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Szanowni Czytelnicy,

oddajac ten biuletyn w Wasze rece,
chciatabym na czas, ktéry przyszedt
po pandemii i w ciggle zmieniajacej

si¢ rzeczywistosci, powiedzie¢ za
Janem Pawtem II: ,Wstan, nie sku-
piaj sie na stabosciach i watpliwo-
Sciach. Wyprostuj sie. Wstan i idz!”

Rada Fundacji podjeta bardzo wazna uchwate o powotaniu hospicjum stacjonarnego
w naszej siedzibie - budynku w Sochoniach k. Biategostoku, ktdry jest nasza wta-
snoscia od sierpnia 2022 roku. Motywacja do podjecia decyzji byta analiza potrzeb
opieki paliatywnej w regionie z jednej strony, a z drugiej zdobyte doswiadczenia
w programie opieki wytchnieniowej, ktéry zrealizowalismy w 2022 roku. Wyznaczo-
ny cel wymaga od nas sporego wysitku w przygotowaniu miejsca i kadry do realizacji
tego zadania. Jestesmy o krok blizej, majac wtasny dom.

Nie oznacza to jednak, ze hospicjum domowe bedzie mniej wazne. Opieka w domu
jest nadal prowadzona zgodnie z wypracowanymi ogdlnopolskimi zasadami. Jest
najbardziej potrzebng forma wsparcia, w ktérej dom to najlepsze i najbardziej przy-
tulne miejsce dla chorego dziecka. Naszym najwazniejszym zadaniem zawsze bedzie
towarzyszenie w chorobie z troska o zycie i godnos¢.

Tymczasem w budynku Fundacji przystosowaliSmy pomieszczenia na potrzeby
Hospicjum Perinatalnego. Odbywaja sie w nich konsultacje dla rodzicéw oczekuja-
cych narodzin chorego dziecka. W ramach dziatalnosci tej jednostki po raz kolejny
lekarze i psycholog Fundacji prowadzili wyktady dla lekarzy, pielegniarek i potoz-
nych oddziatéw neonatologii i potoznictwa dotyczace problemdéw etycznych, dia-
gnostycznych i prawnych w opiece nad dzieckiem z wada letalna.

Fundacja wspiera od wielu lat Klinike Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
w Biatymstoku. Koordynatorzy i wolontariusze Fundacji stale troszcza sie o bieza-
ce wsparcie rodzicéw spedzajacych dtugie miesigce ze swoimi dzie¢mi na leczeniu
szpitalnym, poprzez organizowanie zaplecza socjalnego (kuchni, pralni, mozliwosci
noclegu) oraz zajec dla dzieci w dtugie popotudnia. W 2023 roku zostat zakoriczo-
ny generalny remont w szpitalu. Dzieki gronu darczyricéw wyposazyliSmy separatki
przeznaczone dla pacjentéw na czas intensywnej terapii onkologiczne;j.
Organizowalismy tez kursy i warsztaty psychologiczne dla pracownikéw i rodzicéw
Kliniki Onkologii Dzieciecej, spotkania z psychologiem dla wolontariuszy.

Warto tez podkresli¢, ze spotkalismy sie z zyczliwoscig naszych sasiadéw — mieszkar-
céw Sochon, bardzo uczynnych i otwartych. Koto Gospodyn Wiejskich w Sochoniach
pomogto nam zorganizowa¢ w budynku Fundacji Wigilie i doroczny festyn ,Dzien
Rodziny”. Moge wymienia¢ dtuga liste pomocy w ustugach $wiadczonych wolonta-
ryjnie. Wszystkie te gesty umacniaja nasza wiare w sasiedzka solidarnos¢. Doswiad-
czamy dobra, ktérym mozemy dzieli¢ sie dalej.

Wielu z Paristwa wspomaga nas finansowo i rzeczowo. Serdecznie dziekuje za
Wasze ogromne, zawsze hojne i otwarte serca.

dr n. med. Elzbieta Solarz
Prezes Zarzadu Fundacji ,Poméz Im”



Ks. Adam z wizytq u Julii

WIDZE W TYCH RODZINACH MILOSC, ~= ,_

A NIE TYLKO POGZUCIE 0BOWIAZKU

- z ksiedzem Adamem Siegieniewiczem - kapelanem Hospicjum dla Dzieci
Fundacji ,Poméz Im” rozmawia Agata Sawczenko.

Agata Sawczenko: Dlaczego ksigdz sie zdecydowat na wspét-
prace z hospicjum. Rozmowy z rodzinami to przeciez tak trud-
ne zadanie!

Ks. Adam Siegieniewicz: To zadanie na pewno wymagajace, nie
zawsze sg fatwe sytuacje i odpowiedzi. Ale ja lubie wyzwania.
A przede wszystkim - pomaganie ludziom. Jesli komus sie po-
moze, to daje duzo wewnetrznego dobra. Czuje sie wtedy sens
swego kaptanistwa, jesli w tych trudnych sytuacjach uda sie wska-
za¢ na Boga i na oparcie w wierze.

AS: Jednak nie kazdy, kto potrzebuje pomocy hospicjum czy
wsparcia przyjaznego cztowieka, jest katolikiem. Ba, nie kazdy
jest w ogéle wierzacy. Czy z takimi osobami tez ksigdz moze
porozmawiac o ktopotach, troskach, rozterkach?

Ks. AS: Oczywiscie. Jesli ktos ma taka che¢ tak po ludzku po-
opowiada¢ o réznych problemach, to jestem gotéw postuchac.
Czasem trudno jest cokolwiek doradzi¢, ale przeciez w niektdrych
sytuacjach pomaga juz, Ze po prostu pobedzie sie z drugim, zycz-
liwym mu cztowiekiem.

AS: Ciezko jednak by¢ z osobg, ktéra dotkneto nieszczescie.
Ks. AS: Ale jest taka potrzeba.

AS: Méwie o nieszczesciu, ale duzo w tych rodzinach réwniez
radosci i cieszenia si¢ zyciem.

Ks. AS: Dobrze jest, jesli cztonkowie tych rodzin uczg sie zwracac
uwage nie tylko na chore dziecko, ale nie zapominajg tez o so-
bie nawzajem i o innych dzieciach. To wsparcie siebie nawzajem
przynosi mndstwo radosci.

AS: Od kiedy ksigdz wspétpracuje z fundacjg?

Ks. AS: Dopiero miesiac (rozmawiamy na poczatku pazdziernika
2023 1. - red.). Jestem otwarty na rozmowy, spotkania, ale nie
chce sie nikomu narzucac. Jezeli kto$ chce ze mng porozmawiac,
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moze zadzwoni¢, w kazdej chwili. Wczes$niej, jeszcze przed se-
minarium, pracowatem jako salowy w szpitalu, przez cate trzy
lata, wiec na choroby i nieszczescia sie juz troche napatrzytem.
Te trudne sytuacje nie sg dla mnie nowe ani mnie nie przerazaja.
A widze taka potrzebe bycia z tymi ludZmi. Po prostu bycia. Bo
przeciez rozmawiam z rodzinami na rézne tematy, nie tylko reli-
gijne. Kazdy przezywa przeciez inaczej. | kazdy ma inne pytania,
ktdre w jego sercu sie gromadza.

AS: Jakie to pytania, takie najczestsze? Dlaczego my? Dlacze-
go to wtasnie nas spotkato?

Ks. AS: Doktadnie. Ale tez na przyktad: Gdzie jest Pan B6g? Dla-
czego Pan Bég dopuszcza, by nasze dziecko tak cierpiato? To
czesto bardzo trudne pytania...

AS: | co ksigdz odpowiada, gdy pytaja, gdzie jest Pan Bdg, sko-
ro dopuszcza takie sytuacje?

Ks. AS: Odpowiedz, tak jak pytanie, jest bardzo pokomplikowana.
Bo przeciez przez cierpienie Bog daje bardzo duzo dobra. Czesto
nawet same rodziny zauwazajg, ze przez te chorobe dziecka ich
wiara umocnita sie, sercem sq bardziej przy Bogu, zobaczyli inny
sens zycia. Zauwazyli, ze wazne sa nie tylko te mite rzeczy tu, na
Ziemi. Ta choroba daje tez nadzieje, ze te dzieci sg $wiete. Nie majg
przeciez zadnych grzechéw. Gdy wiec takie dziecko umiera, rodzina
ma swojego Swietego w niebie, Swietego, ktdry na nich poczeka.

AS: Niektdre rodziny opowiadaja, jak dziecko odmienito ich
$wiat. Ze choroba scalita cata rodzine. Czy naprawde wspéline
nieszczescie ma taka moc scalania?

Ks. AS: Bo wymaga to takiej wspotpracy. Oczywiscie, nie zawsze.
Czasem skutek jest zupetnie odwrotny. Ale czesto wspdlna praca
w domu, opieka nad dzieckiem, wspieranie sie nawzajem przybliza.

AS: Ale czasem niektérzy nie daja rady. Bo - nie oszukujmy
sie - opieka nad ciezko chorym dzieckiem, mimo catej mitosci,
potrafi by¢ bardzo wyczerpujaca. Nierzadko tej opiece trzeba
poswiecic¢ catego siebie.

Ks. AS: A ja - jako kaptan, nie oszukuije sie, ze uda mi sie pomdc
wszystkim, wyttumaczy¢. Wiem, ze u mnie tez moze wiaczac sie
poczucie bezsilnosci. No ale zrobie, co moge, jako kaptan, a resz-
te Pan Bdg juz dokona w swoim czasie. Wiem tez, ze rodziny
opiekuja sie swoimi ciezko chorymi, umierajacymi dzie¢mi wcale
nie z poczucia obowiazku, ale z mitosci.

AS: Dziekuje za rozmowe. [l
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HOSPICJUM TO ZYCIE

Agata Sawczenko

Dziecko w kazdym momencie zycia powinno czuc sie bezpiecznie
-z dr. hab. n. med. Erykiem Latochem, lekarzem domowego hospicjum dla dzieci
i wiceprezesem Fundacji ,Pomdz Im”, rozmawia Agata Sawczenko.

Agata Sawczenko: Jednym hospicjum kojarzy sie z umiera-
niem. Inni przekonuja, ze hospicjum to zycie.

Eryk Latoch: Oczywiscie, ze hospicjum to zycie. Zwykle nie tak
dtugie, jak normalnie, wiec skupiamy sie na kazdym dniu, na tym,
€O najwazniejsze, na tu i teraz. W wiekszosci sytuacji nie jestesmy
w stanie okresli¢, jak dtugo ten czas, kiedy chore dziecko bedzie
w domu, z bliskimi, ale réwniez pod nasza opieka, bedzie trwat.
Dlatego wtasnie kazda chwila tego zycia jest na wage zfota.
Szczegdlnie w hospicjum wiemy, jak wazne sa te momenty, jak
wazny dla nieuleczalnie chorego dziecka i jego rodziny jest kazdy
dzien spedzony w domu, wéréd najblizszych. A dzieki istnieniu
hospicjum domowego staje sie to mozliwe.

AS: Jednak to hospicyjne zycie naznaczone jest chorobg. Mimo
to sg réwniez chwile radosne?

EL: Zdecydowanie! Niestety, nazwa hospicjum jest stygmatyzu-
jaca. Ale w rodzinach naszych podopiecznych, pomimo wielu tru-
déw zycia codziennego, jest wiele radosci. Ta rados¢ wynika m.in.
Z tego, ze pacjent moze by¢ w domu, nie musi by¢ w szpitalu. To
bardzo wazne, bo szpital dla wielu przewlekle chorych dzieci to
miejsce, ktdre kojarzy sie z cierpieniem, ucigzliwymi procedura-
mi medycznymi, duzym stresem, smutkiem i roztakg z rodzing.
Natomiast hospicjum domowe to miejsce bezpieczne, bo to nic
innego jak dom rodzinny, gdzie w tym catym trudzie zwigzanym
z nieuleczalng choroba, mimo wszystko mozna czerpa¢ rado$¢
z codziennosci, ze spedzania czasu z rodzing, we wtasnym, do-
stosowanym do potrzeb pokoju, czesto w obecnosci ukochanego
zwierzaka. To rados¢, ktéra wynika m.in. z poczucia bezpieczen-
stwa przebywania we wtasnym domu.

AS: To przebywanie w domu, z najblizszymi, ale pod fachowg
opieka pracownikéw Fundacji ,Poméz Im” na pewno jest nie do
przecenienia. Jednak nie oszukujmy sie - nie w kazdym domu,
nie w kazdej rodzinie sg idealne warunki do wychowywania
dzieci, zwtaszcza tych chorych, ktére przeciez potrzebujg po-
mocy szczeg6lnej. Moze na Podlasiu potrzebne jest réwniez
stacjonarne hospicjum dla dzieci?

EL: W ramach hospicjum domowego przy wspdtpracy rodzicéw
jestesmy w stanie zabezpieczy¢ dziecko medycznie 24 godziny
na dobe. Natomiast jest taka grupa dzieci - dostrzegamy to coraz
czesciej w ostatnich latach, ktére nie moga by¢ w domu z réz-
nych powoddéw. Czasem sa to przyczyny socjalne, innym razem
rodzinne, czasem jeszcze inne. W takich sytuacjach hospicjum
stacjonarne bez watpienia mogtoby spetniac role takiego miej-
sca, gdzie dziecko mogtoby by¢ zabezpieczone medycznie, ale

tez socjalnie i czu¢ sie bezpiecznie. My taka potrzebe widzimy,
bardzo duzo o tym ostatnio rozmawiamy i niewykluczone, ze nie-
dtugo bedziemy chcieli takie hospicjum stworzy¢. Tak naprawde
w catej Polsce pétnocno-wschodniej nie ma takiego miejsca na
mapie; najblizsze hospicja stacjonarne mamy bardzo daleko -
w Lublinie, todzi i Gdyni. Do realizacji naszych planéw prowa-
dzi jednak dtuga i wyboista droga, gdyz w tym momencie zwy-
czajnie nas na to nie sta¢. Posiadamy juz plany architektoniczne
dostosowania czesci siedziby naszej fundacji do potrzeb budowy
hospicjum stacjonarnego dla dzieci. Najwiekszym jednak wy-
zwaniem jest znalezienie potencjalnych Zrédet finansowania - to
zadanie, ktére w catosci spada na pracownikéw naszej Fundacji,
gdyz panstwo nie finansuje budowy tego typu miejsc. Jest to ini-
cjatywa spoteczna, od poczatku do korica prowadzona oddolnie,

/

Dr hab. n. med. Eryk Latoch



bez wsparcia finansowego pochodzacego z budzetu parstwa, co
- przyznam ze smutkiem - jest dla nas zupetnie niezrozumiate.

AS: To duzo tych planéw macie! Przez ostatni rok bardzo duzo
méwiliscie o potrzebie zapewnienia rodzinom opieki wytchnie-
niowej.

EL: Od lat o tym myslimy. Opieke wytchnieniowa realizujemy
juz od jakiegos czasu w domach pacjentéw, korzystajac m.in.
z projektéw zewnetrznych. Ale Fundacja zakupita tez budynek,
z zamiarem stworzenia stacjonarnej opieki wytchnieniowej, gdzie
bedziemy mogli organizowac te opieke poza domem rodzinnym
dziecka. Natomiast im bardziej zagtebialiSmy sie w problem, im
dtuzej planowalismy stacjonarna opieke wytchnieniowa, to oka-
zato sie, ze optymalnym rozwigzaniem bedzie jednoczasowe
powstanie hospicjum stacjonarnego oraz stacjonarnej opieki
wytchnieniowej - te dwa projekty bardzo dobrze moga sie uzu-
petniac z wielu powoddw, zaréwno organizacyjnych, kadrowych,
jak i ekonomicznych. Potrzebne jest przeciez podobne zaplecze
lokalowe, sprzetowe, t6zkowe, podobne wymagania, jesli chodzi
o standardy organizacji pomieszczen itp. Hospicjum stacjonarne
zdecydowanie bytoby bardzo dobrym rozwiazaniem - mogliby-
$my realizowac wiecej naszych celéw statutowych i pomdc jesz-
cze wiekszej grupie dzieci w regionie niz dotychczas.

AS: Dlaczego ta opieka wytchnieniowa jest tak
potrzebna?

EL: To odcigzenie rodzicéw, chociaz na chwile, w
codziennym trudzie opiekowania sie ciezko cho-

29

panujacego w domy rytmu dnia. Dlatego staramy sie tez robic co$
wiasnie dla nich. Od lat organizujemy rodzeristwu naszych pod-
opiecznych réznego rodzaju rozrywki w czasie ferii zimowych, jak
i letnich. W przesztosci, przed pandemia, organizowalismy tez
coroczne turnusy rehabilitacyjne dla rodzerstwa hospicyjnego
i mamy nadzieje, ze niedtugo, jezeli finanse pozwolg, bedziemy
mogli wréci¢ do tego rodzaju dziatalnosci. Natomiast cel tych ak-
tywnosci jest prosty - na chwile zapomniec o codziennosci, ode-
rwac sie od problemdw, spedzi¢ czas troche inaczej, beztrosko,
wraz z réwiesnikami.

AS: A Wy w tym czasie opiekujecie sie ich chorym rodzen-
stwem w domach. Co to znaczy: opieka paliatywna?

EL: Opieka paliatywna rozpoczyna sie tam, gdzie czesto kofczy
sie leczenie przyczynowe, a czasami nawet wczesniej. Naszym
celem nie jest zatrzymanie procesu chorobowego czy wylecze-
nie, poniewaz wiemy, ze nie jest to mozliwe. Natomiast robimy
wszystko to, co tylko mozliwe, zeby poprawic jakos¢ zycia dziec-
ka przez zmniejszenie i zapobieganie cierpieniu w tej fazie choro-
by. Do hospicjum zazwyczaj trafia sie w momencie, gdy wyczer-
paty sie juz wszystkie mozliwosci leczenia i wiemy, ze nic wiecej
- z punktu widzenia medycznego - nie da sie zrobi¢, ze nie ma
leku, ktéry mogtby pomdc. W opiece paliatywnej my ten stan rze-
czy akceptujemy i dziatamy dalej. W danej chwili
nie mamy mozliwosci leczenia pacjenta, natomiast
mamy mozliwos¢ robienia wielu rzeczy, ktére spra-
wig, ze pacjent nie bedzie odczuwat cierpienia,
ze komfort i jakos¢ zycia beda dobre, ze pacjent

rym, niepetnosprawnym dzieckiem. Czesto jest HOSPICJUM DOMOWE bedzie w tym czasie odpowiednio pielegnowany,
tak, ze przez wiele lat sprawowania opieki nad TOMIEJSCE ze bedziemy zaspokaja¢ wszystkie wazne potrze-
dzieckiem dochodzi do wystapienia pewnego ro- by w domu pacjenta, czyli miejscu, gdzie czuje sie
dzaju szczegdlnego zmeczenia, zaréwno fizyczne- BEZPIECZNE, najbezpieczniej. Skupiamy sie gtéwnie na lecze-
go, jak i psychicznego. W tak ciezkiej pracy, jaka TONIC INNEGO JAK niu objawowym, tagodzeniu cierpienia i poprawie
jest opieka nad ciezko chorym dzieckiem 24-go- DOM RODZINNY. komfortu zycia. Poza samg opiekg medyczng s

dziny na dobe przez wiele lat, pojawia sie potrze-

ba odpoczynku, ale tez koniecznosci zatatwienia réznych spraw
urzedowych czy zwigzanych z wtasnym zdrowiem. Po wielu
rozmowach z rodzicami naszych podopiecznych wiemy juz, ze
jednymi z najwazniejszych warunkdw, ktére musza by¢ spetnio-
ne, zeby pozostawic ciezko chore dziecko pod nasza opieka, s3
zaufanie oraz wykwalifikowany personel. Na zaufanie pracujemy
od kilkunastu lat, a doswiadczony zespét medyczny juz mamy,
wiec pomyslelismy, ze potrzebne jest stworzenie takiego miejsca,
gdzie rodzice beda mogli bezpiecznie pozostawi¢ swoje ciezko
chore dziecko pod naszg opieke bez niepotrzebnego dodatkowe-
go stresu.

AS: Myslicie jednak nie tylko o pacjentach i ich rodzicach. Fun-
dacja ,Poméz Im” opiekuje sie réwniez rodzeristwem pacjen-
tow. Spokojnie mozna powiedzie¢, ze podopiecznymi fundacji
s nie tylko chore dzieci, ale cate ich rodziny. Dlaczego zadaje-
cie sobie tyle dodatkowego trudu?

EL: Poniewaz uwazamy, ze w domu, gdzie jest chore dziecko,
jest bardzo duzo réznych dodatkowych potrzeb. Rodzice wiecej
czasu i energii musza poswieca¢ chorym dzieciom - taka jest
rzeczywistos¢; a rodzenstwo sitg rzeczy musi dostosowac sie do

to m.in. codzienna rehabilitacja, opieka psycholo-
giczna, socjalna, duchowa oraz elementy opieki wytchnieniowej
prowadzonej w domu pacjenta. Dostarczamy réwniez niezbedne
leki i sprzet medyczny.
AS: Skad na to wszystko macie pienigdze? Co prawda kilka
miesiecy temu NFZ w koricu podniést wyceny w opiece hospi-
cyjnej, ale i tak nie sa one wysokie, bioragc pod uwage to, co
zapewniacie pacjentom.
EL: Doktadnie tak jest. Ta podwyzka to kropla w morzu potrzeb.
Istotnej zmiany stawki nie byto przez wiele lat, a ta ostatnia, wy-
czekana, tak naprawde nie pokryta wzrostu kosztéw wynikajacych
z inflacji. Opieka paliatywna niestety nadal jest niedoszacowana,
procedury medyczne s wycenione ponizej ich realnego kosztu.
A my musimy te réznice - to prawie potowa kosztéw - pokrywac
z funduszy zgromadzonych w inny sposéb, czyli gtéwnie od dar-
czyicow, wszystkich ludzi dobrej woli, ktérzy nas wspomagaja.
Dlatego jestesmy fundacja, a nie samym hospicjum. Bez funda-
cji, gdybysmy tylko positkowali sie pieniedzmi uzyskanymi z kon-
traktu z NFZ, nie byliby$Smy w stanie zapewnic opieki w ramach
hospicjum stacjonarnego na tak wysokim poziomie.

AS: Dziekuje za rozmowe. [l



CZUJNA | W GOTOWOSCH
— DZIEN Z KAGPREM

Agata Sawczenko

- z Marta Szuflicka - mama Kacpra, rozmawia Agata Sawczenko.

Duze gospodarstwo rolne i troje dzieci: 15-letnia Julka, 12-letni
Kacper i osmioletnia Ania - w takiej rodzinie codziennej pracy
jest co niemiara. U Panstwa Szuflickich jedno z dzieci, Kacper,
jest nieuleczalnie chore, wymaga catodobowej opieki. Czas
przede wszystkim poswieca mu mama. Marta Szuflicka opowia-
da, jak wyglada jej zwykty dzien.

Oczywisdcie, tu nie ma takich samych dni. Kazdy tydzien, dzien,
godzina s3 inne. Trudno zeby nie byty, jak tyle oséb spotyka sie
codziennie w jednym domu, gdy kazdy z domownikéw ma swoje
plany, potrzeby, obowiazki i marzenia. Jednak jedno jest zawsze
state: dom Panstwa Szuflickich codziennie odwiedza kto$ obcy.
Ktos, kto pomaga w opiece nad synem. Jednego dnia jest to na-
uczycielka, drugiego rehabilitant, jeszcze innego lekarz, pielegniar-
ka, pracownik socjalny...

- Wyreczaja mnie w wielu sprawach. To takie
wazne, bo dzieki temu moge poswieci¢ czas
innym dzieciom, domowi, a czasem nawet sa-
mej sobie - przyznaje Marta Szuflicka.
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NIE MA WATPL|W[]SC| —KACPER  sam nie jest juz w stanie tego zrobic.

dziej zwyczajnie, jednoczesnie zapewniajac Kacprowi jak najlep-
szg opieke. Pani Marta przyznaje, ze bez pomocy pracownikéw
Fundacji "Pomdz Im" nie bytoby to mozliwe.

Bo nie ma watpliwosci - Kacper nie bedzie juz zdrowym dziec-
kiem. Ma postepujace zaniki mdzgu, porazenie czterokoriczyno-
we, padaczke lekooporna, gteboka skolioze, ktdéra przygniata juz
jedno ptuco.

- katwiej wymieni¢, co mu nie dokucza - méwi mama chtopca.

A jak wyglada codzienno$¢? Na pewno mato tu czasu na sen i wy-
poczynek. Pani Marta ciggle musi by¢ czujna, ciggle w gotowosci,
by pomaéc. Kacper rzadko kiedy przesypia cata noc. Bywa, ze trze-
ba zagladac do niego kilka razy w ciggu nocy,
bo co$ mu nie pasuje, bo zaczyna krzyczec.
A nawet jesli u niego jest wszystko w porzad-
ku, mama i tak zaglada do pokoju, zeby spraw-
dzi¢, zeby przetozy¢ syna na drugi bok - bo

NIE BEDZIE JUZ ZDROWYM

| opowiada o Kacprze: - Urodzit sie o czasie,
wszystko byto w porzadku, ale juz w piatej do-
bie zycia miat zatrzymanie krazenia. Ze szpita-
la w Sokétce przewieziono go do Biategostoku.
Jednak lekarze nie potrafili powiedzie¢, co mu
jest. Niby byt zdrowy, ale nie byt zdrowy, ciagle
co$ sie z nim dziato. Miat bezdechy, pdzniej
okazato sie, ze jest to padaczka lekooporna;
Kacper nie reagowat na zadne leki na przerwa-
nie napadu; 13 razy byt wprowadzany w $piaczke farmakologiczna.
Ogolnie w ciagu pierwszego roku zycia Kacper w szpitalu byt 30
razy, facznie 11 miesiecy.

Pdzniej Kacper nie byt juz w stanie sam jes¢ - trzeba go byto za-
cza¢ karmic przez sonde (pézniej zatozono mu juz gastrostomie),
tracit tez kontakt z otoczeniem, coraz stabiej reagowat na bodZce
z zewnatrz, az w koricu przestat w ogdle. Lekarze zatozyli mu tra-
chostomie - ze wzgledu na wiotko$¢ krtani.

- A gdy Kacper miat rok, pani doktor na OlOM-ie zaproponowata,
bysmy poszli pod opieke domowego hospicjum - wspomina Mar-
ta Szuflicka. Zgodzili sie. Po 11 miesigcach spedzonych w szpitalu,
mieli juz dos¢ tego miejsca. Zalezato im przeciez na zdrowiu syna,
ale chcieli tez wréci¢ do zwyktej codziennosci. Oczywiscie - nic
nie jest dzi$ takie jak przed chorobg syna. Ale chca zy¢ jak najbar-

DZIECKIEM. MA POSTEPUJACE
ZANIKI MOZGU, PORAZENIE
CZTEROKONCZYNOWE,
PADACZKE, LEKOOPORNA,
GLEBOKA SKOLIOZE, KTORA
PRZYGNIATA JUZ JEDNO PLUGO.

Pani Marta budzi sie najwczesniej z catej ro-
dziny, juz przed godzing szésta. Cho¢ bywa -
zwiaszcza latem, gdy pracy na polu moc - ze
maz na nogach jest pierwszy. Poczatek dnia to
oczywiscie zajrzenie do Kacpra, zmiana pielu-
chy, podanie lekéw, karmienie. PéZniej $niada-
nie dla meza, ktdry jest juz po pierwszych pra-
cach w oborze, i dziewczynek, ktére za chwile
trzeba odwiez¢ do szkoty, bo w miejscowosci,
gdzie mieszkajg Paristwo Szufliccy, nie ma takiej placdwki. Przy
okazji czasem uda sie zrobi¢ jakies zakupy czy zatatwi¢ biezace
sprawy. A po powrocie - znéw trzeba zaja¢ sie Kacprem.

- Wtedy jest czas na pielegnacje, umycie, zmiane opatrunkdw.
Schodzi mi zazwyczaj na to okoto godziny = méwi pani Marta.
Wiecej czasu na to poswiecic¢ zreszta by juz nie mogta, bo za chwi-
le zjawia sie w domu kto$ z Fundacji. - Dwa razy w tygodniu na-
uczycielka, raz w tygodniu pielegniarka, dwa razy w tygodniu pani
od ¢wiczer — wymienia pani Marta. Czasem do Kacpra zaglada
tez lekarz, w statym kontakcie jest tez pracownica socjalna. - To
ona zatatwia wszelkie skierowania, zlecenia, recepty. Przywozi pie-
luchy i inne potrzebne medyczne rzeczy. Nie wiem, jak bym sobie
poradzita bez tej pomocy - zapewnia Marta Szuflicka. | przyznaje,
ze stara sie tak poumawiac hospicyjne spotkania, by wszystkie od-
byty sie do godziny 14, pdki dziewczynki sg w szkotach. - Staram




Kacper z mamaq. Fot. Maciej Nowakowski.

sie zapewni¢ cho¢ namiastke normalnego domu - usmiecha
sie pani Marta. | ttumaczy, ze cho¢ pomoc pracownikéw ho-
spicjum jest nie do przecenienia, corki czasem juz nuzy to, ze
rodzina ani jednego dnia nie jest sama, ze ciagle kto$ obcy
krzata sie po domu.

Ale gdy w domu jest kto$ z hospicjum, pani Marta moze za-
ja¢ sie domem lub ogrodem. Bo cho¢ grzadki urzadzita nie-
mal tuz pod oknami, to Kacpra tu nie moze zabra¢. - Albo
spacer z Kacprem, albo praca w ogrodzie. Prébowatam juz
to potaczy¢ - nie wychodzito - usmiecha sie. | opowiada, ze
wcigz musiata odrywac sie od pracy, bo albo Kacprowi byto
niewygodnie, albo trzeba byto wytrze¢ mu sline, albo odgonic
muchy, ktére tak dokuczaja w letnie dni.

Gdy pracownik hospicjum wyjdzie, czas na karmienie. Kacper
je bardzo regularnie: co trzy godziny, juz od 11 lat. - Zresztg
wszystko jest juz u nas na godziny, jak w wojsku - Smieje sie
pani Marta. Bo o okreslonych godzinach jest jedzenie, prze-
wracanie, podawanie lekéw, sadzanie, ktadzenie, wychodze-
nie na podwdrko. Nie ma innego wyjscia - z tréjka dzieci pod
opieka wszystko musi by¢ doktadnie zaplanowane.

Wczesnym popotudniem dziewczynki wracaja ze szkoty - au-
tobusem, mama juz nie musi po nie wyjezdzac. Jedza obiad,
bo rodzice positek zjadajg juz wczedniej. -~ Wspdine obiady
jadamy wiasciwie tylko w weekendy. Na co dzieri zostaje nam
rodzinna kolacja - méwi pani Marta.

PéZniej jest czas na odrabianie lekcji, wspdlne zabawy. Po po-
tudniu, po drzemce Kacper staje sie nieco aktywniejszy. Cza-
sem siostry mu czytaja, innym razem wiaczajg bajke w tele-
wizji i wspdlnie ja ogladajg. Innym razem przychodza do nich
kolezanki i bawig sie w swoich pokojach - po cichutku, bo
dziewczynki wiedza, ze ich brat nie lubi hatasu. Rodzice maja
wtedy czas na prace w domu, chwilke rozmowy. — A pézniej
siadam do uzupetniania dokumentéw. Sporo jest tego, gdy
prowadzi sie duze gospodarstwo rolne. A Ze ja juz whasciwie
nie pomagam ani przy zwierzetach, ani w polu, to chociaz w
tym staram sie meza wyreczy¢ - opowiada pani Marta.

Do tézka, do swego pokoju, Kacper idzie juz okoto godz.
20-21. Jest masowanie, oklepywanie, by nie dostat odlezyn,
chwilka ¢wiczen. Potem mama zostawia go samego, choc¢
wcigz zaglada. Chtopiec nie $pi jeszcze wtedy, tylko sobie
lezy. To wazne, by sie wyciszyt, uspokoit po catym dniu. - Gdy
jest przebodZcowany, ma wiecej napaddw, jest niespokojny,
dostaje goraczki - ttumaczy mama chtopca.

Czy jest ciezko? - Ja jestem w tym kotowrotku od lat. Jestem
do tej pracy przyzwyczajona, nie umiem wiec nawet powie-
dzie¢, czy jest ciezka, czy lekka - przyznaje pani Marta. Jak
maowi, gdy w rodzinie choruje dziecko, wszystko sie zmienia.
Cho¢ nadal prébujg zy¢ normalnie. | jak najlepiej dla dzieci.
Wszystkich. Catej tréjki. — Bo nie wszyscy dostali od zycia po
réwno... - mowi. [l
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- I MAGDA CHWYTALA ZYCIE GARSCIAMI

Magda z bratem Markiem i pielegniarkg hospicjum Ewg

Snufa plany, realizowata marzenia, dbata o relacje: i te z bliskimi, i te z Bogiem... Tak byto zawsze, réwniez wtedy, gdy u progu do-
rostosci musiata si¢ mierzy¢ z cigzka choroba nowotworowa. Mimo wielu ograniczen i Swiadomosci $mierci nie zrezygnowata wtedy
z planéw, marzen, mimo ze przeciez choroba przewartosciowata wszystko. ,Kroczcie przez zycie pewni siebie i walczcie o siebie,
nawet gdyby wszystko wskazywato na to, ze nie ma juz sensu” - napisata pod koniec zycia. - Cho¢ Magda odeszta, zostawita po
sobie to piekne przestanie, ale przede wszystkim piekne $wiadectwo zycia i umierania. Bardzo nam jej brakuje, ale wierzymy, ze jest
juz u Boga i tylko czas dzieli nas od spotkania — méwi Anna Kotpak, mama Magdy.

Pani Anna z cata rodzing mieszka w Czar-
nej Biatostockiej. To maz Lech i trzech
synoéw: 18-letni Maciek, 12-letni Michat
i najmtodszy szesdcioletni Marek. Jeszcze
rok temu byta z nimi Magda - najstarsza,
jedyna siostra. Byfa...

- 1 maja skoriczytaby 20 lat - méwi pani
Anna.

Swietna uczennica, uczeszczata do Il LO
w Biatymstoku. Miata mnéstwo zaintere-
sowan. | bardzo dbata o swoje zdrowie.
Nie miata wyjscia, jedli chciata komfor-

towo zy¢. Bo a to okazywato sie, ze ma
alergie, a to nagle zaczeta cierpie¢ na
niekoriczace sie bdle gtowy i trzeba byto
zrobi¢ rezonans. No ale ze wszystkim ja-
ko$ sobie radzili. Jak to w rodzinie, ktéra
WCigz sig wspiera.

A poza tym byta taka aktywna. W gimna-
zjum nawet biegata na czas, brata udziat
w zawodach atletycznych.

Pézniej, juz w liceum, skupita sie na na-
uce. Poza tym byta pandemia, kazdemu
przeciez zmienito sie wtedy zycie.

- Na poczatku 2021 roku Magdzie wysko-
czyt wezet chtonny na szyi - wspomina
pani Anna. Nie zbagatelizowali tego. Ich
lekarz rodzinny zlecit USG, ale... nie po-
szli na badanie. Pani Anna ztapata COVID,
a cafa rodzina trafita na kwarantanne, na
ponad dwa tygodnie. No a pdzniej, juz po
tych kilkunastu dniach, Magde zaczat bo-
le¢ brzuch. Az tak bardzo, ze tata zawidzt
ja na pogotowie. Dostata profilaktycznie
jakies leki, ale nikt nie zrobit badan. Do-
piero po weekendzie znowu badania zle-
cita lekarz rodzinna.

Diagnoza: guz nerki. | jak najszybciej do
szpitala.

Lekarze uspokajali, ze pét roku, géra rok
leczenia i wszystko bedzie w porzadku.
Ale, niestety, po operacji okazato sie, ze
to jednak rak - nerkowo-komdrkowy, ty-
powy dla 0séb dorostych. Dlatego lekarze
ze szpitala dla dzieci odestali Magde do
kliniki dla dorostych, a tam... konsultacje,
leczenie, programy lekowe. Ale nic nie po-
magato. Rak rozwijat sie, przerzuty byty
juz na kosci.

- Mysle, ze lekarze od poczatku czu-
li, ze nie beda mogli Magdzie pomdc.
Juz w UDSK jedna z pari doktor uprze-
dzita mnie, ze prawdopodobnie Mag-
dzie zostato juz tylko kilka miesiecy
zycia. | predzej czy pdzniej bedziemy
potrzebowa¢ pomocy hospicjum. Po-
prosilismy wiec o pomoc Fundacje
"Poméz Im" - opowiada Anna Kotpak.
| przyznaje, ze na te kilkanascie miesiecy
pracownicy fundacji stali sie jak rodzina.

- Na poczatku Magda, mimo choroby
i operacji, czuta sie naprawde dobrze.
Pézniej ta pomoc naprawde byta juz nam
potrzebna - przyznaje pani Anna. | méwi:
- Niektorzy ludzie tak bardzo bojg sie
nawet stowa: hospicjum. Dla mnie, dla

Agata Sawczenko



Magdy tak samo, hospicjum to byto co$
dobrego. Bo hospicjum to ludzie, ktérzy
pomagaja. Ale pomagaja wtedy, kiedy ta
pomoc rzeczywiscie jest potrzebna. Wte-
dy, kiedy dzieje sie co$ takiego, ze duzo
znajomych sie wycofuje, bo nie chce po-
magad. Albo chce, ale nie umie, nie wie
jak. Bo to towarzyszenie w chorobie jest
bardzo trudne, nie kazdy umie to robi¢,
nie kazdy umie sie odnalez¢ w takiej sytu-
acji. A ludzie z hospicjum zawsze sa. | tak
pomagaja, tak towarzysza, ze cztowiek
czuje sie kims wyjatkowym. A pacjent
skupia sie na jakosci zycia, na tym, by zy¢
petnig tego zycia. Naprawde, ludzie z ho-
spicjum potrafig sprawic¢, ze dolegliwosci
nie s na pierwszym planie.

Pani Anna przyznaje, ze Fundacje "Poméz
Im" znata od dawna. Syn jej kolezanki kie-
dys dziatat tu jako wolontariusz, chetnie
wtedy stuchata jego opowiesci. Od dawna
obserwuje tez fundacje w mediach spo-
tecznosciowych. - | zawsze doceniatam
tych ludzi. Myslatam: tat, jacy oni sa
super, ile daja radosci, jak uprzyjemniajg
chorym czas.

Gdy zachorowata Magda, wiedziata juz,
ze nie tylko o uprzyjemnianie czasu tu
chodzi, ale réwniez - przede wszystkim
- 0 pomoc medyczng, zmiane opatrun-
kéw, podawanie lekéw, walke z bdlem,
planowanie, gdzie jeszcze mozna szukac
pomocy dla Magdy, by tak nie cierpiata
przy kolejnej progresji choroby.

- Na poczatku zaczeli przyjezdzac do nas,
do domu, kilka razy w tygodniu, zupetnie
obcy ludzie. Ale tak bardzo byli nasta-
wieni na stuchanie, towarzyszenie, bycie
z nami, ze szybko stali sie wszystkim nam
bardzo bliscy. | wcale nie dazylismy do
tego, to stato sie samo, tak po prostu -
przyznaje Anna Kotpak. Jak mdwi, gdy
Magda dobrze sie czuta, planowali wspdl-
ne spacery, wypady na pizze, na lody,
granie w planszéwki. Lubili sie, po prostu.
Nawet chtopcy sie przyzwyczaili, ze cig-
gle ktos w domu jest. | Magda tak bardzo
wszystkich polubita. Tak bardzo, ze gdy -
zakochana - planowata, kogo zaprosi na
$lub i wesele, w pierwszej kolejnosci wy-
mieniata pracownikéw hospicjum.

Do $lubu, niestety, nie doszto. Bo Magda
czuta sie wcigz gorzej i gorzej. Spedzita

kilka tygodni w szpitalu w Warszawie.
Miata infekcje, potem przestata dziata¢
nerka, miafa obrzeki, dostat sie ptyn do
ptuc... = To byt jedyny raz, kiedy lekarz
rozmawiat ze mng, a nie z Magda. - Po-
wiedziat, ze musimy by¢ przygotowani na
wszystko, nawet na najgorsze — wspomi-
na pani Anna. Wtedy na szczescie stan

Magdy sie poprawit. Wrécita do domu.
Ale bardzo staba. Miata trudnosci z po-
ruszaniem sie, z wykonywaniem codzien-
nych czynnosci. Zaczeta miec coraz wiek-
sze problemy z zofadkiem, trzeba byto
usunac tzw. PEG, ktéry zatozono jej kilka
tygodni wczes$niej, zeby mogta odzywiac
sie prosto do zotadka. A jes¢ tak normal-

Y,

KROGZCIE PRZEZ ZYCIE PEWNI
SIEBIE | WALCZCIE O SIEBIE,
NAWET GDYBY WSZYSTKO

WSKAZYWALO NATO,
ZE NIE MA JUZ SENSU.

nie, zwyczajnie, Magda juz nie potrafita,
moze nie chciata... Byta coraz szczu-
plejsza, coraz stabsza, ale jednoczesnie
tak silna, ze chciata chodzi¢ na spacery,
widzie¢ ludzi. Pewnego dnia powiedziata
jednak, ze nie wejdzie juz do swego po-

koju na pietrze, ze nie da rady, zostaje na
parterze.

- Tam juz byto przygotowane przez fun-
dacje tézko, mndstwo igiet, strzykawek,
pompy, tlen, ssaki. Wszystkie rzeczy, ktd-
rych wczesniej nie uzywalismy, nie byty
nam potrzebne - mdwi pani Anna.

Teraz wszystko sie zmieniato. Na porzad-
ku dziennym byty plastry przeciwbdlowe,
mndstwo tabletek, odzywianie dozylne.

- Ten ostatni czas to byt czas duzego
bélu, cierpienia, trudnosci - wspomina
mama dziewczyny. | przyznaje, ze dla
wszystkich byto tak wazne, ze cérka od-
chodzi wsréd bliskich, kochana, zaopie-
kowana. Dzieki temu tatwiej jest im j3
dzi$ wspomina¢: - Byta wspaniata. Byta
doktadna, dazyta do perfekcji, umiata
Swietnie planowac, by zrealizowa¢ zada-
nie. Uwielbiata sie uczy¢, czyta¢, marzyta,
by pdjs¢ na studia. Uwielbiata gotowac,
testowac nowe dania.

Ostatnio malowata obrazy, wyszywata
napisy na koszulkach. Jej wielka pasjg
byty konie, ale i inne zwierzeta.

Lubita tez ludzi, zawsze umiata zauwazy¢
dobrego cztowieka i sprawi¢, ze czut sie
on wyjatkowy. Doceniata to, co ma. Nasza
Magda... Wiedziata, ze wszystko moze sie
tak skorficzy¢. Ale i tak wcigz miata tyle
planéw...
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Magda - zdjecie z profesjonalnej stylizowanej sesji z 2021 roku.

Fot. Agata Jankowska.




KWITNACA POMOC

w ramach kampanii Pola Nadziei. Dziekujemy!

»Pomoc ma moc” - pod takim hastem nasza Fundacja realizuje
po raz 14. kampanie Pola Nadziei. Jej celem jest propagowanie
idei wolontariatu i niesienia bezinteresownej pomocy nieule-
czalnie chorym oraz ich rodzinom. A symbolem kampanii jest
264ty zonkil. Tegoroczna edycja potrwa do czerwca 2024.

Zanim jednak poznamy jej wyniki i wyréz-
nimy najbardziej aktywnych wolontariuszy
i ich opiekundéw, powré¢my do 2022 roku,
kiedy dokonalismy inauguracji poprzedniej
edycji kampanii. W $lad za nig na Podlasiu
pojawito sie 6 tysiecy pieknych zonkili, bo
tyle cebulek tych kwiatéw zasadzili uczest-
nicy Pél Nadziei 2022/23. Dzieki dzieciom,
poczawszy od przedszkolakéw, poprzez
uczniéw szkdt podstawowych i $Srednich,
przedstawicieli réznych firm i instytucji
powstato ponad 100 zonkilowych Pél Na-
dziei, a to byt dopiero poczatek.

Kampania ma wymiar mocno edukacyjny. Koordynator kampanii
spotkat sie w szkotach i przedszkolach na terenie catego woje-
wddztwa podlaskiego z prawie tysigcem uczniéw, aby propago-
wac idee wolontariatu i wsparcia potrzebujacych na przyktadzie
dziatalnosci hospicjum. Bezposrednie spotkania z pracownikiem
hospicjum byty okazja do budzenia wrazliwosci, empatii i ksztat-
towania postaw prospotecznych. Uczniowie dowiedzieli sie, ze
sg osoby, dla ktérych choroba jest nieodtaczna czescig zycia. Ale
takze o nadziei i radosci, jaka moze wnies¢ w to zycie kto$ inny
- otwarty na los drugiego cztowieka. Edukacja dotyczaca wo-

Joanna Godlewska,
Specjalista
ds. marketingu
Fundacji ,Poméz Im”

lontariatu realizowana byta réwniez poprzez konkurs plastyczny
i poetycki, w ktérym wyrdznione zostaty i nagrodzone 24 prace.
Waznym elementem kampanii byta aktywnos$¢ uczniéw i opie-
kundéw wolontariatu w szkotach i przedszkolach. Dzieki ich zaan-
gazowaniu organizowane byty kiermasze ozdéb, upominkéw czy
ciast, a dochdd z nich przeznaczony
zostat na wsparcie dzieci z hospicjum.
Obyty sie réwniez biegi, koncerty cha-
rytatywne, koledowanie oraz zbidrki
artykutéw  higienicznych.  Poprzez
taka forme aktywnosci dzieci ucza sie,
czym jest pomaganie potrzebujacym,
jak pomagac, ale tez jak prosi¢ o po-
moc innych - namawia¢ do zakupu
charytatywnego kolegdéw i kolezanki
ze szkoty, czy zacheca¢ do udziatu
w zbidrce rzeczowe;j.

Jedna z prac nagrodzonych w konkursie Pola Nadziei

Rokrocznie kulminacyjnym momen-
tem kampanii Pola Nadziei s3 kwesty
zonkilowe, ktdre organizujemy w przestrzeni publicznej. Tutaj
z pomocg przychodzg nam szkoty i przedszkola, firmy, osoby in-
dywidualne, czesto réwniez znane z dziatalnosci publicznej, np.
aktorzy, sportowcy czy dziennikarze.

Od wielu lat kweste na rzecz domowego hospicjum naszej Fundacji
organizuje Bractwo Mtodziezy Prawostawnej Diecezji Biatostocko-
Gdanskiej. Ostatnia kwesta zostata przeprowadzona przez Bractwo
w maju 2023 r. na terenie 18 Parafii Prawostawnych w Biatymstoku
i okolicach. Zaangazowanych byto blisko 70 wolontariuszy.




W tomzy kwestowali uczniowie

Zespot Szkot Akademickich

Gtéwna kwesta zonkilowa w ramach kampanii Pola Nadziei od-
byta sie w kwietniu 2023 w Biatymstoku. Do tego wydarzenia
dotaczyty réwniez inne miejscowosci, takie jak: tomza, tapy,
Choroszcz, Suchowola, Rutki Kossaki, Ogrodniczki, Suprasl, Pisz,
Wasilkéw, Jaswity, Czarna Biatostocka, Bielsk Podlaski, Stara
Rozedranka, Turosii Koscielna. Wolontariusze kwestowali gtéwnie
w przestrzeni miejskiej — w parkach, na ulicach, na placach miejskich,
przy kosciotach, a w Biatymstoku i komzy réwniez na terenie galerii
handlowych i sieci marketéw spozywczych.

W akcji wzieto udziat ponad 300 wolontariuszy - wiekszos¢
z nich to uczniowie, przedszkolaki wraz z opiekunami, koordy-
natorzy két wolontariatu, nauczyciele i pedagodzy z placéwek
uczestniczacych w kampanii. Do inicjatywy dotaczyli réwniez
finalisci wyboréw Miss i Mistera Podlasia oraz Miss Podlasia Na-
stolatek, grupa rekonstrukcyjna Winland oraz zawodnicy druzyny
Zubry Biatystok.

Darczyricy otrzymywali od wolontariuszy papierowe zonkile oraz
naklejki Pola Nadziei potwierdzajace ich zaangazowanie w akcje.

W kampanii Pola Nadziei 2022/23 uczestniczyto 111 placéwek,
w tym:

+ 26 przedszkoli

* 49 szkét podstawowych

+ 12 zespotdéw szkolno-przedszkolnych

« 17 szkét ponadpodstawowych

« 7 innych placéwek edukacyjnych i kalturalnych

oraz 14 instytucji wspierajacychs

Dzieki zaangazowaniu wszystkich uczestnikow kampanii zebra-
no 134 69710 zt. Pieniagdze te zostaty przekazane na zaspoko-
jenie biezacych potrzeb dzieci z domowego hospicjum. To wta-
$nie takie akcje, ale w gtéwnej mierze aktywnosc wolontariuszy
i ich opiekundéw oraz darczyricéw pomagaja dzieciom i rodzinom
z domowego hospicjum, dla ktérych liczy sie kazdy dzien. Bardzo
Wam dziekujemy!

kwestujqcy na biatostockich Plantach

Wolontariusze grupy rekonstrukcyjnej Winland

NAJBARDZIEJ AKTYWNE PODLASKIE PLACOWKI
X1l EDYCJI KAMPANII POLA NADZIEI 2022/23

Wyréznienie ORDER NADZIEI otrzymaty:

» Zesp6t Szkolno-Przedszkolny w Ogrodniczkach

» Szkota Podstawowa im. Konstytucji 3 Maja w Jaswitach

» Szkota Podstawowa nr 1w tomzy

+ Akademickie Liceum Politechniki Biatostockiej

» Szkota Podstawowa nr 16 im. Tadeusza Kosciuszki w Biatymstoku

Tytut SIEWCY NADZIEI otrzymaty:
+ Szkota Podstawowa w Starej Rozedrance
» Niepubliczne Przedszkole Europrymusek w Biatymstoku
» Szkota Podstawowa nr 12 im. Zygmunta Glogera w Biatymstoku
» Zespot Szkét Akademickich w komzy
» Zespo6t Szkét Samorzadowych w Janowie
» Szkota Podstawowa w Rutkach Kossakach

Przyznano réwniez nagrode specjalng Bractwu Miodziezy Prawo-
stawnej Diecezji Biatostocko-Gdariskiej za wyjatkowe i wieloletnie
zaangazowanie w kampanig Pola Nadziei. ll
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Krystyna Skrzycka
Manager ds. projektéw
Fundacji ,Poméz Im”
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Zabawa choinkowa z Fundacja ,Poméz Im” to jedno z wazniejszych, corocz-
nych wydarzen. To spotkanie organizowane dla dzieci i z myslg o dzieciach.
Dlatego Choinke 2023 zorganizowalismy w Biatostockim Teatrze Lalek.
Dzieci obejrzaty bajke o ,Rybaku i ztotej rybce” i oczywiscie spotkaty sie
ze Sw. Mikotajem, ktéry miat dla nich moc prezentéw - stodkosci, ktére
ufundowata biatostocka firma Arsenal. Na Choince bawili si¢ obecni i byli
podopieczni hospicjum dla dzieci, ich rodzeristwo oraz dzieci pracownikéw
Fundacji.

Po raz 10. obchodzilismy Miedzynarodowy Dzieri Dziecka z Choroba
Nowotworowa. Jak zwykle w gronie pacjentéw Kliniki Pediatrii Onkologii
i Hematologii UDSK w Biatymstoku, ich rodzin, personelu medycznego,
wolontariuszy i wszystkich, ktérym los ciezko chorych dzieci nie jest obo-
jetny. W niebo wypuscilismy dziesigtki balondéw z zyczeniami: zeby by¢
zdrowym, zeby$Smy wspdlnie wyjechali nad morze, zeby nikt wiecej nie
chorowat i innymi. Balony wznoszace sie do nieba symbolizuja wiare w to,
ze choroba jak balon odleci daleko i juz nie powrdci.

W ferie zimowe rodzenstwo ciezko chorych dzieci z ho-
spicjum zawsze moze na nas liczy¢. W zimie 2023 nasza
fundacyjna asystentka rodziny wraz z pracownicg so-
cjalng zabraty dzieci na basen, do kregielni i na trampo-
liny. Dzieci byty réwniez w muzeum, kinie i papugarni.
A wisienka na torcie wspdlnie spedzonego czasu byto
przygotowanie i pieczenie pizzy pod okiem zawodo-
wych kucharzy. Zimowe zajecia z dzie¢mi odbyty sie
w ramach grupy wsparcia - to cze$¢ naszej komplekso-
wej opieki nad hospicyjnymi rodzinami.

W styczniu podsumowalismy realizacje projektu ,,Opie-
ka wytchnieniowa dla cztonkéw rodzin lub opiekunéw
o0s6b z niepetnosprawnosciami - edycja 2022”. W ra-
mach tego zadnia od kwietnia do grudnia 2022 roku
piecza objelismy 34 osoby (28 dzieci i 6 dorostych)
i zrealizowalismy na ich rzecz 4896 godzin opieki wy-
tchnieniowej dziennej i 124 dni opieki catodobowe;j.
W projekt zaangazowanych byto 14 pielegniarek i opie-
kundéw oséb niepetnosprawnych.

Projekt z kosztami w wysokosci 324 508 zt zostat sfi-
nansowany ze $rodkéw Paristwowego Funduszu Celo-
wego pn. Fundusz Solidarnosciowy.

MARZEC

8 marca pamietamy w sposéb szczegdélny o mamach ciezko
chorych dzieci - zaréwno tych bedacych pod opieka hospicjum,
jak tez leczonych onkologicznie w biatostockiej klinice onko-
logii. Pamietamy tez o zeriskiej czedci personelu medycznego,
ktéry kazdego dnia wspiera pacjentéw i pomaga im. Jak co
roku w Dziert Kobiet odwiedzili§my z upominkami hospicyj-
ne mamy i ich corki, mate pacjentki onkologii i ich mamy,
a takze lekarki, pielegniarki i inne panie pracujace w szpitalu
z dzie¢mi leczonymi onkologicznie. Byto moc usmiechdw i ra-
dosci, ktérych na co dzier tak brakuje w trudach choroby.



KWIECIEN

Pola Nadziei - finat

Pola Nadziei to jedna z gtéwnych kampanii prowadzonych co rok
przez Fundacje ,Pomdéz Im”. Edukujemy w niej, uwrazliwiamy
na potrzeby chorych w hospicjum i zarazamy ideg wolontariatu.
Do kampanii zaangazowalismy 11 placéwek oswiatowych i 14
instytucji wspierajacych. W szkotach przeprowadzilismy lekcje
o wolontariacie, a uczniowie organizowali charytatywne kierma-
sze, biegi, koncerty i inne. Jednym z gtéwnych punktéw kampanii
byta kwietniowa zbiérka publiczna na potrzeby dzieci z hospi-
cjum, ktéra odbyta sie na ulicach Biategostoku oraz mniejszych
miast i miejscowosci wojewoddztwa. Podczas catej kampanii ze-
bralismy na potrzeby hospicjum dla dzieci kwote 134 697,10 zt.

Grupy wsparcia dla hospicyjnych mam

Spotkania w ramach grup wsparcia s3 waznym elementem po-
mocy kobietom, ktére 24 godziny na dobe poswiecaja czas swo-
im nieuleczalnie chorym dzieciom. To hospicyjne mamy. Czas
spedzony w gronie oséb, ktére maja podobne doswiadczenia
zyciowe i doskonale sie rozumieja, z udziatem psychologa
i asystenta rodziny Fundacji, pomagaja w codziennym funkcjo-
nowaniu. Staramy sie, aby mamy bedace pod opieka hospicjum
regularnie spotykaty sie w ramach grup wsparcia. W kwietniu od-
byty sie dwa takie spotkania: w Biatymstoku i tomzy.

Atrakcje w szpitalu

Kazda okazja do wywotania usmiechu na twarzy chorego dziecka
jest dobra. Szczegdlnie, gdy codzienno$¢ nie jest tatwa i wiek-
sz0s¢ czasu dziecko spedza na sali szpitalnej. Dzieki darczyn-
com i wolontariuszom do Kliniki Pediatrii Onkologii i Hemato-
logii UDSK w Biatymstoku zawitat wielkanocny zajaczek. Dzieci
otrzymaty zestawy zabawek, ktére na pewno przydaty sie do
umilenia czasu podczas pobytu w szpitalu.

Réwniez w kwietniu u dzieci w Klinice pojawit si¢ Pies Marshall
w towarzystwie wolontariuszy naszej Fundacji. Byto to jedno
z rados$niejszych wydarzert - mndstwo usmiechdw, przytulania,
zabawa z psem w chowanego i pociagganie za ogon. Ten niesa-
mowity go$¢ sprawit mndstwo radosci nie tylko dzieciom.

Super Mamy
Dzieri Mamy to wyjatkowe $wieto, o ktérym zawsze pamietamy.
Tego dnia odwiedziliSmy mamy przebywajace ze swoimi dzie¢mi
w Klinice Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku.
Mamy otrzymaty od nas niecodzienny prezent w postaci zabie-
gow na dtonie, ktére w ramach wolontariatu wykonaty studentki
kosmetologii z Biategostoku. Byty masaze dtoni, oktady parafi-
nowe i pachnace kremy. Mamy zrelaksowaty sie, poprawity stan
swoich dtoni i na chwile zapomniaty o trudach pobytu w szpi-
talu. Pamietalismy réwniez o mamach z hospicjum domowego
- podarowalismy im z okazji ich Swieta reczniki z haftem Super
Mama.

W maju podsumowalimy kampanie 1,5%, ktéra zrealizowali-
$my w okresie styczen-kwieciert 2023 r. Jej bohaterem byt Jas
z rodzicami i rodzeristwem, podopieczni naszego hospicjum.
Celem naszych dziatan jest m.in. zapewnienie chorym dzieciom
jak najlepszych warunkéw do przechodzenia trudéw choroby.
Mozemy je realizowac dzieki 1,5% podatku. Ostatni kampania za-
pewnita nam wptywy w wysokosci 2 241 650,33zt

Dzigkujemy! KRS Fundacji ,Poméz Im”: 0000 288 520.
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CZERWIEC

To jeden z najpiekniejszych dni w roku, na ktére dzieci z hospi-
cjum bardzo czekajg - zaréwno te chore, jak i rodzenstwo. Pa-
mietajac o nich, podarowalismy im chusty Baby Tula do okrycia
na upalne dni. Rodzenstwo hospicyjnych dzieci cieszyto sie z ple-
cakéw ufundowanych przez biatostocka firme Kalter Sp. z o.o.
oraz zabawek odpowiednio dobranych do wieku i zainteresowan.
Pamietalismy réwniez o dzieciach leczonych w Kinice Pediatrii
Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku, ktére obdaro-
walismy plecakami i zabawkami, a Pogotowie Dietetyczne Fit
Catering dostarczyto im pyszne desery owocowe, drozdzowki
i croissanty.

To $wieto obchodzimy co roku, w gronie hospicyjnych rodzin.
Czesto goszcza na nich réwniez chore dzieci, ktérych stan zdro-
wia pozwala na udziat w takim wydarzeniu. Ostatnie rodzinne
spotkanie odbyto sie pod chmurka w ogrodzie na terenie siedziby
Fundacji ,Pomdéz Im”. Stanety tu stoty z grillowanymi potrawami
i ciastami, ktére przygotowato miejscowe Koto Gospodyr Wiej-
skich, a wyroby miesne, napoje i dodatki ufundowata gosciom
biatostocka PSS Spotem. Wsrdd atrakcji byty gry i zabawy dla
dzieci i rodzicéw, szaleristwa na dmucharicach i pokaz wozu
strazackiego. Ale najwazniejsze byty spotkania, rozmowy, mno-
stwo dobrej zabawy i usmiech. Ustyszane na koniec spotkania
"Kocham Was" wypowiedziane przez 6-letniego Szymona zosta-
nie na zawsze w naszych sercach.

EKIDEN na rzecz dzieci

Plum Ekiden to doroczna sztafeta maratoriska, w ktdrej setki biegaczy pokonuja ulicami
Biategostoku dystanse od 5 do 10 km. Biegna, by sprawdzi¢ sie, zrelaksowa¢, rywali-
zowac, ale tez pomdc. Jest to bowiem bieg charytatywny, z ktdérego czes$¢ wpisowego
przeznaczane jest na potrzeby dzieci z hospicjum. W ostatniej edycji biegu wystartowato
prawie 2 tys. biegaczy, w tym druzyna hospicjum i wolontariuszy Fundacji. Dziekujemy
biegaczom i organizatorom - Fundacji Biatystok Biega.



LIPIEC

Rodzeristwo ciezko chorych dzieci z hospicjum to grupa, ktérej poswieca-
my wyjatkowo duzo czasu - staramy sie je wspiera¢ i pomagac¢ w trudach
funkcjonowania w hospicyjnej rodzinie. W niej cata uwaga skupiona jest
na chorym dziecku. Rodzeristwu poswieca sie mniej czasu, dzieci te szyb-
ciej muszg usamodzielni¢ sie i czesto pomaga¢ w opiece nad chorym - to
dla nich duze obcigzenie. W wakacje zorganizowaliémy rodzerstwu 5 dni
przeznaczonych tylko dla nich. Byto kino, jazda konna, zabawa w Strefie
Wysokich Lotéw i na basenie, wizyta w Radiu Biatystok, w ZOO i warsz-
taty kulinarne w pizzerii. A przy tym moc dobrej zabawy, usmiechu i wspa-

niatych wspomnien.

WRZESIEN

Komfort pobytu pacjentéw w dzieciecym szpitalu jest
bardzo istotny dla efektywnosci leczenia. Dlatego po-
staralismy sie o wsparcie finansowe na ponadstandardo-
we wyposazenie osmiu izolatek w Klinice Pediatrii On-
kologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku, gdzie dzieci
w odosobnieniu (tylko z rodzicem) spedzajg po kilka
miesiecy. Zamontowalismy w nich kolorowe nadtézko-
we panele medyczne, z pods$wietleniem nocnym i fanta-
zyjnymi, zabawnymi scenkami rodzajowymi. Rodzicom
zapewnilismy fotele ze skrzynig na posciel, szafy ubra-
niowe, stolik z krzestami i szafki z lustrem w tazienkach.
Wszystko po to, aby mogli poczu¢ sie troche jak we wta-
snym, przytulnym pokoju.

Koszt wyposazenia izolatek wyniést prawie 140 tys. zto-
tych. Projekt zrealizowalismy dzieki pieciu darczyricom:
Klinice Chirurgii i Medycyny Estetycznej Noviline,
Panistwu Julicie i Pawet Meteriko, Electrum Concreo
Sp. z 0.0, Deliver Sp. z o0.0. oraz Fundacji Przyladek
Nadziei.
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SIERPIEN

Pod takim hastem po raz drugi zrealizowaliémy projekt finansowany
z Dotacji Fundacji DKMS. W jego ramach zapewnilismy: konsultacje
psychologiczne rodzin dzieci bedacych pod opieka Poradni Onko-
logii i Hematologii w Biatymstoku oraz po leczeniu onkologicznym,
warsztaty psychologiczne dla personelu medycznego Kliniki Pedia-
trii Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku, a takze warsztaty
psychologiczne dla wolontariuszy odwiedzajacych dzieci leczone
w klinice.

W ramach projektu zrealizowalismy tez cykl zajec¢ z robotyki dla dzieci
leczonych na oddziale onkologicznym, a takze doposazylismy pokdj
psychoonkologa w Klinice.
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PAZDZIERNIK

Tradycyjnie, na poczatku pazdziernika 2023, zainaugurowalismy kolejna, 14. juz edycje
kampanii spotecznej Pola Nadziei. Tym razem dziatamy pod hastem: Pomoc ma moc.
Inauguracja odbyta sie w sali widowiskowej Mtodziezowego Domu Kultury w Biatymsto-
ku z udziatem nauczycieli i uczniéw z 45 szkét i przedszkoli z wojewddztwa podlaskiego.
Spotkanie byto tez okazjg do podsumowania poprzedniej kampanii i nagrodzenia najbar-
dziej zaangazowanych w nig placéwek.

LISTOPAD

Jak co roku, w listopadzie przeprowadzili-
$my Miesigc Dobroczynnosci - to nasza
autorska kampania spoteczna, w ktdrg
angazujemy $rodowisko lokalne i rézne
grupy spoteczne i zawodowe.

W ramach kampanii odbyt sie doroczny
Charytatywny Bal Andrzejkowy, licz-
ne aukcje internetowe oraz rézne akcje
z lokalnymi przedsiebiorcami. Pozyskane
$rodki przeznaczylismy na biezace potrze-
by dzieci leczonych onkologicznie oraz
podopiecznych domowego hospicjum.

GRUDZIEN

Magia swiat istnieje i podczas dorocznego fundacyjnego spotkania wi-
gilijnego czulismy ja w kazdej chwili i w kazdym stowie. Spotkalismy sie
przy wigilijnym stole w siedzibie Fundacji - rodziny hospicyjne, wolonta-

riusze, zaproszeni goscie i pracownicy Fundacji. Byto wspdine koledowa-
nie, dzielenie sie optatkiem i wigilijny poczestunek. Wszystko w bardzo
cieptej, rodzinne atmosferze.

To doroczna akcja charytatywna, w ktérej zachecamy wszystkich do obdarowania $wia-
tecznymi prezentami dzieci z hospicjum. Dzieci i rodzenstwo, z mata pomoca rodzicéw,
napisaty piekne, kolorowe, zdobione listy do Sw. Mikotaja, a w nich prosby o wymarzony
prezent. Listy udostepniliémy na naszej stronie internetowej i wielu wspaniatych ludzi po
zapoznaniu sie z nimi postanowito zrealizowac dzieciece marzenia. Prezenty dostarczyt
dzieciom do doméw Sw. Mikotaj w towarzystwie Sniezynki. W te role, jak co roku, wspa-
niale wcielili si¢ wolontariusze Fundacji.



osobom indywidualnym, szkotom i uczelniom, firmom, instytucjom, innym organiza-
cjom, a takze wolontariuszom Fundacji, ktérzy w 2023 roku wsparli podopiecznych
domowego hospicjum i dzieci leczone w Klinice Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
w Biatymstoku

* za bezinteresowng pomoc

» za wptaty na zabezpieczenie potrzeb dzieci i rodzin hospicyjnych

« za darowizny rzeczowe i ustugi, z ktérych korzystaja nasi podopieczni

 za pomoc w akcjach i organizacjach wydarzen

« za darowizny doposazajace Fundacje

* za remonty, naprawy, porzadki w siedzibie Fundacji

 za moc wspaniatych pomystéw i pozytywnej energii, dzieki ktérym
angazujecie siebie i najblizsze otoczenia do dziatalnosci charytatywne;j.

Kazda forma pomocy jest wazna. Doceniajac Paristwa zaangazowanie, jeszcze raz
bardzo dziekujemy i prosimy na przysztos¢ o zachowanie w pamieci naszych pod-

opiecznych.

W imieniu dzieci i rodzicéw chorych dzieci
oraz zarzqdu i zespotu Fundacji

besr.

Elzbieta Solarz
Prezes Zarzqdu Fundacji ,Poméz Im”
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GDY SZPITALNA IZOLATKA

STAJE SIE DOMEM

Szpitalna izolatka. To miejsce, w ktérym nikt z nas nie chciatby
sie znaleZ¢. Tym bardziej na dtugo - na trzy miesigce czy rok...
A tyle czasu spedzaja w izolatkach dzieci chore na nowotwor.
Ich Zzycie w izolacji w czasie wyczerpujacej terapii onkologicznej
jest bardzo trudne. Ale musza to przetrwac, bo to ich szansa
na zycie.

Korytarz, sale chorych i inne pomieszczenia
w Klinice Pediatrii Onkologii i Hematologii Uni-
wersyteckiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego
w Biatymstoku pachng swiezoscia. Na oddziale,

99

Joanna Czuprynska-Kwiatkowska
Fundraiser Fundacji ,Pomoéz Im”

Zycie na dzieciecym oddziale onkologii wyznacza specyficzny
rytm dnia - regulowany przez badania, podawanie lekéw i pory
positkéw. Dzieci z opiekunami z sal ogdlnych mozemy spotkac
na korytarzu kliniki, w kuchni rodzicéw czy swietlicy. Spaceru-
j3, rozmawiaja, dzieci biegajg i $mieja sie. Rodzice rzadziej - im
towarzyszy strach i wielka niepewnos¢. Urozmaiceniem dnia sa
na przykfad spotkania z wolontariuszami Fun-
dacji ,Pomdz Im”, ktdrzy trzy razy w tygodniu
odwiedzajg dzieci i oferujg im rézne atrakcje.
Gra w planszéwki czy rysowanie jest o wiele
ciekawsze z wolontariuszem niz z mama, ktérg

podobnie jak w catym szpitalu, zakoriczyt sie  [HOROBY S|E NIEWYBIERA ~ ma sie na co dzieri... Ale, niestety, nie skorzysta
gruntowny remont. Sciany sg jasne i puste, ale | NIE ZAMIENIMY ODDZIALU z takiego spotkania maty pacjent izolatki. Jego
wkrétce znajda sie na nich kolorowe rysunki, odpornos¢ jest zbyt staba i musi by¢ specjalnie
ktére umilg pobyt matym pacjentom. Na razie SZP.ITALNEGOIW DOM, ALE chroniony - dlatego dtugimi miesigcami przeby-
jedynymi kolorowymi elementami wystroju s3 MOZEMY GO SRODOWISKU wa wraz z rodzicem w ciasnej izolatce. Jednak
medyczne panele nadtozkowe. Szczegdinie te  DOMOWEMU PRZYBLIZYC,  jestesmy pewni, ze dzieki jej wyposazeniu pobyt

zainstalowane w o$miu izolatkach - w stylu fan-

tasy, z barwnymi postaciami, scenkami z wiejskiej farmy, kosmosu,
$wiata dzikich zwierzat i oceanu. Sale te wyposazone s3 réwniez
w wygodne fotele z funkcjg spania dla rodzica, szafy ubraniowe,
stoliki z krzestami i szafki tazienkowe z lustrem. A wszystko to
dzieki darczyficom i zaangazowaniu Fundacji ,Pomdéz Im”, ktéra
koordynowata projekt doposazenia izolatek na dzieciecej onkolo-
gii w Biatymstoku.

Projekt bardzo wazny - bo izolatki na czas leczenia stajg sie do-
mem dla dzieci i rodzica towarzyszacego mu w terapii. | to niestety
bardzo matym - na matej powierzchni trzeba zapewnic¢ wiele, aby
dziecko i rodzic czuli sie dobrze. To, co w warunkach domowych jest
oczywiste — w szpitalu staje sie bardzo wazne i czasami trudne do
wykonania. Chociazby miejsce do spania dla rodzica czy do prze-
chowywania poscieli, ubran i kosmetykdéw - dziecka i swoich, zaba-
wek, przytulanek, ulubionych przedmiotéw, ksiazek, przyboréw do
malowania i innych rzeczy, ktdre pozwolg przetrwac ten trudny czas.

- Choroby sie nie wybiera i nie zamienimy oddziatu szpitalnego
wdom,alemozemy go $rodowiskudomowemu przyblizy¢-mdwi
prof. dr hab. n. med. Katarzyna Muszyriska-Rostan, Zastepca
Kierownika Kliniki i zarazem Przewodniczaca Rady Fundacji
,Pomoz Im”.

- My tutaj mieszkamy - méwi Pani Ula, mama Basi przebywa-
jacej w izolatce. - Nie spodziewatam sie, ze beda tutaj tak dobre
warunki, rodzic moze sie w wygodnie wyspac, a to jest dla nas
wazne - dodaje Pani Ula.

ten staje sie tatwiejszy. Chociazby dzieki niebie-
skiemu nocnemu $wiatetku na kolorowym panelu nadtézkowym,
ktdre tak bardzo lubi Basia. Mamy nadzieje, ze inne dzieci tez.
| dzieki nim ich sen jest spokojny.

- Nie pierwszy raz wsparlismy Klinike dzieciecej onkologii = méwi
dr hab. n. med. Eryk Latoch, Wiceprezes Fundacji ,Pomdz Im”.

Basia z mamq w szpitalnej izolatce



- Kilka lat temu wyposazyliSmy oddziat w nowoczesne elek-
tryczne t6zka, zbudowalismy plac zabaw, ktdry dzieki wielu
darczyficom i wolontariuszom, jest stale doposazany w nowe
elementy - wymienia dr Latoch. | ttumaczy:. - Robimy to po to,
aby dzieciom i rodzicom byto tatwiej podczas pobytu w szpitalu,

aby byto jak najmniej traumatycznych przezy¢, a jak najwiecej
spokoju i radosci.

Materiat promocyjny NUTRICIA Polska Sp. z o.0.

Osiem izolatek w Klinice Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
w Biatymstoku zostato wyposazonych dzieki ofiarnosci Noviline
Klinika Chirurgii i Medycyny Estetycznej, Paristwu Julicie i Paw-
towi Meteriko, Electrum Concreo Sp. z o.0., Fundacji ,,Przyladek
Nadziei” oraz Deliver Sp. z 0.0. Koszt wyposazenia to 140 tys. zt.

Dzigkujemy! Il

Wolontariusze z dzie¢mi w Klinice Pediatrii Onkologii

i Hematologii UDSK w Biatymstoku
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} Wazne jest, aby kazde dziecko odpowiednio wzrastato i rozwijato sie 4

&)

na stan odzywienia'

@ > Dlatego regularne monitorowanie wzrastania w trakcie terapii onkologicznej

jest niezwykle wazne'

@) > Niestety chorba nowotworowa i jej leczenie moze negatywnie wptywac

@ ) Odpowiednie zywienie to integralna czesé leczenia onkologicznego

Twojego dziecka'

,,Nie musimy biega¢ za Ninka z kazdym
kesem jedzenia (...) a ona sama dostrzega
same zalety. Cieszy sie, ze niedobre
syropki mozemy podaé do sondy czy,
Ze nie musi sie budzi¢ specjalnie na leki (...)
nie przeszkadza jej to w ogdle w zabawie,
a tance i fikotki sg na porzgdku dziennym.”

Tata 5 letniej Ninki chorujgcej na biataczke limfoblastyczng

1. Zalecenia leczenia zywieniowego u dzieci 2021., Janusz Ksigzyk, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, 2021

Czym jest interwencja
zywieniowa i kiedy
warto jg rozwazyc?

Poznaj historie Niny

FGRW/NKD/23/10/2023



- I MOC POMOCY OD FUNDACG!

Warsztaty psychologiczne dla personelu medycznego Kliniki Pediatri

Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku

W koricéwce 2023 roku po raz drugi przystapilismy do realiza-
cji projektu MOC POMOCY finansowanego ze srodkéw Dotacji
Fundacji DKMS. Objat on wsparcie psychologiczne rodzicéw
dzieci po leczeniu onkologicznym, personelu medycznego Kli-
niki Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku
oraz wolontariuszy Fundacji odwiedzajacych chore dzieci na
oddziale onkologii.

Wsparcie psychologiczne jest niezwykle wazne w trudnych mo-
mentach zycia. Takim momentem na pewno jest diagnoza choroby
nowotworowej u dziecka. Jest to olbrzymi wstrzas dla rodzicéw,
pacjenta i najblizszych. Ich zycie zmienia sie i podporzadkowuije
twardym wymogom terapii onkologicznej. Towarzyszy jej strach
i niepewnos¢, ale tez ogromne wyciericzenie. Zaréwno pacjenta jak
i opiekundw.

- Dlaczego nas to spotkato? - to pytanie czesto styszymy od ro-
dzicéw dzieci chorujacych na nowotwér. Brak zgody na taki stan
rzeczy, poczucie niepewnosci i strach to tylko przyktadowe emo-
cje, ktére im towarzysza. Napiecie jest ogromne, paralizujace,
uniemozliwiajace codzienne funkcjonowanie. Oswajanie choroby
dziecka moze utatwic¢ rodzicom wspétpraca z psychologiem.

Na szczedcie w Klinice Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
w Biatymstoku opiekunowie matych pacjentéw majg zapewniong
pomoc psychoonkologa. Moga skorzystac z niej w kazdej chwili,
ale tylko podczas pobytu w szpitalu. Niestety, wsparcie to koriczy
sie w momencie wypisu dziecka. Z pomocy psychologa nie moga
tez skorzysta¢ opiekunowie dzieci bedacych pod opieka poradni
onkologicznej, znajdujacej sie przy Klinice i korzystajacy z leczenia

Joanna Czuprynska-Kwiatkowska
Fundraiser Fundacji ,Poméz Im”

,/ O(
POMOCY

ambulatoryjnego. Gdzie moga znaleZ¢ nieodptatne wsparcie psy-

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

choonkologia? Najczesciej zapewniaja je organizacje pacjenckie
prowadzone przez stowarzyszenia czy fundacje w postaci projek-
tow, ktdre realizowane sa lokalnie. W zaleznosci od rodzaju i wiel-
kosci finansowania prowadzone s3 w sposéb ciagty lub okresowy.
Czes¢ z nich ma charakter infolinii, niektdre dziataja na zasadzie
bezposrednich spotkart z psychologami, inne z wykorzystaniem
komunikatoréw online.

W 2022 roku Fundacja DKMS ogtosita pierwszy konkurs grantowy
dla organizacji pozarzadowych na realizacje dziatari poprawiajacych
warunki i jakos¢ leczenia pacjentéw zmagajacych sie z nowotworem
krwi. Nasza Fundacja ztozyta wniosek na sfinansowanie dziatan stu-
z3cych opiece psychologicznej nad pacjentami i ich bliskimi.

Udato nam sie pozyskac dotacje, dzieki ktdrej zapewnilismy warsz-
taty i konsultacje psychologiczne lekarzom i pielegniarkom Kiliniki
Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK w Biatymstoku oraz indywi-
dualne spotkania z psychoonkologiem opiekunom dzieci bedacych
po leczeniu lub pod opieka poradni onkologii. Projekt zostat dobrze
oceniony przez uczestnikdw, stad decyzja o przystapieniu do drugie-

go konkursu. Réwniez i tym razem udato sie pozyskac grant.



Opiekunowie dzieci po leczeniu onko-
logicznym lub bedacych pod opieka po-
radni onkologicznej otrzymali 96 godzin
wsparcia w formie konsultacji z psycho-
onkologiem. Odbyty sie one bezposrednio
lub online. Ta druga forma jest szcze-
gdlnie pomocna tym rodzicom, ktdrzy
mieszkaja poza Biatymstokiem i dojazd
na spotkanie bezposrednie jest ucigzliwy
lub niemozliwy. O ile wsparcie psycholo-
giczne pacjentéw leczonych onkologicz-
nie i ich najblizszych wydaje sie oczywi-
ste, to moze rodzic sie pytanie - dlaczego

zapewniamy pomoc psychologa lekarzom |

i wolontariuszom odwiedzajacym matych
pacjentéw na oddziale onkologii?

- Praca na kazdym oddziale szpitala dzie-
ciecego jest wymagajaca - maéwi prof.
dr hab. n. med. Katarzyna Muszynska-
-Rostan, Zastepca Kierownika Kliniki
Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
i zarazem Przewodniczaca Rady Funda-
cji ,Poméz Im”. - Jednak w przypadku
choroby, jaka jest nowotwdr, sytuacja jest
o tyle trudniejsza, ze wiaze sie z zagroze-
niem zycia, strachem rodzicéw, ogromny-
mi emocjami i smutkiem - dodaje. - Naj-
wazniejszy na oddziale jest oczywiscie
pacjent, ale réwnie wazni sg rodzice dzie-
ci, ktérzy towarzysza im podczas lecze-
nia. | dzieci, i ich opiekunowie wymagaja
wsparcia, budowania w nich pozytywne-
go podejscia do sytuacji i wzmocnienia.
| wobec takich wyzwan, oprécz typowo
medycznych, staje na co dzier personel
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MY ROWNIEZ MIERZYMY SIE
Z ROZNYMI EMOCJAMI W KONTAKCIE
Z CIEZKO CHORYMI DZIECMI
| PRZEPRACOWANIE ICH W CZASIE
WARSZTATOW Z PSYCHOLOGIEM
POMAGA NAM.

naszej kliniki. Dlatego tak wazne jest,
abysmy i my mogli skorzysta¢ z facho-
wej wiedzy psychologicznej, podpowiedzi
i warsztatéw, ktére pozwolg nam jeszcze
lepiej zajac sie pacjentem i samemu radzi¢
sobie z przezyciami i emocjami - podkre-
$la prof. Muszyriska-Rostan.

Kolejna grupa, ktéra objelismy wsparciem
w ramach projektu byli
wolontariusze Fundacji, regularnie odwie-
dzajacy chore dzieci. Spotkac ich mozna

na korytarzach dzieciecej kliniki onko-
logicznej w UDSK w Biatymstoku trzy
razy w tygodniu. - Uprzyjemniamy dzie-
ciom czas, bawimy sie z nimi, $miejemy,
organizujemy ciekawe zajecia - mowi
Natalia Sawicka, koordynator wolonta-
riatu w Fundacji ,Poméz Im”. - Czasami
jednak jest nam, wolontariuszom, trud-
no. My réwniez mierzymy sie z réznymi
emocjami w kontakcie z ciezko chorymi
dzie¢mi i przepracowanie ich w cza-
sie warsztatéw z psychologiem poma-
ga nam - dodaje. W ramach projektu
wsparcie otrzymato po-
nad 50 oséb: rodzicéw chorych dzieci,
lekarzy i wolontariuszy. Psychologowie
zrealizujg 138 godzin konsultacji i warsz-
tatow.

W ramach projektu mali pacjenci z oddzia-
tu onkologii skorzystali réwniez z zajec
z robotyki - jako formy wspélnie spedzo-
nego czasu z wolontariuszami biorgcymi
udziat w projekcie. Finansowanie z dotacji
Fundacji DKMS wystarczyto réwniez na
doposazenie pokoju psychologa w Klinice
Pediatrii Onkologii i Hematologii UDSK
w  Biatymstoku. Dotychczasowy do$¢
surowy gabinet psychologa zostat zmie-
niony w przytulne i ciepte pomieszczenie.
Znalazto sie w nim miejsce na przestronng
i wygodna kanape, komplet foteli, przytul-
ny dywan i klimatyczne ozdoby. Catos¢
zostata zaaranzowana w kolorystyce zie-

lono-koralowej, a wiec dos¢ odwaznej jak
na standardy szpitala, ale na tyle stono-
wanej, aby sprzyjata trudnym rozmowom
z psychologiem.

Dotacja Fundacji DKMS, bedaca ele-
mentem Programu Rozwoju Polskiej
Transplantologii i Wsparcia Pacjentéw,
skierowana jest do organizacji pozarza-
dowych dziatajacych na rzecz pacjentéw
walczacych z nowotworami i chorobami
uktadu krwiotwérczego. W 2023 roku
$rodki byty przyznawane na inicjatywy
i projekty obejmujace wsparcie psycholo-
giczne dla pacjentéw hematologicznych
i ich bliskich. Il

Gabinet psychologa w biatostockiej klinice
onkologicznej dla dzieci

FUNDACJA . 27",
Poméiim @,

Hospicjum dla Dzieci &

Ozieci \

cJ

spicjum

Fundacji "Poméz Im"

Warsztaty z psychologiem dla wolontariuszy
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. I REHABILITAGJA W HOSPICJUM

Rehabilitacja jest waznym elementem postepowania w opiece
paliatywnej. O tym, dlaczego tak jest i na czym polega reha-
bilitacja nieuleczalnie chorych dzieci rozmawiamy z mgr Edyta
Recko, certyfikowang fizjoterapeutka terapii niemowlat i dzieci
metodami VOITY, NDT-Bobath i MEDEK, ktéra od 15 lat reha-
bilituje dzieci w hospicjum.

Joanna Czupryriska-Kwiatkowska: Dlaczego rehabilitacja jest
potrzebna nieuleczalnie chorym dzieciom?

Edyta Recko: Nawet w sytuacji bardzo Zle rokujacych choréb
trudno jest okresli¢ dtugosc zycia. S sytuacje, kiedy dzieci w ho-
spicjum odchodza w ciggu kilku tygodni czy miesiecy, a niektdrzy
podopieczni sa pod wieloletnia opiekg hospicjum. Maja wielka
site do zycia, wbrew diagnozom i badaniom naukowym. Dzieci
hospicyjne to najczesciej dzieci lezace, niepotrafigce samodziel-
nie zmieni¢ swojej pozycji, co powoduje odlezyny, przykurcze,
skoliozy, problemy oddechowe, krazeniowe, z perystaltyka i inne.
Powyzsze powiktania moga z czasem prowadzi¢ do koniecznosci
zabiegdéw chirurgicznych, powodowac dolegliwosci bélowe. Fi-
zjoterapia ma na celu zapobieganie tym powiktaniom. Poprzez
fizjoterapie chcemy wptynac na poprawe ja-
kosci zycia najbardziej chorych dzieci. | tak
na przyktad terapia przeciwprzykurczowa
ma na celu m.in. utrzymac taki zakres od-
wiedzenia w biodrach, by w przysztosci nie
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JCK: Czy w przypadku rehabilitacji dzieci najcigzej chorych,
lezacych, nieprzytomnych mozna méwic o postepach w reha-
bilitacji?

ER: Moze najtatwiej bedzie to zobrazowac na konkretnym przy-
ktadzie. 10-letnia dziewczynka z chorobg neurologiczna, ktéra
nigdy nie pozwolita dziecku osiggnac¢ podporu, samodzielnego
siadu badz obrotu. Jest to dziecko lezace. Nieprawidtowo pracu-
jacy uktad nerwowy wraz z uptywem czasu, mimo rehabilitacji,
doprowadzit do wielu powiktaii - wielostawowych przykurczy,
podwichnie¢ stawowych i skoliozy. Czy to znaczy, ze rehabilita-
cja nie dziata? Absolutnie nie! Ale niestety, nie jestesmy w stanie
wygrac z nieuleczalng i postepujaca chorobg. Mozemy ztagodzic¢
bol zwigzany z wieloletnim unieruchomieniem czy opdzni¢ wy-
stapienie powiktan. Poprzez rehabilitacje oddechowa zmniejszy-
my liczbe infekcji drég oddechowych. Ale nie jestesmy w stanie
zatrzymac choroby.

Chciatam tez podkresli¢, ze bardzo wazng role w terapii odgry-
waja rodzice. Ich aktywnos$c i zaangazowanie s3 bardzo wazne.
Rodzice ucza sie postepowania z dzieckiem i pomagaja w terapii.
Jesli widza i doceniaja zmiany u dziecka, motywuja je do pracy
terapeutycznej, sq cierpliwi i wytrwali, to
efekty terapii trwajg dtuzej. Podtrzymy-
wanie oddziatywania terapeutycznego
jest wielka korzyscig dla chorego dziecka.

byto problemu ze zmiang pieluchy, rehabi- P[]CZATK[]W[] PRIORYTETEM JCK: Czy zdarza sie, ze efekty rehabilita-
litaci h . iklani " ia Cie?
posacinsi g octocmomen, ama.  VCAREHABLTACIAGDDECHOWR,  ZEHEERTEE s
saz poprawia trofike skéry w celu za;pobie- WZMACNIANIE SItY MlESNIUWEJ wi(f., ale faktycznie odczuwam wielka
gania odlezynom. Zakres terapii prowadzo- | STYMULOWANIE CORAZ satysfakcje, gdy dziecko osigga postepy
ny z dzie¢mi w hospicjum jest bardzo rézny BARDZIEJ MOTYWACJI. w rozwoju, jest radosne i nie odczuwa bélu.
i zalezy od wieku, stanu pacjenta, jednostki 7 CZASEM PUDNUS'USMY | znowu moge postuzyc sie przyktadem.

chorobowej i jej stopnia zaawansowania.
Cel terapii ustalany jest wspdlnie z rodzicem
czy opiekunem dziecka.

JCK: Czy rehabilitacja jest dla dzieci z hospicjum przyjemna,
czy jest raczej wysitkiem?

ER: Nie kazda rehabilitacja jest przyjemna, czasem jest bolesna,
czasem bardzo wymagajaca, czasem dziecko jest zmeczone i znu-
dzone. Bo to jednak dziecko, ktére zdecydowanie wolatoby robic
co$ innego. Praca w hospicjum i prowadzenie rehabilitacji z tymi
samymi pacjentami pozwala na wytworzenie sie wiezi. Z dzie¢mi
pracuje 2-3 razy w tygodniu, jestem wiec czestym gosciem w ich
domach. Dziecko zaczyna traktowa¢ mnie jak dobrego kolege,
a nawet przyjaciela, usmiecha sie, akceptuje swéj los, jesli widzi, ze
jest akceptowane. Tym bardziej, ze przezywa tez przyjemne chwi-
le, bedace efektem terapii. Moze na przyktad siegna¢ po zabawke,
samodzielnie zmieni¢ pozycje, wcisnad przycisk na pilocie, czy ,po-
tanczy¢” wsrdd baniek w kombinezonie pionizujacym.

POPRZECZKE: PRZETOCZENIA
NA BOK, OBROT NA BRZUCH.

6-letni chtopiec z ciezka choroba cechu-
jaca sie miedzy innymi znaczng wiotko-
$cig miesniowa. Stan po urodzeniu byt
krytyczny, chtopcu nie dawano szans na
zycie. Byt karmiony sonda, nie potrafit skoordynowac oddechu
z potykaniem, nie byt w stanie unosic rak i nég, a nawet zmieni¢
potozenia gtowy. Trafit pod opieke hospicjum dla dzieci Funda-
cji ,Poméz Im”. Mimo jego bardzo ciezkiego stanu, wida¢ byto
W nim ogromne zainteresowanie otaczajacym $wiatem i ludZmi.
Chtopiec, dzieki sprawnosci intelektualnej miat wielka motywacje
do dziatania, zabawy i kontaktu z ludZmi. Cele fizjoterapeutyczne
zmieniaty sie wraz z uptywem czasu. Poczatkowo priorytetem
byta rehabilitacja oddechowa, wzmacnianie sity miesniowej i sty-
mulowanie coraz bardziej motywacji. Z czasem podnosilismy
poprzeczke: przetoczenia na bok, obrét na brzuch. W wieku 2
lat chtopiec umiat doturla¢ do zabawki, co byto niesamowitym
przezyciem i doswiadczeniem dla rodzicéw, bo pokazato odro-
bine samodzielnosci dziecka. Z czasem posadzony utrzymywat



sie w pionie, odpychat nogami na samochodziku, poruszat sa-
modzielnie na wézku inwalidzkim i w koricu samodzielnie stanat.
Prowadzony za biodra potrafi chodzi¢ bokiem przy stole. Samo-
dzielnie réwniez wktada jedzenie do buzi. W zwigzku z bardzo
stabymi mie$niami szyi i tutowia oraz znacza dysproporcjg gtowy

Mimo bardzo intensywnej fizjoterapii i ogromnemu wsparciu ro-
dzicéw nie udato sie unikna¢ nieznacznych przykurczy w stawach
kolanowych i w jednym stawie tokciowym. Mimo zdeformowane;
klatki piersiowej chtopiec nie ma skoliozy, co przy wiotkosci mie-
$niowej jest bardzo czeste.

23

chtopiec nie jest w stanie w lezeniu sam dZwignga¢ gtowy.

Wobec tak znaczacych postepéw w pracy terapeutycznej
z chtopcem odczuwam wielka satysfakcje, a usmiech dziecka,
jego samodzielnos¢, satysfakcja rodzicéw i wdziecznos¢ za pra-
ce s najwieksza nagroda. A cele mamy nadal bardzo ambitne
i wiele jeszcze przed nami. Terapia prowadzona jest codziennie.
Chtopiec akceptuje ¢wiczenia, czasami dyskutuje i stara sie unik-
nac trudnych zadan, ale nie walczy. Jest bardzo rozmowny i ma
wyjatkowe poczucie humoru. Ale takich dzieci jest w hospicjum
domowym jest decydowana mniejszos¢.

W wiekszosci przypadkéw w hospicjum dla dzieci rehabilitacja
wspomaga podstawowe funkcje zyciowe jak oddech, przetyka-
nie pokarmdw, zapobieganie przykurczom, skoliozie i oczywiscie
zmniejszenie dolegliwosci bélowych. Stowem - poprawia ja-
kos¢ zycia nieuleczalnie chorym dzieciom, a tym samym odciaza
rodzicéw w catodobowej opiece nad nieuleczalnie chorym dziec-
kiem.

JCK: Dziekuje za rozmowe. [l

Edyta Recko podczas rehabilitacji z Szymonem
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Familijne Centrum Medyczne

REJESTRACJA: 729 086 707

www.fcmed.pl / znanylekarz.pl / mydr.pl
ul. Mazowiecka 33, 15-369 Biatystok

SPRAWDZ OPINIE O NAS NA:
Znany Lekarz, Facebook,

Google opinie.
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PORADNIE SPECJALISTYCZNE dla dorostych

Hematologiczna
Ortopedyczna
USG
Dietetyczna

Kardiologiczna
Diabetologiczna
Ginekologiczna
Alergologiczna

PORADNIE SPECJALISTYCZNE dladzieci

Urologiczna
Immunologiczna

Gastroenterologiczna
Endokrynologiczna
Urologiczna
Dermatologiczna

Ortopedyczna UsG
Onkologiczna

Dermatologiczna

Chirurgiczna
Hematologiczna
Alergologiczna
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