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Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slgska

Wroctaw
Formuta Dobra

O jednym z najbardziej rozpoznawalnych hospicjow dla dzieci w Polsce, dolnoslaskim Stowarzyszeniu Medycznym
Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska ,Formuta Dobra”, miatem przyjemnosc porozmawiac z pania Anng Gil-Gumowska
- psychologiem i wiceprezes zarzadu placowki.

Szefem Formuty Dobrej jest dr Krzysztof Szmyd - opowiada pani Anna. - W zasadzie pracuje on w dziale opieki
paliatywnej adresowanej do dzieci juz od roku 2002, a wiec prawie 20 lat. Wtedy to tutaj, na Dolnym Slasku, zaczat
powstawac ruch hospicyjny. Poczatkowo byt on czescig Kliniki Transplantacji Szpiku Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Akademii Medycznej we Wroctawiu. Stamtad wywodzi sie doktor oraz kilka 0séb z naszego zespotu. Wszyscy maja
wiec wieloletnie, naprawde wieloletnie doswiadczenie w tej dziedzinie. PdZniej jako Fundacja przechodzilismy rézne
transformacje. Pod szyldem ,Formuta Dobra” dziatamy tak naprawde od 2016 roku. Wystartowalismy jako Formuta
Dobra z kontraktem podpisanym z Narodowym Funduszem Zdrowia na 5 pacjentéw. Dzis mamy kontrakt na ponad 90,
a pod naszg opieka znajduje sie 120-ioro dzieci. Wiec prawdopodobnie jestesmy najwieksza tego typu placdéwka

w Polsce - pewnosci na 100% nie mam, ale wydaje mi sie, ze tak, na pewno jestesmy w gronie tych najwiekszych.

Dzieci sa 7 terenu catego wojewddztwa dolnoslaskiego, wiec jesli patrze¢ na obszar naszego dziatania, to na Dolnym
Slasku nie mamy biatych plam (gdzie opieka paliatywna dla dzieci by nie docierata). Jest to opieka domowa, dzieci sa
w domach, a my dojezdzamy. Jestesmy tez takim hospicjum, ktore jest troche inaczej zorganizowane - mamy siec filii:
w Jeleniej Gorze, Watbrzychu, Zgorzelcu i Ktodzku. Tam stacjonuja nasze zespoty medyczne lekarsko-pielegniarskie.
Bardzo utatwia to opieke nad pacjentami w tych obszarach wojewoddztwa, ktore sa oddalone od Wroctawia. Bo dojazd
stad, wiadomo, pochtaniatby sporo czasu, a tam mamy zespot, ktory opiekuje sie dzie¢mi na przypisanym im terenie.
To nam pozwala nato, zeby obejmowac opieka tak duzo dzieci oraz zeby obszarem naszego dziatania faktycznie byto
cate wojewodztwo dolnoslaskie.

Skupiamy wiec swoja dziatalno$¢ na Dolnym Slasku. Mysle, Ze bariera na dalsze tereny i inne obszary Polski jest pewna
logistyka. Gdybysmy mieli do dziecka dojezdzac po 200 km w jedna strone, czas dojazdu pacjenta oddalonego od

nas zbyt mocno by sie wydtuzyt. Do tego dochodzi czas wizyty. A pielegniarki maja kilkoro dzieci pod opieka. Zespot
pielegniarski jest zobligowany do dwdch wizyt w tygodniu (nie liczac nagtych interwencyjnych). W przypadku tak
oddalonych pacjentéw bytoby to powaznie utrudnione. W hospicjum istnieje dyzurny numer telefonu, pod ktérym 24
godziny na dobe czuwa zespot pielegniarski i jesli rodzice zadzwonia, jest gotowy wspomac ich natychmiast. Wiec to nie
jest kwestia braku naszej woli [Smiech], tylko po pierwsze mozliwosci logistycznych, po drugie - trudnosci kadrowych
(cho¢ kadre mamy relatywnie bardzo duza). Poprzestajemy na Dolnym Slasku. Oczywiscie czasem zdarzaja sie
wyjatkowe sytuacje, ze ktos mieszka ,tuz za tablicg”. Wtedy takie sytuacje rozpatrywane sg indywidualnie — oceniamy,
naile mozemy wesprze¢, jaka to sytuacja. Zdarza sie, ze ktos do nas dzwoni i méwi, ze inne hospicjum akurat musiato
odmowic. To s trudne sytuacje. Nie mamy w zwyczaju zostawiac rodzin dzieci bez pomocy, ale jednak skupiamy sie
przede wszystkim na naszym regionie.

Zgtaszaja sie do nas potrzebujace rodziny. Decyzje o wigczeniu dziecka pod opieke hospicjum podejmuje lekarz

w oparciu o przestanki medyczne. Dzieci sg w swoich rodzinnych domach, wydaje sie, ze to jest dla nich najlepsze
miejsce. Rodzina moze byc¢ dzieki temu razem, nie ma roztaki, jest to bezpieczne, znajome srodowisko, wiec wydaje sie,
ze dla dzieci to dobra forma. Poza tym na Dolnym Slasku nie ma dla nich hospicjum w formie stacjonarnej. Takich jest
w poréwnaniu do hospicjéw domowych znaczgco mniej. W opiece paliatywne] pediatrycznej dominuje model opieki

w warunkach domowych.

Zarowno opieka w hospicjum domowym, jak i perinatalnym jest dla rodzicow bezptatna, nie wigze sie absolutnie
z zadnymi kosztami, takze w zakresie wypozyczenia sprzetu. Rodzice nie ponoszg zadnych kosztéw zwigzanych z nasza



opieka. Mamy kontrakt na hospicjum domowe, perinatalne (finansowane z NFZ-u). Dla rodzin jest to $wiadczenie
catkowicie bezptatne. Warto nadmienic, ze kwoty, ktore otrzymujemy z tytutu kontraktu z NFZ-em, czy tez z tytutu
nadwykonan - bo pacjentow mamy wiecej, niz przewiduje kontrakt - nie wystarczajg w 100% na zaspokojenie potrzeb
hospicjum oraz na zapewnienie naszym podopiecznym tego wszystkiego, co chcemy im zapewnic¢. 1% podatku jest dla
nas bardzo istotny. Jestesmy takze zmuszeni, zeby pukac do réznych miejsc i sobie troszeczke dozbierad.

Zanim ustawodawca okreslit w przepisach zasady funkcjonowania hospicjow perinatalnych, ruch rodzit sie oddolnie,

na dtugo wczesniej przed pojawieniem sie regulacji prawnych. Pozwalaja one na opieke, gdy rodzice otrzymaja
skierowanie do hospicjum (moze by¢ ono wystawione zaréwno na mame, jak i na tate). Pomoc trwa ustawowo

do 28 dni po porodzie, wiec nie obejmuje okresu zatoby. My wychodzimy troche dalej, dlatego ze pracujemy z rodzicami
po urodzeniu sie dziecka, po jego smierci - tak dtugo, jak potrzebujg naszego wsparcia. Wspdtpracujemy ze szpitalami,
m.in z Uniwersyteckim Szpitalem Klinicznym we Wroctawiu, z poradnig genetyczna, z Fundacja Evangelium Vitae.

Sa konsultacje w szpitalu z lekarzami, sa spotkania z potozna, jest przygotowanie planu porodu i zorganizowanie go

w warunkach szpitalnych, tak zeby wszystko byto dograne. PdZniej sg rézne scenariusze, w zaleznosci od tego, czy
dziecko umiera zaraz po porodzie, czy tez zdarzaja sie martwe urodzenia, czy dziecko rodzi sie, przezywa i jest wypisane
do domu - tordéznie sie toczy. Natomiast my te opieke sprawujemy dtuzej niz 28 dni od daty porodu, bo jestesmy
dostepni dla naszych rodzin w zasadzie tak dtugo, jak tylko tego potrzebuja. W miedzyczasie rodzina ma do dyspozycji
zespot lekarski i opieke psychologiczna. Jeslijest potrzeba, nie ma tez ktopotu, zeby zapewnic wsparcie duchowe

w postaci naszego kapelana. Staramy sie dziata¢ kompleksowo.

W przypadku hospicjum domowego mamy dzieci pod opieka przez bardzo rozny czas. Czasem to jest krotki okres,
czasem wiele lat. Podopieczni sa w zasadzie w kazdym wieku: mamy takich pacjentow, ktérzy urodzili sie pod opieka
hospicjum perinatalnego, oraz takich, ktérym we wczesnym okresie zycia zdiagnozowano chorobe kwalifikujaca do
opieki hospicyjnej (domowej). Mamy dzieci w wieku przedszkolnym, szkolnym, nastoletnim, a nawet takie, ktére bedac
pod nasza opieka, ukonczyty 18. rok zycia i weszty w dorostos¢. Wtedy na takich pacjentéw mamy oczywiscie zgode
NFZ-u, zeby kontynuowac opieke. Obecnie jest ich kilkoro. Ta opieka trwa wiec czasem wiele lat. Mozemy

sobie wyobrazi¢, ze jesli to sa dwie wizyty pielegniarskie w tygodniu, przynajmniej dwie wizyty lekarskie w miesigcu,
psycholog i ew. kapelan (te juz wedtug osobistych potrzeb), to na przestrzeni lat tych wizyt jest naprawde mndstwo.
My tak naprawde pracujemy w oparciu o relacje, ktére budujemy z rodzing dziecka. | kiedy dziecko odchodzi, nieraz
po wielu latach spedzonych pod nasza opieka, nie znikamy z zycia rodziny tak nagle - jesli rodzina oczywiscie sobie
tego zyczy i nie ma nic przeciwko temu. Jesli ma chec pracowac z psychologiem, spotykac sie dalej, takze przez okres
zatoby, to oczywiscie jest to mozliwe. Co roku mamy w naszym hospicjum zwyczaj spotykania sie w listopadzie, bo to
taki wyjatkowy miesiac, spod znaku Wszystkich Swietych. W listopadzie odbywa sie u nas bardzo uroczysta grupa
wsparcia. Sktada sie ona z paru czesci, m.in. jest Msza celebrowana przez naszego kapelana, pdzniej spotkanie przy
kawie i ciastku z rodzicami. Na tych spotkaniach zjawiajg sie rodzice, ktérych dzieci byty pod nasza opiekag wiele lat temu;
ktorzy w dalszym ciggu chca miec z nami kontakt, relacje, ktérzy wtaczaja sie np. w organizowanie w swojej lokalnej
spotecznosci roznych akgji charytatywnych na rzecz hospicjum. Sg naszymi najlepszymi ambasadorami, osobami, ktore w
sposob niezwykle wiarygodny moga przetamywac tabu zwiazane z hospicjum. Bo jakby pan zapytat ludzi na ulicy,

z czym im sie ono kojarzy, to jestem absolutnie pewna, ze bytyby to: Smier¢, cierpienie, umieranie, jeki chorych... same
tragiczne obrazy. A ci rodzice sg ambasadorami, ktorzy moga powiedziec, ze nie, ze jest to czesciowo zafatszowany
obraz - bo dzieki hospicjum mozemy mimo choroby zyc¢ tak normalnie w tej nietatwej sytuacji, na ile mozemy.
Utrzymujemy kontakty z tymi rodzinami naprawde przez wiele lat.

Bardzo czesto styszymy, zwtaszcza od takich rodzin, ktére sg z nami bardzo dtugo, ze my w pewnym momencie stajemy
sie dla nich rodzing. Jak sie policzy ilos¢ wizyt na przestrzeni lat, to faktycznie wychodza naprawde duze liczby. Okazuje
sie, ze z tymi ludZmi spedzamy niejednokrotnie wiecej czasu niz ich bliscy. A w obliczu choroby dziecka niejednokrotnie
okazuje sie, ze grono przyjaciot, rodziny przechodzi przez takie sito, po ktorym niewielu zostaje. A my jestesmy caty
czas, przyjezdzamy i przyjezdzamy, nie znikamy. | te relacje buduja sie na tyle bliskie, ze potem mozemy ustyszec o byciu
czescigich rodziny. To sg bardzo poruszajace dla nas, personelu, momenty. Trudno to opisad, ale jest cos niezwyktego

w tych relacjach.
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Konkretnych, wyrazistych historii dzieci jest naprawde wiele i trudno wybrac jedna... Listopad jeszcze trwa, uroczyste
spotkanie grupy wsparcia byto catkiem niedawno. Dla mnie bardzo poruszajace byto w ogodle zobaczenie tych wszystkich
rodzin, z ktorymi mielismy intensywny kontakt w okresie opieki nad dzieckiem - zgromadzonych w jednym miejscu.

To byto cos niezwyktego. A pézniej, w luznych rozmowach przy kawie i ciastku, oni zaczynali opowiadac, co u nich sie
wydarzyto od momentu, kiedy my w ich zyciu staliSmy sie obecni - jakie zaszty zmiany. | okazuje sie, ze np. w jednej
rodzinie cos sie pouktadato, w drugiej urodzito sie kolejne dziecko. Dzieja sie rézne historie i ci ludzie przychodza do
nas, zeby sie nimi dzieli¢, pokazac nam je, bo przeciez przez tak dtugi czas bylismy czescig ich codziennosci. Dla mnie
stuchanie tych historii jest czyms zupetnie wyjatkowym. Oczywiscie sg takie, ktore zapadajg w pamie¢, natomiast w

tej chwili wybranie jednej jest naprawde trudne. Jest ich mndstwo, jak i wzruszajgcych momentdw z nimi zwigzanych.
Ostatnio w czasie wspomnianego listopadowego spotkania jedna z mam, z ktorag akurat intensywnie spotykatam sie

w trakcie choroby jej syna, powiedziata mi stowa, ktére mnie poruszyty. Od momentu Smierci chtopca minety dwa lata.

I po tych dwdch latach, gdy siedzielisSmy i rozmawialismy przy kawie, ona powiedziata do mnie: \Wiesz, ja dopiero teraz,
po takim czasie, jak mysle o tym, co sie wtedy dziato w okresie jego choroby... ja dopiero teraz zauwazam, ile wyscie dla
mnie zrobili. Ze byliécie na kazde zawotanie; byliécie, chociaz... rodzina mnie opuscita, zostatam sama, nie miatam znikad
pomocy... a wy byliscie” Pamietam rowniez, ze w ostatnich dniach zycia syna ta matka powiedziata nam, ze nie chce by¢
sama. Wiec przez ostatnie dni, przez 24 godziny na dobe ktos z naszego zespotu byt i czuwat. Zmienialismy sie w kilka
0sob, ale nie byto w ostatnich dniach zycia dziecka tej matki takiego momentu, godziny, zeby byta sama. | ona teraz, po
dwadch latach wraca do tego wspomnienia i méwi mi, ze wtasnie, gdy wszyscy jg zostawili, my byliSmy do samego korca.
Czesto rodzina wtasnie zawiedzie, bliscy sie odwrdéca, a ludzie, ktorych w zasadzie spotyka sie pierwszy raz w sytuacji,
w ktorej cztowiek nigdy nie chciatby sie znalez¢, stajg sie blizsi. A umdwmy sie, ze zaden rodzic nie chciatby nas nigdy
spotkac na swojej drodze. | to tez mi jedna mama powiedziata, ze nikt z nami spotkac by sie nie chciat, ale jezeli juz w
zyciu tak sie dzieje (ze do spotkania musi dojs¢), to dobrze jest spotkac wtasnie taki zespdt jak nasz na swojej drodze.
Wiec mysle, ze tak, to jest praca zupetnie niestandardowa, 24 godziny czuwania na dobe przy chorym, przez iles dni
zrzedu, po to, zeby mama, ktora mowi ,boje sie”, nie byta sama. Jedna z kolezanek z zespotu pielegniarskiego opowiadata
takze o historii dla niej wyjatkowo poruszajacej, kiedy w okresie, gdy jedno dziecko juz odchodzito, rodzice réwniez
powiedzieli, ze nie chcag by¢ sami, bo sie boja. Spedzita z nimi trzy doby, towarzyszac w codziennym zyciu, w trakcie,

gdy stan dziecka sukcesywnie sie pogarszat i stopniowo odchodzito. Przeorganizowata na ten czas cate swoje zycie
rodzinne po to, zeby byc¢ przy tej kobiecie. Na szczescie nasze rodziny (cztonkdw personelu) sg dosé wyrozumiate.

Kiedy nasz pacjent odchodzi, jest to taki moment, ktérego nie mozemy powtdérzyc. Nie ma proby generalnej przed
spektaklem. Wszystko dzieje sie od razu ,naprawde”. Ludzie, ktorym przyszto zegnac swoje dziecko, zegnaja je pierwszy,
jedyny raz w zyciu. Nie sa do tego... nikt nie jest na to gotow - nawet jesli sie do tego przygotowujemy, zawsze jest
wrazenie, ze Smierc¢ przychodzi z zaskoczenia, na zasadzie ,to juz?”. Mimo przygotowan jest to trudne i w tym momencie
jako personel mamy stanac na wysokosci zadania. Kiedy stysze, ze wspomniana kolezanka spedzita trzy doby z rodzicami,




towarzyszac im, objasniajac, co sie dzieje, dajac poczucie bezpieczenstwa, ze nie sg sami, ze ktos nad tym czuwa,

mowi, co sie dzieje - to takie wsparcie daje potrzebny pokdj. Pozegnanie moze wtedy przebiec godnie, spokojnie,

z towarzyszeniem i przeprowadzeniem przez to rodzicéw. Kwestia relacji jest tutaj absolutnie bazowa, bo bez relacji,
bez zaufania tych rodzicdw wszystko staje sie duzo trudniejsze. Pamietam rowniez jedng z przeprowadzonych w

tym roku rozmdéw z rodzicami dziecka, ktére byto pod nasza opieka, na wizycie odbytej wspdlnie z dr. Szmydem.
Rozmawialismy o tym, jak bedzie wygladata nasza opieka, co mamy do zaoferowania. W pewnym momencie tata
dziecka, wystuchawszy wszystkiego, wraz z zong powiedziat stowa, ktére wbity mnie w fotel, bo poczutam wtedy ciezar
odpowiedzialnosci, jaka na nas spoczywa. Powiedziat: ,Dobrze. Zrobimy tak, jak nam mowicie, bo macie doswiadczenie.
Bo wy wiecie”. Ludzie powierzajg nam swoje dziecko, poniewaz wierzg, ze zaopiekujemy sie nim najlepiej, jak tylko sie
da. Jest to wielka odpowiedzialnos¢ i zarazem wielki zaszczyt towarzyszenia w tym procesie. Bo trudno o doswiadczenie
bardziej intymne. A oni w swoje zycie, do swojego domu, w bardzo trudnym i intymnym momencie, wpuszczaja nas

- w zasadzie obcych ludzi. | zawierzajg nam, dajg ogromny kredyt zaufania. Tym bardziej wiec w kluczowych momentach,
gdy pojawia sie kryzys, zatamanie czy po prostu gdy zbliza sie kres zycia dziecka, oczekujemy od siebie nawzajem,

ze staniemy na wysokosci zadania, by by¢ gotowym, zapewniajac towarzyszenie i opieke.

Jestesmy stowarzyszeniem i staramy sie propagowac idee hospicjum w ogole, jako formy pomocy. Ostatnio mielismy
przyjemnosc opowiadac, czym jest hospicjum, na festiwalu Pol'and’Rock. Poza tym prowadzimy zajecia i prelekcje

na kazdym poziomie edukacji: w przedszkolach, szkotach podstawowych, srednich, a takze na salach uniwersyteckich.
Staramy sie wiec na rézne sposoby te wiedze propagowac, rozpowszechniac.

Aby wesprzec idee hospicyjna, zachecamy Panstwa, Czytelnikow, do wspierania dolnoslaskiego hospicjum dla dzieci
Formuta Dobra. Siedziba osrodka znajduje sie we Wroctawiu przy ul. Benedyktynskiej 12. Mozna je wesprzec przez
przekazanie 1% podatku lub wptacenie okreslonej kwoty pienieznej na ponizsze konta:

PLN: 64 2030 0045 111000000417 6840
EUR: 4320300045 31100000 0036 6580

Szczegdtowe informacje znajdag Panstwo na stronie hospicjum w zaktadce ,Chce pomoc™

https://formuladobra.pl/

Kobietom z wojewddztwa dolnoslgskiego, ktére potrzebujg pomocy w zwigzku z pojawieniem sie zagrozenia cigzy,
proponujemy konkretne wsparcie. Z prosba o nie prosimy kierowac sie do Formuty Dobrej za posrednictwem
ponizszych danych kontaktowych:

https://formuladobra.pl/kontakt/
+48 694 589 004

biuro@formuladobra.pl

Hospicjum perinatalne:
+48 792510010

+48 661269 111
perinatalne@formuladobra.pl

Grupa Wsparcia:
+48 663 355725

grupa.wsparcia@formuladobra.pl

Catodobowy dyzur pielegniarski dla naszych podopiecznych:
+48 577 651036
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