najdluzej odpycha¢ mysli o niej. Normalnym
uczuciem jest takze lgk przed $miercia, przed zwiazana
z odejSciem strata i cierpieniem. Najbardziej pozadana
postawa jest pelna akceptacja $mierci. Trudno jednak
wymagac takiej orientacji i natychmiastowego, pelnego
pogodzenia si¢ z konieczno$cia umierania.

Swiadome  uczestnictwo, obecno$é, towarzyszenie
i wsparcie osoby umierajacej oraz jej rodziny pozwala na
zredukowanie leku, odnalezienie sensu istnienia i podnie-
sienie jakosci zycia w tych ostatnich chwilach. Niezmier-
nie wazna jest takze otwarta i szczera rozmowa o nie-
uchronnie zblizajacym si¢ kresie ziemskiego istnienia.
Zmowa milczenia na ten temat, wbrew powszechnym
przekonaniom, nie stuzy ani pacjentom, nawet tym naj-
mlodszym, ani rodzinom. W rzeczywistosci i tak wszyscy
cztonkowie rodziny maja pelng swiadomos¢ zblizajacej
si¢ $mierci. Brak rozmowy na ten temat powoduje, ze
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chory umiera samotnie posrod ludzi, znika gdzie$ szcze-
ro$¢ i zaufanie.

Niezwykle wazne jest by mali pacjenci mieli szanse na
otwarta, szczera rozmowg o swoich lgkach i niepokojach.
Rozmowy o bolu, o Igku przed powrotem do szpitala,
o smutku zwigzanym z osieroceniem rodziny, o niepew-
nosci sposobu, w jaki odejda... Ich potrzeby w tych ostat-
nich chwilach, nie roéznia si¢ od potrzeb pozostatych
czlonkow rodziny. Chca moéwi¢ o swoich marzeniach,
przemysleniach, uczuciach, radosciach. W dalszym ciagu,
jako dzieci, maja takze pelne prawo do zabawy i beztro-
ski, w miare swych ograniczonych mozliwosci. Swiado-
me przezywanie odchodzenia dziecka pozwala na to, by
rodzina cieszyla si¢ z kazdego wspdlnie spgdzonego dnia
i jednoczesnie by dziecko zgasto spokojnie, w atmosferze
akceptacji i pogodzenia si¢ z losem umierajacego i calej
jego rodziny.

Jako psycholog chcg, wraz z calym zespolem, blisko
1 szczerze uczestniczy¢ w tych trudnych chwilach dla
naszych matych Podopiecznych i ich rodzin. Cheg stuzy¢
wsparciem w trakcie zmagania si¢ z choroba, w chwili
$mierci oraz w okresie zatoby po stracie dziecka.

Agnieszka Bartowska
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Patryczek jest z nami juz ponad rok (skonczy?t 16 miesigey),
cieszymy si¢ kazdym, nawet matym, osiagnigciem i sukce-
sem, szczgsciem, ktore nam daje.

Zaczyna raczkowaé, mowic, jest bardzo komunikatywny
i bystry. Kiedy$ sadziliSmy, ze nigdy nie ustyszymy od
niego stowa — ,,mamo”, ,tato” — teraz chcemy wigcej 1 wig-
cej. Wszystko dzigki pomocy i opiece wspaniatych ludzi, na
ktorych zawsze mozemy liczy¢ i na ktorych zawsze moze-
my polegac.

Dzigkujemy Pani Monice, rehabilitantce, z ktora Patryczek
poznaje nowe ¢wiczenia i dzigki ich wspolnej pracy juz
trzyma gtowke.

Dzigkujemy ,,naszej” Bozence, zawsze radosnej i usmiech-
nigtej, pomocnej. Mimo trosk codziennego zycia, zawsze
mozemy od Niej ustysze¢ stowa pocieszenia. Jest zarazem
pielegniarka i wspanialg przyjaciotka.

Dzigkujemy Pani Doktor, ktora jest na kazde wezwanie,
dzigkujemy oczywiscie wszystkim innym, bez ktérych Ho-
spicjum by nie istniato. Cieszg sig, ze nie jesteSmy sami i ze
mozemy na Was liczy¢ w kazdej sytuacji.

Pozdrawiamy
RODZICE PATRYCZKA

17 maja 2009 r. odbyta si¢ w Teatrze Wandy Siemaszko-
wej II Edycja Aukcji Obrazéw na rzecz Fundacji Podkar-
packie Hospicjum dla Dzieci. Cieszg sig, ze mogtam brac¢
w niej udzial w pewien sposob podwdjnie, jako wolonta-
riuszka i autorka prac.
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Prace, ktore podarowalam na aukcje to kilka grafik,
wchodzacych w sktad mojego dyplomu. Caty cykl zatytu-
towany ,.Emocje” sklada si¢ z 20 linorytow. Dzieci po-
przez swoja szczero$¢ w sposob bardzo ekspresyjny wy-
razaja swoje emocje. Ja jednak w swojej pracy nie chcia-
fam ograniczy¢ si¢ do przedstawienia portretow, pragng-
fam, wychodzac od fotografii, skupi¢ sig¢ na tak r6znorod-
nej i ciekawej mimice ich twarzy. Miny dzieci to bardzo
bogaty w forme temat, kazde dziecko potrafi nas rozba-
wi¢, czasem takze zasmuci¢, niekiedy uja¢ za serce, przy-
najmniej kilkoma specyficznymi wyrazami swojej twarzy.
W swoich pracach chciatam utrwali¢ niepowtarzalnos¢
tych emocji. Juz w trakcie pracy nad dyplomem, wiedzia-
tam, ze czg$¢ prac z pewnoscia przekazg na aukcjg orga-
nizowana przez hospicjum. Ws$rdod Darczyncoéw byto
wielu znakomitych artystow, ktorzy zdecydowali sig
przekaza¢ prace na tak szczytny cel. To wydarzenie dato
nie tylko mozliwos¢ podziwiania i kupna tych pigknych
obrazow, rzezb, grafik i fotografii, ale rowniez pozwolito
przyblizy¢ ludziom, czym jest hospicjum, jak wazna jest
praca wykonywana przez jego zespol a co najwazniejsze,
uczuli¢ na cierpienie i potrzeby jego matych podopiecz-
nych.

Takie akcje z pewnoscia sa wazne i potrzebne, cieszg sig,
ze moglam w niej uczestniczyc.

Elwira Siuta
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Czudec 1.03. 2009 rok

Jestem sobie maty Krzy$

Czesé!ll Nazywam sie Krzys Bury. Moj tata, Pawet, wota do mnie: ,,cze$é¢ Burasie”, kiedy wychodzi lub wraca do
domu. Posytam mu uémieszki, zeby zostat, ale on méwi, ze musi is¢, bo trzeba zarobié pienigzki. Pracuje i pracuje,
a i tak ciggle sie¢ martwi, bo wciaz nam co$ brakuje. Za to catymi wieczorami bawi sie ze mna. Jest duzy, wiec
podnosi mnie wysoko do gory, stamtad tak wida¢ duzo ciekawych rzeczy.

Moja mama, Asia, jest caly czas ze mng, przewija mnie, karmi, inhaluje, podaje leki przebiera, myje — i tak w kétko.
Aha, iciagle mnie catuje, a ja udaje, ze tego nie lubie.

Moi rodzice bardzo mnie kochaja, chociaz jestem bardzo chory od urodzenia. Mam juz prawie 3 latka,
a nie potrafig biegac, méwic i smiac sie jak inne dzieci. Nawet siedzie¢ nie umiem, cho¢ bardzo si¢ staram pro-
stowac plecy i podnosié gtowe do gdry, ale ona ciagle mi spada i spada. Kiedy$ prawie juz sam stawatem na
tapczanie, ale ataki zniszczyty wszystko, czego sig nauczytem.
Mama i tata nigdy sie nie niecierpliwia, Ze nic mi nie wychodzi, pielegnuja mnie i pilnujg w dziefi i w nocy, zeby mi nie
zabrakto powietrza. Pare razy juz tak byto, ze przestatem oddychac, wtedy szybko zawiezli mnie do szpitala.

Nie lubie szpitali -~ wszyscy chcg mi poméc a whijajg mi tylko igly i wezedzie mam juz tylko same zrosty.
A juz najbardziej nie lubie tejrurki, ktéra wktadaja mi do nosa - to taka sonda do karmienia, a ja chciatabym prze-
ciez jes¢ tyzeczka, bo wtedy wiem chociaz, czy to zupka, czy kisiel.

Ostatnio znowu miatem dwustronne zapalenie ptuc i byto juz ze mna catkiem Zle, ale powoli zaczynam
wracac do sit. Jestem jeszcze za staby, zeby jezdzi¢ na rehabilitacje, co bardzo wszystkich martwi. Dlatego tak
bardzo sie ucieszytem, ze pani z Hospicjum bedzie ¢wiczyé ze mna w domku. Tutaj pdjdzie mi lepiej, bo czuje sie
bezpiecznie, a gdybym sie za bardzo zmeczyt, to babcia lub dziadzio mnie utula i pozwola sie wyzalic, ale bede sie
bardzo staratina pewno zrobie postepy.

Za jakié czas opowiem, jak mi idzie. Na razie pozdrawiam wszystkich

Krzys
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Historia Sabinki

Mam na imi¢ Dorota. Jestem mama Sabin-
ki. Pochodz¢ z niewielkiej wioski o nazwie Dyla-
gowa. Mam dwie coreczki: Sabinkg i Danusig.

Sabinka ma 11 lat. Jej choroba spadta jak
»grom z jasnego nieba”. Wczesniej nie chorowata
praktycznie w ogole, czasem dokuczalo jej gardto.
W kwietniu ubieglego roku zmartwilo mnie to, ze
byta blada i ciagle spata. Postanowitam jej zrobic¢
badania.

Po otrzymaniu wynikéw, lekarz rodzinny
natychmiast skierowat nas do szpitala w Rzeszo-
wie. Sabinke zabratam z lekcji ze szkoty. Pojechali-
$smy do szpitala. Na drugi dzien okazalo si¢ po
pobraniu szpiku, ze Sabinka jest chora na biataczke
i bedziemy skierowane do kliniki w Lublinie. To
byt dla mnie szok, najwigksze przezycie, nie mo-
glam sig z tym pogodzi¢. Ciagle myslalam i miatam
nadziejg, ze to jest nieprawda, ale niestety mylitam
sig.

Po pobraniu szpiku w Lublinie okazalo sig
jednak, ze Sabinka ma bialaczke szpikowa i lecze
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nie bedzie dtugie. Po otrzymaniu pierwszego bloku
chemii coéreczka czuta si¢ dobrze, ale po drugim
bylo bardzo cigzko — Sabinka zle si¢ czuta. Okazato
sig, ze kwalifikuje si¢ do przeszczepu szpiku kost-
nego. Dawca szpiku byla Danusia — poltoraroczna
coreczka.

Musze powiedzie¢, ze przezylySmy bar-
dzo, bardzo trudne chwile i bylo tak cigzko...
Ale Sabinka jest tak dzielna dziewczynka, ze nie
poddala sig, a ja przy niej ,,dostawatam” wigcej sily
i ona zawsze dodawala mi otuchy, ze wyjdzie ze
szpitala i bedzie tak jak dawniej.

Walczyly$my z ta cigzka choroba, ale Bog
nam dopomogt i wystuchal naszej prosby i modli-
twy. Przeszczep Sabinki odbyl si¢ 22 wrzesnia
2008 roku. Po przeszczepie miatySmy jeszcze tro-
che komplikacji, ale kiedy nadszed! dzien wyjscia
do domu — 15 listopada, to nie wiedziatam jak sig
mam zachowac, a juz nie wspomng o szczesliwej
Sabince. Maz przyjechat po nas dwa dni wczesniej.
Tak samo do konca nie dowierzat, ze wychodzimy
do domu.

Teraz Sabinka dobrze si¢ czuje. Jest po
usunigciu cewnika. Uczy si¢ w domu — ma naucza-
nie indywidualne. Jest dzieckiem wesolym,
u$miechnigtym, biega po podworku. Nawet czasem
sobie mysle — czy to wszystko si¢ wydarzylo...?
Caly czas mam wiarg i nadziej¢, ze Bog i Matka
Boza beda ja prowadzi€ i trzymaé w swojej opiece.




POMOZ NAM POMAGAC

Przekaz jeden procent podathku
hospicjum dla dzieci

KRS: 0000265120

Dziaki Panstwa ofiarnosci moiemy pomagac wielu drieciom,
dla ktérych medycyna jest bezsilna.

Pragniemy wyrazi€ nasza wdzigcznosc za okazywana nam
do tej pory hojnoié i zaprosic do wspierania dziela Hospicjum.

Wiece] informacji na nasze] stronie internetowej.

FUNDACJA
PODKARPACKIE
HOSPICJUM DLA DZIECI
35-045 Rzeszoéw ul. Hetmanska 21/226

tel./fax: 017 853 48 18
www.hospicjum-podkarpackie.pl




Nie ma wymaéwek - KAZDY MOZE POMOC

*K

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Organizacja Pozytku Publicznego - KRS 0000265120
Konto bankowe: Kredyt Bank I/O Rzeszow
Nr: 20 1500 1100 1211 0005 1667 0000; Tytul wplaty: “Cele statutowe”
Adres: 35-045 Rzeszow, ul. Hetmanska 21, pok. 226, lip.
Tel./fax (017) 853 48 18, e-mail: hospicjum18@wp.pl, www.hospicjum-podkarpackie.pl
Telefon dyzurny czynny cala dobg: tel. kom. 662 091 443
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