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FUNDACJA HOSPICJUM POMORZE DZIECIOM W 2025 ROKU

CELE STATUTOWE FUNDACII

Wspieranie i $wiadczenie opieki paliatywnej nad dzie¢mi, miodziezg i mtodymi dorostymi
ze schorzeniami ograniczajacymi zycie i w terminalnej fazie choroby zagrazajacej zyciu. Opieka s3
rowniez objete rodziny chorych. Opieka paliatywna jest aktywnym i catosciowym podejsciem
obejmujacym fizyczne, emocjonalne, spoteczne i duchowe elementy. Skupia sie na podniesieniu
jakosci zycia dziecka i wspieraniu rodziny. Obejmuje leczenie nieprzyjemnych objawéw, niesienie ulgi
i wytchnienia rodzinie oraz opieki w czasie umierania i w okresie zatoby. Celem opieki paliatywnej
nie jest przedtuzanie ani skracanie zycia, ale poprawa jego jakosci;

Rozwijanie i wprowadzanie modelu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi, mtodziezg
i mtodymi dorostymi w Polsce i za granicg;

Wspieranie i $wiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej: Hospicjum Perinatalne Tulipani,
polegajacej na pomocy medycznej, psychologicznej i duchowej udzielanej rodzicom ptodéw z
rozpoznang letalng wadg, przez okres trwania cigzy, w okresie okotoporodowym jak i w czasie
zatoby;

Wspieranie i $wiadczenie pomocy psychologicznej, duchowej, socjalnej, okototerapeutycznej dla
0s6b w zatobie, ktdre znalazty sie w kryzysie zyciowym w zwigzku ze strata bliskiej osoby i ich
rodzin oraz 0séb spodziewajgcych sie swojej $mierci lub $mierci osoby bliskiej, w tym tworzenie i
rozwijanie placéwek w Polsce i za granicg realizujacych ten cel;

Wspieranie i $wiadczenie pomocy psychologicznej, duchowej, okototerapeutycznej dla oséb ze
$rodowisk medycznych, stuzb publicznych (m.in. policja, straz pozarna, wojsko) oraz innych
$rodowisk, ktére zawodowo stykajg sie ze $miertelng chorobg, smiercig lub zatoba;

Wspieranie i $wiadczenie dziatalnosci rehabilitacyjnej, terapeutycznej, profilaktycznej,
edukacyjnej na rzecz niepetnosprawnych: dzieci, mfodziezy i mtodych dorostych oraz oséb po
stracie;

Udzielanie pomocy spotecznej, w tym pomocy rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywania szans tych rodzin i oséb;

Wspieranie i podejmowanie dziatarn przeciw wykluczeniu spofecznemu oséb nieuleczalnie
chorych, przewlekle chorych, niepetnosprawnych i ich rodzin oraz cierpigcych po stracie;
Prowadzenie dziatalnosci edukacyjnej w zakresie opieki hospicyjnej, straty i zatoby, komunikacji w
zespotach medycznych oraz promocji zdrowia;

Propagowanie idei opieki perinatalnej i hospicyjnej nad dzie¢mi, mfodzieza i mtodymi dorostymi
ze schorzeniami ograniczajacymi zycie i w terminalnej fazie choroby zagrazajacej zyciu oraz ich
rodzinami;

Promocja i organizacja wolontariatu na rzecz oséb nieuleczalnie chorych, przewlekle chorych,
niepetnosprawnych, oséb po stracie i ich rodzin;

Wspomaganie rozwoju spotfecznosci lokalnych i wspdlnot o charakterze wolontaryjnym,
samopomocowym i wspierajgcym osoby niesamodzielne;

Dziatalnoé¢ wspomagajaca rozwdj gospodarczy, w tym rozwdj przedsigbiorczosci
w szczegdlnosci pomoc w rozwoju ekonomii spotecznej;

Podejmowanie dziatai na rzecz integracji europejskiej oraz rozwijania kontaktow
i wspdtpracy miedzy spoteczeristwami Polski i Unii Europejskiej w zakresie opieki paliatywnej,
promocji zdrowia, zatoby, straty i wolontariatu.

SPOSOBY REALIZACJI CELOW STATUTOWYCH

Prowadzenie domowego hospicjum pod nazwg Hospicjum Pomorze Dzieciom
udzielajgcego $wiadczei medycznych w domu pacjenta przez wyspecjalizowany zespot
(lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci, psycholodzy);

Prowadzenie Hospicjum Perinatalnego Tulipani;
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Tworzenie holistycznych centrow wsparcia po stracie w Polsce i innych krajach;
Organizowanie i finansowanie programu wsparcia w zatobie dla oséb po stracie i ich rodzin w
formie pomocy indywidualnej jak i grupowej;
Organizowanie i finansowanie programu wsparcia w zatobie dla oséb ze $srodowisk medycznych,
stuzb publicznych (m.in. policja, straz pozarna, wojsko) oraz innych $rodowisk, ktére zawodowo
stykajg sie ze $miertelng choroba, $miercig lub zatobg; w formie pomocy indywidualnej jak i
grupowej;
Organizowanie i finansowanie dziatan majacych na celu profilaktyke powiktanej zatoby dla oséb
w obliczu spodziewanej straty i ich rodzin;
Organizowanie i finansowanie osrodkow opieki paliatywnej nad dzie¢mi, mtodzieza i mtodymi
dorostymi w Polsce i w innych krajach;
Organizowanie i finansowanie osrodkow rehabilitacji, osrodkéw terapeutycznych oraz o$rodkéw
konsultacyjnych z zakresu opieki nad przewlekle chorym dla dzieci, mtodziezy i mtodych dorostych;
Prowadzenie wypozyczalni oraz finansowanie wypozyczania sprzetu medycznego i
rehabilitacyjnego dla 0séb ze schorzeniami ograniczajgcymi zycie leczonych w domu oraz dla innych
hospicjow;
Pomoc socjalng i finansowa dla rodzin pacjentéw, umozliwiajgca im sprawowanie opieki w domu
oraz pomoc dla rodzin w okresie zatoby;
Aktywizacje zawodowg i spoteczng oséb zagrozonych wykluczeniem;
Rozwijanie i $wiadczenie wysokiej jakosci ustug informacyjnych, doradczych i edukacyjnych w
obszarze opieki paliatywno-hospicyjnej, ochrony zdrowia, pracy socjalnej, wolontariatu, straty,
zatoby i towarzyszenia w zatobie;
Organizowanie i finansowanie dziatalnosci wydawniczej z zakresu opieki paliatywnej, problematyki
0s6b niepetnosprawnych i przewlekle chorych, zatoby i straty oraz promocji zdrowia;
Prowadzenie i finansowanie badan naukowych;
Prowadzenie biblioteki naukowej;
Organizowanie i finansowanie konferencji naukowych, kurséw i stazy indywidualnych, jako form
ksztatcenia dla personelu medycznego, pracownikow hospicjbw oraz innych o0séb
zainteresowanych w dziedzinie opieki paliatywnej, dtugoterminowej, promocji zdrowia,
rehabilitacji, straty i zatoby;
Organizowanie i finansowanie szkolen;
Wspotprace w celu rozwoju opieki paliatywnej, opieki dtugoterminowej, wsparcia w zatobie oraz
promocji zdrowia:

a) z organizacjami pozarzadowymi, hospicjami, instytucjami naukowym i innymi organizacjami

w kraju i za granicg;

b) zinstytucjami pafistwowymi i samorzgdowymi.
Organizowanie i finansowanie naboru i szkolenia wolontariuszy dla potrzeb opieki paliatywnej,
diugoterminowej, promocji zdrowia i rehabilitacji i wsparcia po stracie;
Organizowanie i prowadzenie kwest, zbiérek publicznych i innych przedsiewzieé¢ o podobnym
charakterze;
Organizowanie imprez artystycznych, targowych, sportowych i kulturalnych oraz akcji spotecznych,
w szczegblnosci o charakterze charytatywnym.

MISJA

Skoro nie mozemy dotozy¢ dni do zycia, dot6zmy zycia do dni

Jestedmy dynamicznie rozwijajacy si¢ organizacjg, ktorg tworzy zespot doswiadczonych, wysoko
wykwalifikowanych oséb.

Towarzyszymy dzieciom i ich bliskim.

Wytyczamy kierunki rozwoju kompleksowej opieki medycznej nad dzieémi w ostatniej fazie
choroby oraz budujemy swiadomos¢ spoteczng, propagujac idee wolontariatu.



e Zapewniamy bezpieczeristwo i specjalistyczng opieke medyczng w domu przez caty dobe,
a takze dzielimy sie naszg wiedzg edukujac i wspierajac rézne grupy wiekowe i zawodowe.

e Docieramy do kazdego zakgtka wojewddztwa, za pomoca innowacyjnych metod wspieramy na
odlegto$¢, dajac szanse na petne uczestnictwo w zyciu spotecznym rodzinom dotknietym chorobg
dziecka.

WIZJA

Zapewnianie kompleksowego wsparcia medycznego, psychologicznego, duchowego i socjalnego
osobom w terminalnej fazie choroby i ich rodzinom. Towarzyszenie osobom w stracie i zafobie.
Prowadzenie akgji charytatywnych, wyktaddw, warsztatow i spotkann w mysl zasady: , skoro nie mozemy
dotozyé dni do zycia, dotézmy zycia do dni”. Rozwijanie dziatari Fundacji przez rozszerzenie dziatalnosci
oraz zakresu specjalizacji.

WARTOSCI

e Prawda/Szczerosé

e Przyjaini/ Zesp6t/ Wspdtpraca/ Wewnetrzna sita
e Zaufanie

e Akceptacja

e Bezpieczenstwo

e Spokdj

e Zrozumienie/ Wyrozumiato$é

e Duchowos¢/ Poczucie sensu

e Swiadomos$é / Doéwiadczenie ludzi, $wiata, siebie
e Bycie w drodze/ Przygoda

e RoOwnowaga

e Odwaga

e Odpowiedzialnos¢

e Otwartosc¢

e Sprawiedliwosc¢

e Godnos¢

e Usmiech/Rados¢.

ZESPOL FUNDACII - stan 31.12.2025

RADA FUNDACII

Ryszard Trykosko — Przewodniczacy Rady
Dorota Sobieniecka — Karnska

Matgorzata Wokacz - Zaborowska

Maria Mazurkiewicz_Betdzifiska
Arkadiusz Hinc

Marcin Sawicki
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ZARZAD FUNDACII

1. Ewa Liegman — Prezes Zarzadu

BIURO FUNDACII

1. Elwira Liegman — Dyrektor ds. Komunikacji i Relacji Zewnetrznych
2. Arkadiusz Czerwinski - Dyrektor ds. Administracyjnych
3. Anna tukasiewicz — Koordynator Projektow



Marcin Zukowski — Koordynator Projektéw

Katarzyna Kujawa - Analityk Procesowy, Petnomocnik ds. Systemu Zarzadzania Jakoscig
Bartosz Stelmasik — Specjalista ds. Komunikacji

Joanna Pawlak — Specjalista ds. Kontaktu z Pacjentem

Jolanta Tracewicz — Specjalista ds. Kontaktu z Pacjentem

Bartosz takomiec — Informatyk.
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ZESPOL MEDYCZNY HOSPICJUM DOMOWEGO DLA DZIECI

ZESPOL PIELEGNIARSKI

Na koniec roku 2025 zespét tworzyto 8 doswiadczonych, posiadajgcych wysokie kwalifikacje w zakresie
domowej, pediatrycznej opieki paliatywnej pielegniarek i pielegniarzy. 4 osoby zatrudnione byly na
umowe o prace i 4 w ramach kontraktu.

Dorota Sgpér — Pielegniarka koordynujaca
Agata Hoffmann

Agnieszka Wezgowiec

Artur Radzikowski

Justyna Radwarnska

Kamila Walicka

Mateusz Binger

Wioletta Zywicka
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ZESPOL LEKARSKI

Na koniec roku 2025 zespét tworzyto 10 lekarzy, w tym lekarzy ze specjalizacjg neonatologii, pediatrii,
medycyny rodzinnej. 3 osoby zatrudnione byly na umowe o prace, pozostate w ramach podpisanych
kontraktow.

Elzbieta Pilarczyk — Dyrektor Medyczny

Agnieszka Jurewicz

Agnieszka Mysza

Anna Gabrych

Karolina Krefft

Karolina Wyszomirska

Magdalena Kujawska

Matgorzata Batruch

. Marta Sarnecka

10. Piotr Komarnicki
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PSYCHOLODZY

Na koniec roku 2025 opieke psychologiczng w hospicjum domowym zapewniato 6 psychologéw. Kazdy
z kilkuletnim doswiadczeniem w zawodzie oraz doswiadczeniem w osrodku prowadzgcym
pediatryczng domowgq opieke paliatywng. 1 osoba zatrudniona byta na umowe o prace, pozostate w
na podstawie umoéw cywilnoprawnych.

Matgorzata Szwemin — Koordynator psychologéw

Agnieszka Paruszewska

Barbara Plebanska

Emilia Zyra

Damian Stepien

Paulina Kiedrowska

USRI



FIZJOTERAPEUCI

Na koniec roku 2025 zespét fizjoterapeutéw tworzyty 6 osoby. Wszyscy fizjoterapeuci posiadaja
wieloletnie doswiadczenie i kwalifikacje do pracy z dzieckiem z glebokg niepetnosprawnoscig. 2 osoby
zatrudnione byty w ramach umowy o prace, 1 na umowe zlecenie, a 3 w ramach kontraktu.

Weronika Borsich — Koordynator zespotu fizjoterapeutéw

Janina Apostot

Kamila Bartkowska

Karolina Karpirska

Ludmita Wolter

Michat Koiszewski
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OPIEKA DUCHOWA

Istotnym obszarem wsparcia dla rodzin objetych opieka hospicjum domowego jest opieka duchowa.
Sprawowatl ja kapelan Hospicjum ks. Andrzej Bulczak. Hospicjum wspoétpracuje z kaptanami
reprezentujgcymi rézne religie i wyznania.

WSPARCIE RODZIN

Organizacje wsparcia rodzin w hospicjum domowym w roku 2025 r. zapewniat powotany w tym celu
zespot. Tworzg go:

1. Andrzej Bulczak — koordynator zespotu (kapelan)

2. Anna tukasiewicz — cztonek zespotu (koordynator projektéow)

3. Joanna Pawlak — cztonek zespotu (specjalista ds. kontaktu z pacjentem)

4. Emilia Zyra — cztonek zespotu (psycholog)

5. Dagmara Gimenez — cztonek zespotu (specjalista ds. wsparcia rodzin)

ZESPOt MEDYCZNY HOSPICJUM PERINATALNEGO TULIPANI

KOORDYNTORZY OPIEKI PERINATALNEJ

W roku 2025 opieke nad ciezarnymi i ich rodzinami w ramach hospicjum perinatalnego koordynowaty
2 osoby. Obie panie posiadaja wysokie kwalifikacje potwierdzone licznymi kursami i szkoleniami, a
przede wszystkim wieloletnim doswiadczeniem w pracy w obszarze potozniczym i neonatologicznym.
Jedna zatrudniona byta na umowe o prace, a druga w ramach kontraktu.

1. Katarzyna Kujawa

2. Wioleta Zywicka

LEKARZE

W roku 2025 na rzecz hospicjum perinatalnego pracowato 4 lekarzy. Dwoje lekarzy posiada dwie
specjalizacje, a wszyscy wieloletni staz pracy w perinatalnej opiece paliatywnej. 3 osoby pracowaty w
ramach kontraktéw, 1 na umowe o prace.

1. Piotr Komarnicki

2. Karolina Wyszomirska

3. Ilwona Domzalska-Popadiuk

4. Elzbieta Pilarczyk

PSYCHOLODZY

Opieke psychologiczng w hospicjum perinatalnym w roku 2025 opieke zapewniato 3 psychologéw.
Kazdy z kilkuletnim do$wiadczeniem w zawodzie oraz doswiadczeniem w osrodku prowadzgcym
pediatryczng domowa opieka paliatywng. Wszystkie osoby $wiadczyty ustugi w ramach kontraktow.

1. Magdalena Mikulska



2. Matgorzata Szwemin
3. Kinga Pietrakowska

OPIEKA DUCHOWA

Opieke i wsparcia duchowego dla par objetych opiekga hospicjum perinatalnego udzielat kapelan
Hospicjum ks. Andrzej Bulczak. Hospicjum wspétpracuje z kaptanami reprezentujacymi rézne religie i
wyznania.

ZESPOL HOLISTYCZNEGO CENTRUM WSPARCIA PO STRACIE EMOCJA

ZESPOL. PSYCHOLOGOW

Na koniec roku 2025 wsparcie po stracie w ramach Centrum eMOCja zapewniato 20 psychologdw.
Wszyscy z wieloletnim doswiadczeniem w zawodzie, w szczegdélnosci z osobami w sytuacjach
kryzysowych, w tym w pracy z dzieémi. W zespole pracujag m.in. psycholodzy ze specjalnoscia
psychoonkologiczng oraz kliniczng, psychoterapeuci, ale takze z ukoriczonymi licznymi szkoleniami i
warsztatami w obszarach pomocnych w pracy z osobami po stracie zgtaszajgcymi sie do eMOC;i.

1 osoba zatrudniona byta na umowe o prace, a pozostate $wiadczyty ustugi w ramach kontraktdow i
umow zlecen.

Matgorzata Szwemin — Koordynator opieki psychologicznej
Anna Kulka-Dolecka
Barbara Plebariska
Dagmara Gimenez
Dagna Maciejewska
Damian Stepien
Emilia Zyra
Izabela Malicki
Kinga Pietrakowska

. Klaudia Piotrowska

. Magdalena Mikulska

. Matgorzata Miller

. Matgorzata Stepniak

. Michat Cetner

. Michat Hajdyta

. Maria Gryziak

. Marta Zawadzka-Zbo$

. Paulina Kiedrowska

. Paulina Krol

. Sylwia Grzybek
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ZESPOt OKOLOTERAPEUTYCZNY

W ramach Centrum eMOCja prowadzone byty takze liczne spotkania okofoterapeutyczne majgce na
celu dopetnienie opieki w kontekscie holistycznego spojrzenia na osobe w zatobie.

Zespot statych wspoétpracownikéw to:

1. Ewa Swider — arteterapeutka

2. Aleksandra Czacharowska — instruktorka rekreacji ruchowej i aerobiku

3. Anna Hildebrandt-Mrozek — coach i mentor psychologii pozytywne;j

4. Anna Andrzejewska - familiolog, suicydolog PTS, mentor rezyliencji, trener umiejetnosci
spotecznych,

5. Renata Grelewicz - psycholog biznesu, coach, psychoterapeuta.



DZIALtALNOSC FUNDACIJI W ROKU 2025

W 2025 roku Fundacja Hospicjum Pomorze Dzieciom realizowata swoje cele statutowe prowadzac:
1. Hospicjum Domowe dla Dzieci

2. Hospicjum Perinatalne Tulipani

3. Holistyczne Centrum Wsparcia po Stracie eMOCja.
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MISJA

Skoro nie mozemy dotozy¢ dni do zycia naszych Dzieci,
dotéimy zycia do Ich dni

PACJENCI HOSPICJUM DOMOWEGO DLA DZIECI

Liczba pacjentow

W 2025 r. Hospicjum Domowe dla Dzieci prowadzone przez fundacje Hospicjum Pomorze Dzieciom
udzielato $wiadczen 49 pacjentom. 23 z nich byto przyjetych pod opieke w 2026 roku, natomiast 26
podopiecznych kontynuowano $wiadczenia rozpoczete w ubiegtych latach. Szczegdtowe dane
dotyczace roku przyjecia pacjentdw przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Liczba pacjentéw w zaleznosci od roku przyjecia.

ROK PRZYJECIA : LICZBA PACJENTOW
2014 3

2015 2

2021 1

2022 3

2023 7

2024 10

2025 23

Zrédto: opracowanie wiasne

Ptec

Wsréd pacjentdw hospicjum domowego dla dzieci dziewczynki stanowity 45% (22) natomiast chtopcy
55% (27) — tabela 2.

Tabela 2. Liczba pacjentéw z podziatem na ptec.

PLEC LICZBA PACJENTOW
Dziewczynki 22
Chtopcy 27

Zrédto: opracowanie wiasne
Wiek

96% (47) pacjentéw objetych opieka w 2024 r. nie ukonczyto 18. roku zycia, natomiast 4% (1)
byto petnoletnich. Sredni wiek wynidst okoto 5 lat. Szczegdtowe dane znajduja sie w wykresie 1.

Wykres 1. Liczba pacjentéw z podziatem na wiek.
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Zrédto: opracowanie wlasne
Miejsce zamieszkania

Hospicjum Domowe dla Dzieci dziata na terenie wojewddztwa pomorskiego w odlegtosci do 100 km
od Gdanska (w indywidualnych przypadkach powyzej 100 km.) Trzech pacjentéw mieszkato
w odlegtosci powyzej 100 km od siedziby Hospicjum.

Rysunek 1. Mapa wojewddztwa pomorskiego z podziatem na powiaty.
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Zrédto: www.netmaps.pl/mapy/pomorskie/
Srednia odlegtoé¢ od siedziby hospicjum wynosita 46 km.

Szczegbtowe informacje na temat odlegtosci miejsca zamieszkania pacjentéw od siedziby hospicjum
znajduja sie w tabeli 3.



Tabela 3. Liczba pacjentéw z podziatem na odlegto$¢ miejsca zamieszkania od siedziby hospicjum.

ODLEGOSC OD SIEDZIBY LICZBA PACIENTOW
do 25 km 15
26-50 km 14
51-70 km 11
71-100 km 6
>100 km 3

Zrédto: opracowanie wtasne

Sposrdd pacjentéw, ktérymi opiekowato sie Hospicjum 38 (77%) dzieci mieszkato poza Tréjmiastem.

Szczegotowe dane na temat podopiecznych w poszczegdlnych miastach i powiatach zawiera tabela 4.

Tabela 4. Liczba pacjentéw w poszczegdlnych miastach i powiatach.

MIASTO/POWIAT PACJENCI
Ogodlnie Miasto/wie$ Liczba pacjentéow
Gdansk 8 nie dotyczy nie dotyczy
Gdynia 3 nie dotyczy nie dotyczy
Miasto 0
Powiat gdanski 3 ;
& Wies 3
Miasto 1
Powiat bytowski 2
A Wies 1
Mi
Powiat kartuski 11 I?St,o 2
Wie$ 8
Miasto 0
Powiat ko$cierski 2
i Wies 1
Powiat malborski 1 M'éSt,o 1
Wies 0
Miasto 2
Powiat starogardzki 4
o Wies 2
Powiat sztumski 2 MléSt,o L
Wies 1
Miasto 2
Powiat tczewski 2
Wies 0
Miasto 4
Powiat wejherowski 9 I_ =
Wies 5
Miasto 1
Powiat kwidzyriski 1 ==
Wies 0
Miasto 1
Powiat chojnicki 1 >
J Wie$ 0

Zrédto: opracowanie wiasne

Rozpoznania

Pacjenci w hospicjum domowym dla dzieci rzadko kiedy chorujg na jedno schorzenie, dlatego tez
stwierdzono 76 rozpoznar u 49 pacjentdw, z czego okoto 47% (36) stanowity Wady rozwojowe
wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (Q), okoto 25% (19) - choroby uktadu
nerwowego (G) natomiast 16% (12) przypadkéw stanowity wybrane stany rozpoczynajace sie w okresie
okotoporodowym (P). Pozostate rozpoznania wynosity okoto 11% (9). Szczegétowe dane zawiera wykres
2.
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Wykres 2. Rozpoznania.
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LICZBA ROZPOZNAN

ROZPOZNANIE (KLASYFIKACJA ICD-10) OZNACZENIE
Choroby uktadu nerwowego G
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q
Zaburzenia wydzielania wewnetrznego, stanu odzywienia i przemiany metabolicznej E
Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania F
Wybrane stany rozpoczynajace si¢ w okresie okotoporodowym P
Choroby uktadu oddechowego J
Choroby oka i przydatkéw oka, ucha i wyrostka sutkowatego H
Choroby uktadu krazenia |
Choroby uktadu pokarmowego K

Zrédto: opracowanie wiasne

ZAPOTRZEBOWANIE NA OPIEKE PIELEGNIARSKA PACJENTOW

Opieka nad dzieckiem objetym hospicjum domowym stanowi szczegélne wyzwanie dla zespotu
pielegniarskiego, ze wzgledu na ztozonos$¢ probleméw zdrowotnych. Dzieci pozostajace pod opieka
najczeéciej cierpia na nieuleczalne, postepujace choroby, ktére wymagaja diugotrwatego, holistycznego
i indywidualnie dostosowanego postepowania pielegnacyjnego. Celem tej opieki nie jest leczenie
przyczynowe, lecz tagodzenie objawéw choroby, zapobieganie powikfaniom oraz poprawa jakosci zycia

dziecka i jego najblizszych.

Najczeéciej obserwowanym problemem pielegnacyjnym byty zaburzenia odzywiania wymagajace
zatozenia gastrostomii (21% wszystkich przypadkéw). Kolejnym byty problemy z napigciem mig$niowym
(19%) oraz nawracajace napady drgawkowe trudne do opanowania (16%). Szczegétowe informacje

znajdujg sie na wykresie 3.
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Wykres 3. Problemy pielegnacyjne pacjentow w odniesieniu do wszystkich przypadkéw (N=73).

1% 19%
« Tracheostomia = Gastrostomia
+ Sonda dozoladowa u Problemy z napigciem miesniowym
Nawracajace odlezyny u Doleglwosci bolowe
s Nawracajace infekcie u Tlenozaleznosc
Napady drgawkowe
Zrédto: opracowanie wiasne
RODZINY PACJENTOW

Zespodt hospicjum domowego dla dzieci wspiera pacjentdw, ale rdwniez ich bliskich —w 2025 r. byto to
166 0sob (rodzenstwo — 72 osoby, opiekunowie — 96 osdb)

Opiekunowie

Opiekunowie stanowili 96 oséb. Szczegétowe dane zawiera tabela 5.

Tabela 5. Opiekunowie podopiecznych.

OPIEKUNOWIE LICZBA OSOB
Rodzice 92
Mama

Tata 1
Dziadkowie 2
SUMA 96

Zrédto: opracowanie wtasne

Rodzenstwo

Wiekszos¢ (71%) podopiecznych hospicjum domowego dla dzieci posiada rodzeristwo, w tym 48%
posiada jedno rodzenstwo - tabela 6.

Tabela 6. Liczba posiadanego rodzerstwa (w odniesieniu do pacjenta).

RODZENSTWO LICZBA PACJENTOW
Brak 14
Posiada rodzenstwo 35

Jedno rodzenstwo 17

Dwoje rodzernstwa
Troje rodzeristwa
Czworo rodzenstwa
Piecioro rodzenstwa
Szescioro rodzenstwa

R ININ U0

Zrédto: opracowanie wtasne

72 osoby to rodzenstwo pacjentéw, 81% z nich nie ukornczyto 18. roku zycia. 52% ogdtu stanowili
bracia podopiecznych. Szczegdétowe dane zawiera tabela 7.
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Tabela 7. Rodzeristwo pacjentéw ze wzgledu na wiek oraz ptec¢ (w odniesieniu do rodzenstwa).

RODZENSTWO LICZBA OSOB

Osoby niepetnoletni 58
Ogolnie 72 S es .

Osoby petnoletnie 14
Bracia 37
Siostry 35

Zrédto: opracowanie wtasne
Losy dzieci

W ciggu 2025 roku zmarto piecioro podopiecznych. Zgodnie z zatozeniami idei hospicjum domowego
czworo dzieci zmarto w domu, w otoczeniu najblizszych. 13 pacjentéw z powodu stabilizacji stanu
klinicznego i poprawy rokowania zostato wypisanych z opieki — s3 pod wielospecjalistyczng opieka
zgodnie ze swoimi potrzebami. Na dzieri 31.12.2025 pod opieka hospicjum domowego dla dzieci byto
31 pacjentéw i ich rodziny.

STATYSTYCZNA SYLWETKA PACJENTA w roku 2025

PIECIOLETNI chlopiec

Najczeéciej zmaga sie z wadami rozwojowymi
wrodzonymi, znieksztalceniami i aberracjami
chromosomowymi

Mieszka w mieécie z Rodzicami i rodzenstwem
w odleglosci 46 km od Gdanska.

Pozostaje pod opiekg hospicjum s$rednio
26 miesiecy.

Najczeéciej ma problemy z odzywianiem w
wyniku czego posiada gastrostomie.

Zmaga sie z napadami drgawkowymi i
problemami z napieciem mig¢Sniowym.

Zrédto: opracowanie wiasne

WIZYTY | PORADY ZESPOLU MEDYCZNEGO | PSYCHOLOGOW

Hospicjum Domowe dla Dzieci zapewnia swoim podopiecznym catodobowg, dostepna 7 dni w tygodniu
opieke. Zesp6t lekarzy, pielegniarek, fizjoterapeutdw oraz psychologéw dziata w trybie planowym od
poniedziatku do pigtku w godzinach 7:30-15:30 oraz dyzurowym 15:30-7:30 a takze 24 godzinnym
w soboty, niedziele i $wigta. Na kazdym dyzurze zespét dyzurny kontaktowat sie z rodzinami dzieci,
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ktorych stan byt mato stabilny i podejmowat na biezaco dziatania ( w tym wyjazdy interwencyjne),
majace na celu zapewnienie jak najlepszej jakosci zycia dziecka i jego rodzinie. Zgodnie z
Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (wersja od 3 lutego 2022) kazdy
podopieczny miat zapewnione minimum dwie wizyty pielegniarskie w tygodniu oraz dwie wizyty
lekarskie w miesigcu. Opieka fizjoterapeutyczna byta dostosowywana do sytuacji chorego.

Opieka psychologiczng, poczawszy od konsultacji paliatywnej, poprzez przyjecie pod opieke hospicjum
domowego dla dzieci i wsparcie w okresie zatoby, objete byty i w niektérych przypadkach nadal sg cate
rodziny pacjentéw, ze szczegdlnym uwzglednieniem rodzenstwa podopiecznych.
Intensywnos¢ oraz czestotliwosé porad psychologa zalezna byta od aktualnego stanu pacjenta oraz
potrzeb jego i bliskich.

52% wszystkich wizyt/porad stanowito wsparcie zespotu pielegniarskiego, a 25% zespotu lekarskiego.
Liczba wizyt fizjoterapeutdw i psychologéw dostosowywana jest do potrzeb zgtaszanych przez
pacjentéw i ich rodzin i wyniosta odpowiednio 20% i 4%. Szczegdtowe dane zawiera wykres 4.

Wykres 4. Liczba porad/wizyt zespotu medycznego oraz psychologéw w 2025 r.
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Zrédto: opracowanie wtasne
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