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PRZYJACIELE HOSPICJUM

Co roku czekamy z niecierpliwoscia na wyniki naszych wysitkéw

Szkola Amerykanska w Konstancinie
(ASW) od wielu lat organizuje zbiorki
pieniedzy na cele charytatywne. Od czte-
rech lat §rodki pieniezne zebrane przez
mlodziez z ASW przeznaczane s3 na po-
trzeby Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Coroczna zbidérka charytatywna
angazuje dzieci ze szkoly Podstawowej
W rozny sposob: dzieci z grup przed-
szkolnych zbieraja pieniadze poprzez
sprzedaz waty cukrowej, dzieci z zeréwki
skaczg na skakankach, a iloé¢ skokow
decyduje o ilosci pienigzkéw uzyskanych
od rodziny i znajomych, pierwsze klasy
sprzedaja popcorn, dzieci z klas drugich
zbieraja pieniadze do wielkiej skarbonki
w ksztalcie §winki, trzecioklasisci sprze-
daja wiosenne telegramy z lizakami, klasy
czwarte przygotowuja smaczne desery na
sprzedaz, a mlodziez z klas piatych wy-
przedaje uzywane ksiazki podarowane
przezrodziny. Akcja zbidrki charytatyw-
nej trwa zwykle w marcu i kwietniu.

!‘f&r.
{ru
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Zbiorce funduszy co roku patronu-
je Samorzad Szkolny, ktéry informuje
spoleczno$¢ uczniowska o szczegotach
calej akcji, przypomina o zblizajacych
sie zbiorkach poszczegoélnych Kklas i
przygotowuje akademie dla calej Szkoly
Podstawowej na temat Hospicjum i ak-
¢ji zbiorki pieniedzy przez dzieciz ASW.
Podczas akademii uczniowie zapoznaja
sie z dzialalnoécia Hospicjum poprzez
prezentacje multimedialng. Zdjecia ma-
tych pacjentow i ich rodzin wzruszaja
uczni6éw i nauczycieli i przyczyniaja sie
do lepszego zrozumienia celu akgji.

“Jeste$my szcze$liwi i dumni z tego,
Ze poprzez nasza prace i zbieranie pie-
niedzy mozemy pomoc dzieciom, kt6-
re s3 bardzo chore. Co roku czekamy
z niecierpliwoécia na wyniki naszych
wysilkow, aby moc przekazaé zebrane
przez nas $rodki finansowe na rzecz
Hospicjum! Zbieranie pieniedzy jest
dla nas przyjemnoscia, a nie kolejnym
szkolnym obowigzkiem i zawsze chetnie
bierzemy udzial w roznych formach
naszej zbiorki” - powiedziala prze-

wodniczaca Samorzadu Szkolnego.
W tym roku dzieci ze Szko-
ly Podstawowej zebraly ponad
26 000 ztotych, co daje facznie
okoto 100 000 zlotych w ciagu
czterech lat wspétpracy z War-
szawskim Hospicjum dla Dzie-
ci. Mamy nadzieje, ze kolejne

lata bedg réwnie owocne!

Monika Pochanke-Smith
Opiekun Samorzadu Szkolnego

Marta Kwasniewska (WHD)
demonstruje otrzymany
wiasnie od uczniow czek.

American School of Warsaw has been
fundraising for different causes for
many years already. For the past four
years funds raised through March/April
fundraising events go to the Warsaw
Hospice for Children. Annual fundra-
ising engages the students in many
different ways: preschool students sell
cotton candy, kindergarten children par-
ticipate in Jump-A-Thon (their families
“paid them” for each jump on a jump
rope), first graders sell pop-corn, second
grade students collect money through
their very famous piggy bank-Coinky,
third graders sell Spring-O-Grams, fourth
grade students sell delicious desserts
and fifth graders usually make a lot of
money by selling used books donated
by the ES students’families.

Elementary School Student Council
sponsors all of the activities by informing
student body about upcoming fundra-
ising events and preparing kick-off as-
sembly during which, the power point
presentation helps the students and
teachers better understand the cause
of the fundraising.

“We are very happy and proud that
through our work efforts we can collect
money to help very sick children. Every
year we look forward to the effects of
our fundraising events so that we can
give the money to the Hospice! We do it
with pleasure and it is not another scho-
ol obligation that has to be done. We
always participate with different forms
of money collection willingly”- said the
president of the Student Council.



Pro infantis bono

Tomasz Dangel N
Przewodniczacy Rady Dla dObra dZIECka
Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

Drodzy Czytelnicy,
Oddajemy do Panstwa rak kolejny, drugi w tym roku numer Informatora ,,Hospicjum”

Jako przewodniczacy Rady Fundacji, korzystam z okazji, aby poinformowa¢, ze Rada na swoim posiedzeniu
dn. 31.03.2008 r. zatwierdzila sprawozdanie finansowe za rok 2007 oraz sprawozdanie z dziatalno$ci Zarzadu Fundacji
w roku 2007. Zysk Fundacji w kwocie 563.333,03 zt (w tym z dziatalno$ci statutowej 175.070,17 zt i z dziatalno$ci gospo-
darczej 388.262,86 zI) Rada Fundacji przeznaczyla w calosci na dziatalno$¢ statutowa Fundacji.

Na tym samym posiedzeniu Rada Fundacji WHD wystuchata informacji na temat nowopowstalej Fundacji Pomorskie Ho-
spicjum dla Dzieci w Gdansku - zaprezentowanej przez jej przedstawicieli: p. Macieja Niedzwieckiego, p. Beate Papiernik i
p. Katarzyne Zak-Jasifiskg. Rada na podstawie § 6 pkt. 1 statutu upowaznila Zarzad do wydatkowania kwoty do wysokosci
480 000 zt w okresie do 31.12.2008 r. jako pomoc finansowg dla Fundacji Pomorskie Hospicjum dla Dzieci w Gdansku.

Na naszej stronie www jest juz dostepny raport na temat pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w Polsce w roku 2007.
Wynika z niego, ze 34 hospicja domowe objety opieka tacznie 656 dzieci.

W dniach 29 i 30 maja uczestniczytem w miedzynarodowej konferencji ,,Ochrona zycia, zdrowia i godnosci dziecka’, ktéra
zorganizowali Rzecznik Praw Dziecka oraz Katolicki Uniwersytet Lubelski. Konferencja odbywala si¢ na Uniwersytecie
Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie. Podczas konferencji zostalem udekorowany medalem ,,Pro infantis bono”
z wizerunkiem Janusza Korczaka przez Panig Rzecznik Ewe Sowinska. To samo odznaczenie otrzymata takze dr Joanna
Szymkiewicz-Dangel, kierownik Poradni USG naszej Fundacji. Traktujemy to zaszczytne wyrdznienie jako dowdd uznania
Rzecznika Praw Dziecka dla dzialalnosci nie tylko dwdch odznaczonych osob, ale catej Fundacji WHD.
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WSPOMNIENIE

Kochana
Natalko!

Odesztas tak cicho i nagle. Po prostu zasnelas, a w moim
Swiecie pojawila sig pustka. Ty bytas w nim i tworzytas go.
Pewnego dnia pojawitas sie w nim i tak juz zostato, a moze
to ja si¢ pojawitam w Twoim. To nieistotne. Wazne, Ze Cig
poznatam i od tamtej pory statas si¢ czescig mojego swiata.

To nic, Ze nie mogtas mowic i tak zawsze mi podpowia-
datas, co mam zrobié, by Ci bylo lepiej. Jak utozy¢ Ci glowke,
kotdre. Kazde spotkanie z Tobg uczyto mnie tylu rzeczy. To
przeciez Ty nauczytas mnie cierpliwosci, spokoju. Przy Tobie
nauczyltam sie jak uzywaé ssaka, koncentratora tlenu, ga-
strostomii, robic inhalacje, podawac leki. Wprowadzitas do
mojego stownika pojecie ,,dieta ketogenna”. Wezesniej nawet
nie wiedziatam, zZe cos takiego istnieje.

Pokazatlas mi, ze kazda chwila jest wazna i nalezy jg
wykorzystac do kotica. Dawalas site do dalszej drogi. Zawsze,
gdy sie z Tobg zegnalam wiedzialam, ze wiecej mozemy sig
nie spotkac. Batam sig tego, a jednoczesnie zawsze Ci po-
wtarzatam, Ze jesli tylko chcesz, mozZesz odejsc, to jest Twoja
decyzja, a ja jg zaakceptuje.

Kiedy nadszedt ten dzien, na poczgtku nie mogtam
w to uwierzyc. Przeciez nic na to nie wskazywato. Pojawity
sie pytania: ,,Jak to?”, ,,Dlaczego?”, ,Czemu tak si¢ stato?”.
A potem przyszly odpowiedzi. Ty tak wybratas i stalo sie
tak, jak chciatas. I chociaz czuje bol i smutek, to wiem, Ze
to jest jeszcze jedna wazna lekcja, ktérg mi dajesz. Uczysz
mnie pokory i tego, ze kazdy w Zyciu ma swoj czas i swoje
miejsce. By ten czas odpowiednio wykorzystywac, by dzieli¢
go z innymi, by nie zamykac si¢ w sobie, by czerpac z Zycia
calymi garsciami.

Dzielna mata dziewczynka, taka mgdra. Dzigkuje Ci
za to, ze bytas i jestes w moim sercu. Aniotku lataj sobie po
chmurkach, spoglgdaj czasami na ziemie i gdy Ci sie cos nie
spodoba, czasem daj mi w ciemieg.

Nigdy Cig nie zapomne
Magda.
Wolontariuszka WHD



Nasze

Stoneczko

Tak wiele mamy do powiedzenia i nie
wiemy od czego zacza¢.... Moze za-
czniemy od samego poczatku: od dnia
17.04.2007 r. kiedy to na $wiat przyszed!
nasz Syn Aleksander Tomasz. Pamietam
ten moment, gdy polozne powiedzialy:
.. aaaale ma dtuuuugie rzesy!”. Mysla-
fam, ze to dziewczynka, pomimo tego,
iz weze$niej wiadomo byto, ze urodzi
sie chtopiec.

Wiszystko byto cudowne i wspania-
te! Byliémy oczarowani maluchem. Bog
dal nam nareszcie kogos, kto o$wieci
nam przyszlo$¢, da nam site i w kon-
cu wiemy, dla kogo chcemy zy¢. Nasza
rado$¢ nie miata konca. Olus roztaczat
wspanialg aure: byl spokojny, uwielbial
spa¢, cho¢ nie bit rekordéw w jedzeniu.
Byt w 100% dobrze rozwijajacym sie ma-
luchem. W wieku 3 miesiecy gaworzyt,
probowal chwyta¢ zabawki, a szczegdl-
nie uwielbial ogladac¢ telewizje.

4 wrzes$nia Olu$ otrzymal w miej-
scowym osrodku zdrowia szczepionke,
po ktérej przestal jes¢ i pi¢, zaczat sie pre-
zy¢ i ptaka¢, byt niespokojny. Jeszcze tego
samego dnia znalezli$my si¢ na ostrym
dyzurze w szpitalu dziecigcym w Dzie-
kanowie Lesnym i od tego momentu za-
czela sie nasza wedréwka po szpitalach.
Po 2 miesia- cach znaleZlismy sie
w Instytu- cie Matki
i Dziecka,

po2

-

tygo-
dniach
padta

diagnoza: \
Leukodystrofia
- choroba }
Krabba, wy- 4 ]
niszczajgca ’
organizm,

powodujaca zamieranie

po kolei wszystkich funk-

cji zyciowych. W pierwszej
minucie od diagnozy nie mogli$my uwie-
rzy¢ — Jak to? Nasz Syn jest tak chory?
Moze lekarze pomylili si¢. Chcielismy
krzycze¢ i ptaka¢ na przemian. Nie mo-
glismy zrozumie¢, iz nam akurat to sie
przytrafifo. Lekarze nie ukrywali, ze zo-
stalo nam nieduzo wspolnego czasu. Na
2 dni przed Swietami Bozego Narodzenia
przyjechalismy do domu i od tego czasu
zaopiekowalo sie nami WHD. Olu$ juz nie
widziat i byl karmiony przez PEG tzn ga-
strostomie. Byl bardzo stabiutki. Od czasu
do czasu pojekiwal, natomiast w ogéle
przestat ptaka¢. Codziennie modlilismy
sie, aby razem kfa$¢ si¢ spa¢ i razem rano
budzic.

W jego stanie byly wzloty i upadki.
Olus$ jednak byl bardzo dzielny. Pomimo
wielu badan i ciezkich dni w szpitalach,
nie poddawat sie. Czul naszg obecnos¢,
styszal nasze glosy, uwielbial bujanie na
kolanach. Spedzilismy razem Boze Naro-
dze- nie, Sylwestra, Wielkanoc

raz kilka imprez rodzin-
ych, gdzie nasze stoneczko
ylo zawsze przy stole. Tak
tynat dzien za dniem. Chwila

za chwila.
apaliémy kaz-
d3 minute i nie
mogli$my si¢ docze-
ac pierwszych urodzin
naszego bohatera.
Naresz-
ie nad-

dzien.17.04 br. byt
tort, $wieczka, goscie
i duzo prezentéw.
Olus$ z pomoca
aty zdmuchnat
swieczke. Bylo to

we $wieto, wspa-
niata rados¢, ze Olo
jestjuztaki ~ duzy, a poza tym
nie jest z nim tak zle. Ten dzien dat nam
duzo radosci i optymizmu na przyszlosé.
W ciaggu nastepnych dni przychodzili do
nas przyjaciele i znajomi, ktérzy wiedzieli
o urodzinach Ola, a nie mogli by¢ z nami
w tym dniu.

23 kwietnia Olu$ odszed! od nas
rano, we $nie, po cichutku, wiedzac, ze
jeste$my blisko przy nim. Chcial by¢ do
konca z nami, rodzicami, nie tylko z jed-
nym z nas.

Wiedzial, ze musi si¢ pozegnac ze
wszystkimi i te pie¢ ostatnich dni, dni
pomiedzy jego urodzinami, a odejéciem,
to byty dni pozegnania. Dni, ktérych nikt
znas, jak i z grona naszych przyjaciot, nie
zapomni.

Wiemy, ze przyjdzie taki czas, ze si¢
z nim spotkamy. Ze kiedy skoriczy sie na-
sza wedrowka na ziemi , On bedzie czekat
z tamtej strony i poda nam reke.

Chcieliby$my podzigkowaé wszyst-
kim tym, ktérzy nami sie opiekowali:
Calemu Hospicjum - Grazynce, Dorotce,
Basi, Agnieszce, Kapelanowi, Lekarzom,
Lekarzom i Siostrom ze szpitala w Dzie-
kanowi Lesnym, z Kliniki Neurologii In-
stytutu Matki i Dziecka, a w szczeg6lnosci
Panu doktorowi Tomaszowi Mazurcza-
kowi, ktory stuzyl nam pomoca w kazdej
minucie dnia lub nocy, Stowarzyszeniu
MPS (Stowarzyszenie Chorych na Mu-
kopolisacharydoze i Choroby Pokrewne),
a takze znajomym i przyjaciolom, ktérzy
dzielnie nas podtrzymywali na duchu i
dawali nam wiare i nadzieje.

Rodzice Olusia

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Olusiem przesz 123 dni.
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Emilka

...hie probuj zatrzymac w dtoni
waqttych skrzydet motyla
chocby usiadt ci na sukni

nie prébuj zacisnq¢ w dtoni
pozwdl mu wytchnqgé chwile

i pozegnaj usmiechem...

H. Poswiatowska

Tak bardzo cieszylismy si¢ na mysl o tym,
ze wkroétce zostaniemy rodzicami. Nie
moglismy sie doczeka¢, kiedy nasze
pierwsze dziecko pojawi sie na $wiecie.

Snuli$my plany, mieli§my marze-
nia. Wszystko byto takie piekne do dnia,
kiedy okazalo sie, ze nasze sloneczko
jest bardzo chore.

Podczas badania USG w 22 tygo-
dniu ciazy lekarz zauwazyl, ze serduszko
nieprawidtowo sie rozwija. Gdy to usty-
szeli$my byliSmy przerazeni, ale mieli-
$my nadzieje, ze lekarz sie pomylit, ze
to nie moze by¢ prawda.

Umowilismy sie na wizyte do pani
doktor Joanny Dangel na specjalistyczne
badania. Po tych badaniach nie mieli-
$my juz zadnych watpliwosci. Okazalo
sie, ze nasze dziecko ma zlozong wade
serca (DILV, CoA, TGA) i rokowania na
przysztos¢ nie sg dobre, a wrecz bardzo
zle. Lekarze wyjasnili nam, ze nie ma
mozliwoéci przywrdcenia prawidfowe;j
anatomii serca, ale jest mozliwos¢ lecze-
nia kardiochirurgicznego. Oznaczalo to,
ze po urodzeniu Emilke czeka kilka ope-
racji dzigki ktérym bedzie mogta zy¢.

Milusia urodzita si¢ 25 lutego 2007,
itego samego dnia zostala przewieziona
do Centrum Zdrowia Dziecka w Mie-
dzylesiu. Bylo nam bardzo cigzko, chcie-
lismy by¢ razem, przytula¢ i cieszy¢ si¢
naszg przesliczng coreczka, lecz nie bylo
to mozliwe. Sity dodawata nam jedynie
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wiara i nadzieja, ze planowane operacje
powioda sie i bedziemy mogli we tréjke
wkrétce wroci¢ do domu.

Na poczatku nie do konica zdawa-
lisSmy sobie sprawe z tego, ze zlozona
wada serca naszego Stoneczka jest tak
bardzo powazna. Odrzucaliémy od
siebie mysli, ze co$ moze si¢ nie udac,
ze Emilka nie poradzi sobie. Lekarze
mowili nam, ze bedzie ciezko, ale nie
sadzilismy, ze az tak.

Pierwsza operacja odbyta si¢ w dru-
giej dobie zycia. Przebiegla bez zadnych
komplikacji i czekalismy tylko, kiedy
Emilka zostanie przeniesiona z oddziatu
intensywnej terapii na kardiochirurgie
i wreszcie bedziemy mogli utuli¢ ja w ra-
mionach, calowac¢ dliczne male stépki
i po'prostu by¢ razem z nia.

Kiedy stan Emilki ustabilizowal sie
moglismy by¢ przy niej i staraliémy si¢
wtedyjak najlepiej opiekowa¢ naszym
Stoneczkiem, dawac jej duzo mitosci
i nadgoni¢ ten czas, kiedy nie bylo jej
przy nas.

Wdawalo sie, ze wszystko idzie
w dobrym kierunku, Emilka powoli
uczyla sie jes¢ 1z kazdym dniem zjadata
coraz wigcej, bardzo czesto usmiechala
sie do nas, a to dawalo nam jeszcze wie-
cej sily i wiary w to, Ze bedzie dobrze.
Cieszyli$my si¢ bardzo i my$lelismy, ze
wkrétce bedziemy mogli zabra¢ nasza
Emilke do domu.

Niestety, jej stan zdrowia po pew-

nym czasie pogorszyt sie. Doszlo do
zakazenia organizmu i wynikiem tego
byta sepsa.

Mimo ze stan zdrowia naszej co-
reczki byl bardzo ciezki, lekarzom udato
sie ja uratowac. Niektorzy mowili nawet,
ze to cud, ze Emilka ma bardzo duzo
sity, caly czas walczy, bo tak bardzo
chce zy¢.

Ale tak naprawde z kazdym dniem
byla coraz stabsza, nie miata sily jes¢
trzeba bylo ja karmi¢ sonda, ktorej
strasznie nie lubita i bardzo czesto ja
wyrywala.

O wyjséciu do domu nie byto nawet
mowy, za to coraz czesciej pojawialy
sie komplikacje, kolejne nieplanowane
zabiegi, infekcje i zakazenia, co jeszcze
bardziej ostabialo jej i tak stabg odpor-
nos¢.

Bylo nam strasznie ci¢zko. Emilka
bardzo dlugo lezata na intensywnej te-
rapii, gdzie nie mogli$my by¢ przy niej
tak dtugo, jak bysmy chcieli.

Widzieli$my jak nasza céreczka
lezy pod respiratorem, przywigzana za
raczki do 16zeczka, zeby nic sobie nie
mogta wyrwac i nie mogli$my nic zro-
bi¢, zeby jej pomoc.

Byli$my zdani tylko na lekarzy,
ktérzy méwili nam ze i tak powinni-
$my sie cieszy¢, ze nasze dziecko Zyje.
Ale jakie to bylo zycie...

’



Mijaly miesiace. Zblizaly sie Swigta Bo-
zego Narodzenia i nie wyobrazali$my
sobie, ze spedzimy je w szpitalu. Tak
bardzo chcieliémy wyj$¢ do domu. Zda-
wali$my sobie sprawe, ze nie bedzie nam
tatwo, ze Emilka wymaga szczegélnej
opieki; trzeba jg karmi¢ sonda, odsysac,
poniewaz ma rurke tracheo i zmienia¢
opatrunek przy dojsciu centralnym.
Ale nauczylismy si¢ robi¢ te wszystkie
rzeczy i mimo ze na poczatku trzesty
nam sie rece, z czasem stalo sie to dla
nas normalne.

Lekarze nie bardzo chcieli wypisa¢
nas do domu z sonds i rurka tracheoto-

mijng. Emilka w ogole nie chciak a
jes¢, wszystkie proby karmienia l«i;'niy
sie niepowodzeniem.

Mieli$my réwniez obawy czy be-
dzie miala sile sama oddycha¢ bez rurki
poniewaz pierwsza proba dekaniulacji
nie powiodla sie.

Swieta spedziliémy w szpitalu...
Teraz marzyliSmy tylko o tym aby
pierwsze urodziny spedzi¢ w domu.

Kolejna préba dekaniulacji po-
wiodla si¢, Emilka oddychata sama
bez rurki, a to byl wielki krok do tego
zeby$my w koncu wyszli do domu.

Byli$my na to przygotowani po-
niewaz przez caly czas zajmowalismy
sie naszym stoneczkiem.

Jednak lekarze obawiali si¢ wypisac
nas ze szpitala.

Dopiero, kiedy pojawila si¢ moz-
liwos¢, ze zaopiekuje si¢ nami WHD,
lekarze podjeli decyzje o wypisaniu nas
do domu.

Bardzo si¢ z tego cieszylismy.
Mimo, ze samo stowo ,,hospicjum” nas

WSPOMNIENIE

przerazalo, ttumaczyliSmy sobie, ze to
jedyna mozliwo$¢ wyjsécia ze szpitala.

Pierwszy kontakt z pracownikami
hospicjum byt trudny. Zadawali nam
pytania, ktore w tamtej chwili byly dla
nas nie do przyjecia, np. czy chcemy
zeby nasze dziecko umarlo w domu,
jak to, przeciez my caly czas wierzymy,
ze nam sie uda i Emilka bedzie zyla.
Wychodzili$my do domu z przekona-
niem, ze jak cos$ sie bedzie dzialo nie
tak, to szybko wracamy do szpitala,
zeby ja ratowac. Takie bylto nasz prze-
konanie.

Dopiero w domu dotarto do nas,
ze zrobilismy dla niej wszystko, co bylo
mozliwe i nie mozemy mysle¢ tylko
o sobie, bo my chcemy, zeby zyla.

Wazniejsze dla nas bylo to, zeby Emilka
juz nie cierpiala, zeby nie musiata sama
leze¢ w szpitalnym 16zeczku podiaczona
pod aparature.

Teraz moglismy by¢ przy niej caty
czas. I mimo ze trwalo to bardzo krétko,
bylismy szczesliwi.

Emilka byta wsréd kochajacej ro-
dziny, ktéra bardzo nas wspierata w tych
trudnych chwilach.

Milusia odeszta rano 5 marca 2008 r.
w objeciach mamy. Nie cierpiata, byla
spokojna, na chwilke otworzyta oczka
i usmiechneta si¢ do nas. Nigdy tego nie
zapomnimy. Miala taki fagodny wyraz
twarzy wydawalo sie, ze jest szczesliwa.

W tym samym czasie za oknem za-
czely z nieba spada¢ duze platki §niegu
jakby aniotki przylecialy po nasza c6-
reczke. Wierzymy, ze nie byl to przypa-
dek tylko znak dla nas, ze stonko nasze
ukochane jest juz w niebie, nie cierpi
i czeka na nas.

W tych bardzo trudnych dla nas
chwilach zawsze moglismy liczy¢ na
pomoc i wsparcie ze strony calej rodzi-
ny. Szczegolnie chcielismy podzigkowac
babci Ani i dziadkowi Wojtkowi za to,
ze byli przy nas i zawsze mogliSmy na
nich liczy¢.

Dzigkujemy babci Joli i wujkowi
Pawlowi za to, ze do konca byli z nami.

Dziekujemy calemu Hospicjum za
szanse i opieke, ktérg nam dali i mimo
ze nie trwalo to dtugo, to nigdy nie za-
pomnimy tego co dla nas zrobili.

Agnieszka i Jacek Puchalscy

Emilka byta pod opiekg WHD przez 7 dni.
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Historia kazdego z nas zaczyna
sie i konczy tak samo. Rézne
jest to, co w srodku. Miedzy
narodzinami, a $Smiercia.

Dominis

»Czgsto zapominamy podziekowa¢ Bogu za to, co mamy.
Zato, co jest” — ks. Robert. Ale réwniez zabiegani i zatroskani
zapominamy podziekowaé najblizszym, sasiadom czy tez
zupelnie obcym ludziom - ludziom dobrej woli.

Czasem jednak zdarza sie, Ze owe ,,zapomnienie” jest
»zawstydzeniem”.

Historia kazdego z nas zaczyna si¢ i konczy tak samo. R6z-
ne jest to, co w srodku. Miedzy narodzinami, a $miercig.

»Tabula rasa”. Wszyscy rodzimy sie réwni, z takimi sa-
mymi prawami. Biala (czysta) karta to poczatek.

Pragne przywota¢ cytat z ,,Listow Nikodema” Jana Do-
braczynskiego, gdzie gtéwny bohater zmaga si¢ z choroba
zony. Chorobg powazng i nieznang éwczesnej medycynie.
Walczy, szukajac roznych drog rozwia-
zania problemu.

»[-..] Widok choroby rodzi my-
§li moze bardziej niz widok $mierci.
Smier¢ co$ koniczy, choroba nie koficzy
niczego... Choroba przychodzi niespo-
dziewanie, rozpala si¢, przygasa, znowu
odzywa... Gdy czlowiek sadzi, ze juz
odeszta, ona powraca na nowo. Staje
sie niby kolysanie to w tyl, to w przdéd. Zaciskamy zeby, cze-
kajac, kiedy przeminie. Nie mija! I wreszcie ktorego$ dnia
dochodzimy do przekonania, ze tego juz dluzej nie zdolamy
znie$¢. Starczy nam jeszcze sit na dzi$, moze jeszcze na ju-
tro... Dni tymczasem leca, od tamtego «jutra» uptywa kilka
szabatow i wiecznie jest to samo: mala poprawa, a po niej
nowy nawrot choroby”

Tak tez bylo i jest w przypadku naszego syna
- Dominika.

W ostatnim kwartale ubieglego roku przeszedt kryzys.
Stan jego zdrowia znacznie si¢ pogorszyt. Wiele dni i tygodni
spedzil w szpitalu. Byl to czas niezwykle trudny dla naszej
rodziny, ale przede wszystkim dla samego Dominika. Bo
przeciez nie co dzien cztowiek dowiaduje sie, ze jego dziecko
umrze wczesniej niz to sobie zaplanowali$my. ,,Stracitem juz
nadziej¢” — ustyszalam od lekarza prowadzacego naszego
synka. I stalo sie. Wrdcilismy do punktu wyjscia. Pojawity
sie uczucia, ktdre towarzyszyly nam w chwili ujawnienia si¢

opieki.
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»Nowy” Dominik - z rur-
ka tracheostomijna,
gastrostomia, koniecz-
noscia cewnikowania
- wymagat szczegodlnej

choroby Dominika. Jedyne, co wyréznialo te dwa wydarzenia,
to czestotliwos¢ tych emocji, tych uczué. Byly wielokrotnie
silniejsze. Szok, bunt, pozorna akceptacja. Wszystko to wy-
mieszane i podane w niebezpiecznych dawkach.

W tym momencie pragne podziekowa¢ dr. Dariuszowi
Chmielewskiemu oraz dr. Tomaszowi Kmieciowi (CZD) za
walke do konca, za troske oraz ludzkg dobro¢ w szerokim
tego stlowa znaczeniu.

Nie jest moim celem opisywanie, co si¢ wydarzyto. Naj-
wazniejsze jest, jakich sie wowczas ludzi spotkato. Co sie czulo
i jaki mieli wplyw na nas samych. I co jest dzisiaj.

Domini$ wrécit do domu, do swoich braci, swojego po-
koju i swojego tézeczka. Powrdt byl tym, czego pragnelismy
ponad wszystko. Zupelnie nie§wiadomi
i nieprzygotowani. ,,Nowy” Dominik
— z rurka tracheostomijna, gastrostomig,
koniecznos$cia cewnikowania - wymagat
szczegolnej opieki. Wtedy pod swoje
skrzydta wzielo nas Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Zaopiekowano si¢ nami
i nauczono, jak opiekowac¢ si¢ i dba¢
o nasze wyjatkowe dziecko.

Wiele si¢ zmienilo. Przede wszystkim nasze wyobrazenie
o pracy Hospicjum. Dominik najwazniejszy — tym si¢ kiero-
wali$my. Pracownicy Hospicjum pokazali, Ze i my jeste$my
wazni. Cala rodzina. Dlatego teraz w imieniu naszej rodziny
skltadam podzickowania za troske i opieke nad Dominikiem,
za cierpliwo$¢, za to, ze byliscie z nami. Za wszystko.

Pozdrawiamy goraco
wszystkich pracownikéw WHD
Beata, tukasz, Dominik, Kamil i Maciej

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowato sie Dominikiem przez
101 dni. Po ustabilizowaniu sie stanu zdrowia chtopiec zostat wypisa-
ny pod opieke lekarza pierwszego kontaktu.



Poczatek
normalnego
Zycia

diamojego dziecka

Kiedy bytam w ciazy, setki razy wyobrazatam sobie pordd.
To jak dzielnie znosze¢ bédle, kiedy po wszystkim trzymam
na rekach moje malenstwo, zapominajac o calym $wiecie.
Jednak poréd Oliwki wygladal zupelnie inaczej niz go sobie
wyobrazatam. Urodzita si¢ 19.11.2007 r. w 35 tyg. ciazy. Bol
byt nie do wytrzymania. I wcale nie bytam dzielna. A kiedy
bylo po wszystkim, moje malefistwo zamiast w moje ramiona,
trafito do inkubatora.

O jej chorobie dowiedzialam si¢ 10 minut po porodzie.
Lekarz powiedzial, ze ma rozszczep wargi i podniebienia.
Dostata 2 pkt. w skali Apgar, nie oddychata, musieli jej zrobi¢
masaz serca. Wazyta 2 kg. Zobaczytam ja po kilku godzinach.
Nie mogtam jej nawet dotkna¢...

Byla taka malutka, taka bezradna. W pierwszej dobie
zycia zostala przewieziona do Instytutu Matki i Dziecka.
Kiedy po 2 dniach wysztam ze szpitala, od razu pojechalam
do Instytutu. Mala lezala na oddziale intensywnej terapii. Jej
stan byt cigzki, ale stabilny. Nie wiedzieliémy czy si¢ cieszy¢,
czy plaka¢. To byly najgorsze dni w moim zyciu.

Oprodcz rozszczepu podniebienia wykryli u niej wade serca,
miata tez problemy z oddychaniem. Po kilku dniach jej stan po-
prawil si¢ na tyle, ze zaczeta sama oddychaé. Balam sie wziad ja
na rece. Siedziatam tylko obok i patrzytam na nig. Spiewatam jej
piosenki, méwitam do niej. Prositam, zeby byla silna, zeby zyla.
Opowiadalam, co bedzie jak wyjdzie ze szpitala, jak dorosnie.
Tak minely 2 miesigce. Jej stan nieznacznie si¢ poprawit. Troche
przytyta. Oddychata sama, ale miata podia

Sw1e;ta Bozego Narodzenla mlaly by¢ naszym

zabra¢ ze szpitala.
Potem przenieli j3 na

NASI PODOPIECZNI

zaczeta przybieraé na wadze, nie miata spadkéw saturaciji.
Mieli$my nadzieje, ze niedlugo wyjdzie do domu.

Nagle jej stan pogorszyl si¢. Zndw trafifa na intensywna
terapie. Podlaczyli ja do respiratora. Przez tydzien byla nie-
przytomna, bo podawali jej leki uspokajajace, zeby odcigzy¢
serce. Lekarze podejrzewali kardiomiopati¢. Przeprowadzili
z nami rozmowe. Powiedzieli, ze Oliwka ma bardzo stabe
serce i ze w kazdej chwili moze si¢ zatrzymac¢. Nie dawali jej
zbyt wielkiej szansy. Musieli$my oswoi¢ si¢ z tym, ze moze
umrzeé. Doktor Hozjasz, lekarz prowadzacy, opowiedziat
nam o Hospicjum. Powiedzial, ze to jedyny sposéb, zeby
Oliwka pobyla z nami cho¢ troch¢ w domu. Mimo tego co
mowili lekarze, ciagle wierzylismy, ze bedzie dobrze, ze zdarzy
sie cud i Oliwka bedzie zdrowa.

Uméwitam sie na spotkanie z dr. Piotrem Zielinskim
i Basia Wazny z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Po
tym spotkaniu bytam przerazona. Nie chcialam nawet my-
$le¢, ze Oliwka moglaby umrzeé. W szpitalu mala bylaby
bezpieczniejsza, jednak zgodzilismy sig, aby Oliwka byla pod
opieka Hospicjum. Chcieli$my zeby byla z nami, cokolwiek
mialoby sie zdarzy¢.

13.03.2008 r. Oliwka zostala wypisana ze szpitala. Zanim
pojechaliémy do domu, miala jeszcze badania serca w Ho-
spicjum. Byla poprawa. Cieszyli$émy sie jak dzieci. Oliwka
wreszcie bylta z nami.

Trochq sie balam, ze nie dam sobie rady. W szpitalu
iarki, lekarze i wiedziatam, ze w razie ,,naglej
domu bytam sama. Na szcze$-
ierwsze tygodnie dzwonitam kilka
ze ona tez dzwonita kilka razy

y]ezdzala) Z anielska
ona¢ najprostsze zabiegi

cierpliwoscig tt
przy malej, yak
ulalo itp -
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ac sie jak zdrowe
dziecko, tadnie przybierala na wadze, stala sie znacznie spo-
kojniejsza. Interesowala sie wszystkim, co dziato si¢ obok.
Zaczeta sie usmiechac i gaworzy¢. Caly czas kto$ nosit ja na
rekach, bo nie moglismy sie nig nacieszy¢. Wiec szybko sie
przyzwyczaila i jej ulubionym zajeciem stalo si¢ zwiedzanie
mieszkania wla$nie na rekach.

Dzigki pomocy ksiedza Roberta wyprawilismy Oliwce
chrzciny. Nie chcieliémy jej chrzci¢ w szpitalu, mieliSmy
nadziej¢, ze bedzie miata normalny chrzest, w kosciele z ro-
dzina. I dzigki Hospicjum miata. Z tg réznicg, ze wszystko
odbylo si¢ w domu. Ksiadz ,,przyniost oltarzyk’, odprawit
Mszg, uzgodnit formalno$ci z naszym proboszczem (przy
okazji zatatwil nam nauki przedmatzenskie).

Na rodzicéw chrzestnych poprosilismy moja siostre
Monike i Daniela, brata Kamila. Zaprosili§my najblizsza
rodzine i oczywiscie ,,cioci¢” Basi¢. Cieszyla mnie mysl,
ze wreszcie moja rodzina zobaczy Oliwke w normalnych
warunkach, nie w szpitalu podtaczong do aparatury. Bytam
dumna z postep6w jakie zrobita w domu i z tego, ze wreszcie
moge by¢ mama dla mojego dziecka.

Oliwka calg Msze zagluszala ksiedza placzem, ale po-
tem byla bardzo grzeczna i spokojna. Na chrzcinach po raz
pierwszy spotkala si¢ ze swoja siostrzyczka cioteczna Julka
(mlodsza o 2 tygodnie). :
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Odrazu znalazly ws yk. To byt rozkoszny widok.
Mata byla w swoim zywiole przeskakujac z rak do rak.

Chrzciny wypadly wspaniale. Basia przyniosta kamere,
wiec nagrali$my film i zrobili§my mndstwo zdjec. Bylismy
najszczesliwsi na $wiecie. Przed chrzcinami spedzilismy cu-
downe $wigta Wielkanocne. We troje. Plakaliémy ze szczg$cia.
Odkad Oliwka sie urodzita, marzyliémy o takich chwilach.
Nasza kochana céreczka wreszcie byta z nami. Byta tylko
nasza!!! To byty cudowne $wigta!

Teraz Oliwka wazy 7 kg, mierzy 68 cm. Ma pickne
pucotowate policzki, thusciutkie rgczki i ndzki. Jest rozkosz-
na. Ale najpiekniejsze w niej sg jej wielkie, niebieskie oczy.
Sa takie bystre i ciekawe $wiata. Nie sposéb si¢ w nich nie
zakocha¢.

Dzieki temu, ze jest w domu, stala si¢ innym dzieckiem.
Nie ma takich stéw, ktére wyrazitlyby nasza wdzieczno$é
dla pracownikéw Hospicjum. Ich bezinteresowna pomoc
i wsparcie pozwolily nam odzyska¢ dziecko i wiare w ludzi.

Mysleli$my, ze Hospicjum oznacza koniec dla naszego
dziecka, ale to byl poczatek jej normalnego zycia. Mozliwo$¢
przebywania w domu z kochajaca rodzing pozwolita Oliwce
rozkwitnaé. Zdajemy sobie sprawe, ze nigdy nie bedzie cal-
kiem zdrowa, ale cieszy nas kazda nawet najmniejsza poprawa
i wydaje mi sie, ze nasza mitos¢ i bliskos¢ moze zdziata¢ cuda.

by nie h ie mieliby$my takiej szansy.

Dzigkujemy Wam z catego serca
~ Ania, Kamil i Oliwka

LS ‘
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\tos zdjqt z moicn
ramion olbrzymi €iezar,

Jestem mama Patryka, ktéry od
urodzenia choruje na mukowi-
scydoze o ciezkim, pelnoob-
jawowym przebiegu. Jest
to choroba genetyczna,
uposledzajaca prace
calego organizmu.
W przypadku mo-
jego dziecka naj-
bardziej wynisz-
cza pluca. Patryk
ma dwanascie lat
i cale jego zycie
to nieustanna
walka z tg cho-
robg: codzienne
rehabilitacje, in-
halacje, wiele lekow
i wielokrotne pobyty
w szpitalu (kilka razy
w roku).

Sama wychowuje Patryka,

w zwigzku z czym caly cie-
zar opieki nad nim spoczywa na
mnie. Pod koniec zesztego roku stan
Patryka gwaltownie si¢ pogorszyl. Caly
styczen spedzilismy w szpitalu w Rabce.
Pomimo intensywnego leczenia, efekty
byly znikome. Lekarz zasugerowal, ze dla
Patryka najlepszym rozwigzaniem bylby
przeszczep pluc.

Gdy leczenie szpitalne dobieglo
konca, bardzo batam sie powrotu do
domu. M6j syn wymagat stalego po-
dawania tlenu, trudno$¢ sprawialo mu
przejscie kilku krokéw. Paralizowal mnie
strach przed tym, jak poradzimy sobie
w domu bez tlenu, sprzetu, ktéry zapew-
nial szpital i bez odpowiedniej opieki
medycznej. Jak wielka byta moja rados¢,
gdy w dniu wypisu dostatam telefon
z informacja, ze po powrocie do domu
Patryk zostanie objety opieka hospi-
cyjna. Nastepnego dnia odwiedzili nas
lekarz i pielegniarka, dostarczono nam
koncentrator tlenu z oprzyrzadowaniem,
asystor kaszlu i wiele innych rzeczy
niezbednych, by Patryk mégl w miare
normalnie funkcjonowaé w warunkach

domowych.

nie za$ panu Andrzejowi, za to, ze
zrealizowal marzenie Patryka
i poswiecit nam swoj pry-
watny czas.

W ostatnich dniach
byli$my na badaniach
kontrolnych w Rab-
ce. Okazalo sie,
ze stan Patryka
ulegt znacznej
poprawie. Mysle,

ze zasadnicze
znaczenie ma tu
poczucie bezpie-
czenstwa, jakie
odczuwa Patryk.

Wie, ze jesli cos

zlego zacznie si¢
dzia¢, to otrzyma

natychmiastowa, fa-
chowa pomoc lekarska.

Wszystkie te wy-
darzenia przywrécity mi

wiare w to, ze od zycia moge
spodziewac si¢ nie tylko klopotéw
i zmartwien, ale i milych, wzruszajacych
momentow.

Po 12 latach samotnego zmagania Iwona Fiuk
si¢ z choroba i przeciwnosciami losu po-
czutam, jakby ktos zdjal z moich ramion
olbrzymi ciezar. Patryk otrzymal pomoc
lekarska, psychologiczng i rehabili-
tacyjna. Jestem wszystkim, kto-
rzy zaangazowali sie w po-
moc Patrykowi i mnie,
bardzo wdzieczna za
wsparcie w ciezkich
chwilach, wspa-
nialy kontakt, po-
czucie humoru
i wyczulenie na
nasze problemy
oraz gotowos¢
do niesienia po-
mocy. Serdecznie
dzigkuje: lekarzom,
pani Grazynce, pani
Agnieszce, ks. Rober-
towi, rehabilitantowi
Robertowi, a szczegél-

&
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Wszystko sie moze zdarzyc....

~Wszystko sie moze zdarzy¢, gdy gto-
wa pelna marzen” - w ostatnich
dniach stowa tej piosenki zna-
lazty potwierdzenie w moim
zyciu.

Mam na imie Pa-
tryk. Od urodzenia,
czyli od ponad 12
lat, choruje na mu-
kowiscydoze. Inte-
resuje sie wieloma
dziedzinami nauki
i zycia - historia,
matematyka, ga-
stronomia, aktor-
stwem, modelar-
stwem i lotnictwem.
Juz jako maty chlopiec
marzylem o tym, by po-
lecie¢ gdzies samolotem.
Sklejalem modele samolo-
tow, ktore kupowala mi mama,
malowalem je, budowatem lotni-
ska i odbywalem z nich loty na niby
w rozne strony $wiata. Wiedziatem jednak,
ze to tylko marzenia.

Az tu nagle niespodzianka... LECIMY DO SZCZE-
CINA! Nie wierzytem wlasnym uszom. Nadszed! 3 marca,
dzien od rana niezwykly. Juz na lotnisku poczufem, ze jestem
wyjatkowym pasazerem. Wszyscy si¢ o mnie troszczyli i dbali,
by odprawa i transport z hali lotniska do samolotu nie byt
dla mnie zbyt uciazliwy.

O godzinie 14: 00 - START. Mialem miejsce przy oknie,
wiec moglem podziwia¢ Warszawe z lotu ptaka. Niesamowity
widok. Ale to nie koniec niespodzianek. Stewardesa, ktora
opiekowata si¢ nami, z uSmiechem spytata czy nie chce lecie¢

i
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dzie¢, ze jestem poczatkujacym pilotem.
W Szczecinie wyladowalismy o 15:
30. Zatrzymali$my sie u naszych
przyjaciot. I tu znéw mile za-
skoczenie — mialem okazje
poznaé prace strazakow.
Siedzialem w wozie stra-
zackim, przymierzalem
specjalne ubrania, te-
stowalem rdézne urza-
dzenia, acznie z syre-
ng strazacky. Czulem
sie przez chwilke, jak
prawdziwy strazak.

Wieczorem by-
tem tak zmeczony, ze
nie wiem, kiedy zasna-
fem. A od rana czekaly
na mnie nowe atrakcje.
Po $niadaniu pojechalismy
na starg strzelnice. Moglem
strzela¢ do celu (calkiem niezle
mi szto) i samodzielnie prowadzi¢
samochod. Byto super! Tylko czas tak
szybko ptynat.

Zeby go nie marnowaé, spakowali$my sie i juz
z bagazami pojechali$my zwiedza¢ Szczecin. Ruch i nadmiar
wrazen bardzo zaostrzyty mi apetyt. Obiad jedlismy na stat-
ku, ktéry zostal zamieniony na hotel i restauracje. Mogtem
z karty wybrac¢ to, na co mialem ochote. Zdecydowalem sie
na danie z krewetek i malzy - pycha.

Po obiedzie szybko na lotnisko - o godz. 15:30 byt wylot
do Warszawy. I tu kolejna niespodzianka - caly lot odbylem
w kabinie pilotow, wlacznie z lgdowaniem.

Jestem taki szczesliwy. A to wszystko dzieki Panu An-
drzejowi Falkowskiemu, ktory te wycieczke od poczatku
do konca zorganizowal, opiekowal si¢ nami i uwiecznit catg wy-
prawe na zdjeciach i filmie. A takze dzieki Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Dziekuje wszystkim bardzo serdecznie.

Dzigkuje tez za uSmiech mojej mamy i za fzy szczes-
cia w jej oczach, na co dzien smutnych i pelnych troski
0 mnie.

Patryk Fiuk

PS Nie wiem czy znajdzie si¢ miejsce, ale chcialbym
bardzo goraco podzigkowac jeszcze tylko kilku osobom
— p. Grazynce, ktora sie mng opiekuje, lekarzom, ksiedzu
Robertowi i wszystkim z Hospicjum, ktérzy sa oparciem dla
mnie i mojej mamy. Szczegélne stowa podziekowania dla
Lukasza (wolontariusza Hospicjum). Dzigki Lukasz, czas,
ktéry razem spedzamy, jest wyjatkowy. Nigdy nie miatem
tak fajnego kolegi.

Hospicjum opiekuje sie Patrykiem od 31.01.2008 .



Ktore-
go$ dnia
podczas jednej
wizyt spytalem chlopca o czym marzy,
co chciatby osiagna¢ lub przezy¢. Od-
powiedzial krétko, ze chcialby polecie¢
samolotem.

Nastepnego dnia skontaktowalem
si¢ z panig Dorotka, ktéra pracuje w PLL
LOT w Warszawie i opowiedzialem jej
o mojej rozmowie z Patrykiem. Po
kilku dniach pani Dorotka zadzwoni-

.z A\‘;a";'e:‘e‘“

ta do mnie z informacja, ze
jest mozliwo$¢ spetnienia
marzenia chtopca — musi
tylko powiedzie¢, gdzie
chcialby polecie¢. Ra-
zem z mama Patryk
zadecydowal, ze pole-
ca do Szczecina, gdzie
mieszkajg ich znajomi,
ktérych cérka choruje
na te samg chorobe co

Tuz po starcie samo-
lotu Patryka spotkata mita

== . . .
ﬁ\\&o‘“ niespodzianka. Chiopiec zostat

zaproszony przez kapitana rejsu do
kabiny pilotéw. Widzialem u niego ten
blysk w oku i zachwyt na jego obliczu.
W Szczecinie znajomi mamy przyje-
li nas bardzo serdecznie. Po krétkim
odpoczynku Patryka spotkata kolejna
niespodzianka — zostal zaproszony do
bazy strazy pozarnej, gdzie mial okazje
przetestowac sprzet strazacki, wlgcznie
z wozami bojowymi strazy. Gdy trze-
ba bylo juz wraca¢ do domu chtopiec
wecale nie miat na to ochoty. Méwil, ze

~Nasze marzenia do speinienia
lekkie jak piorko nad przepasciq.

NASI PODOPIECZNI

chetnie zostalby w Szczecinie na diuzej.
Jeszcze przed odlotem do Warszawy
zwiedzali$my troszke miasto i zjedlismy
obiad w eleganckiej, urzadzonej w ro-
syjskim stylu, restauracji znajdujacej sie
na przycumowanej do portowego na-
brzeza barce. Caty powrotny lot Patryk
spedzit w kabinie pilotéw, przygladajac
sie uwaznie ich pracy. Gdy samolot wy-
ladowal i zatrzymal si¢ na plycie lot-
niska kapitan pozwolil chlopcu wyla-
czy¢ silniki maszyny. Widzialem, jak
Patryka rozpiera duma - nic dziwnego,
ktory chlopiec w jego wieku miat okazje
przezy¢ co$ podobnego? Po powrocie
do domu dostrzegtem w oczach mamy
wzruszenie, za$§ widoczne u Patryka
zmeczenie, nie bylo w stanie przy¢mi¢
wrazenia z wyprawy i zakonczonej wia-
$nie przygody.

Bardzo serdecznie dzigkuje wszyst-
kim pracownikom PLL LOT, dzieki
ktorym moglo si¢ spelni¢ marznie
Patryka.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Wieczanim znikng, zanim zgasnq nie pozwol im tak sobie zasnqc,
Zapisze je na matej kartce i pod poduszke zaraz wioze,

tak, zeby umiecje na pamiec, gdy sie rozgryzie kazdy orzech.”

(Fragment piosenki Roberta Kasprzyckiego ,Nasze marzenia do spefnienia”)

—Patryk czy masz jakie§ marzenie?
- wyrwalo mi si¢ w trakcie jednej
z naszych wspolnych wypraw do kina.
— Chcialbym si¢ przejecha¢ ciezarowka
— odrzekt chlopiec.

Skulitem glowe i pojechalismy da-
lej. Skad ja mu wytrzasne ciezaréwke?
Nie znam nikogo w okolicach Warsza-
wy, kto by posiadat firme z samochodem
chociazby dostawczym, a co dopiero
Z Cigzarowym.

Kilka dni p6zniej okazalo sie, ze
spelnienie tego marzenia nie jest az tak
do konica nierealne. Podzielilem si¢ nim
z Wojtkiem — pracownikiem Hospicjum.
Okazalo sie, ze kolega Wojtka — Piotr
ma firme, ktora prowadzi kursy prawa
jazdy. Kilka telefonéw i znalezlismy sie
z Patrykiem w Tluszczu.

Dzieki panu Piotrowi chlopiec
mial mozliwo$¢ nie tylko jazdy samo-
chodami ciezarowymi (u boku kierow-
cy), lecz réwniez osobowymi (siedzac
za kierownicg pojazdu). Patryk moégt

ponadto nauczy¢ sie obstugi autokaru
(uruchamianie, zamykanie i otwiera-
nie drzwi, wrzucanie bieg6w itp.)
oraz sprawdzi¢ swoje umiejet-
nosci jazdy ciagnikiem.

Chciatem serdecznie
podziekowa¢ Panu Pio-
trowi za zaangazowanie
i poswiecenie wlasne-
go czasu Patrykowi,
ktory w tym dniu po
raz kolejny mogl sie
przekonad, ze ma-
rzenia sie spelniaja
i Ze warto je miec,
pomimo tylu prob-
lemoéw zwigzanych
z choroba.

tukasz Strojnowski
Wolontariusz WHD

SSSRospicjung

“ P. Piotra
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Szesnascie 0s6b z naszej szkoty pod-
stawowej pod opieka pani Matgorzaty
Wisniewskiej i pani Beaty Gorki poje-
chato 11.04.2008 r. do Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Miesci sie ono
przy ul. Agatowej 10 i jest budynkiem

| na pozor zwyczajnym. Jednak...
Cho¢ na zdjeciach usmiechamy
sie wesoto, wizyta tam byfa dla nas

L poruszajaca i smutna lekcja zycia.
i Pan Wojciech Marciniak, niegdy$
~ &+ wolontariusz, obecnie pracownik
etatowy Hospicjum, opowiedziat
E nam o dziatalnosci ludzi w nim pra-
= cujacych i o tych, ktérzy potrzebuja
e opieki i wsparcia.

Dowiedzielismy sie, ze Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci zatozyt
w 1994 r.dr hab. n. med. Tomasz Dan-
gel. W Hospicjum, nie liczac wolonta-
riuszy, pracuje 25 oséb, z ktérych wiek-
- szo$¢ jezdzi do pacjentow, bo opieka
ma charakter domowy, czyli odbywa
. sie w mieszkaniu chorego. Dziecko
przebywa w swoim domu, wokét ma
znajome sprzety, atmosfere rodzinna,
obecnos¢ bliskich. To ogromnie wazne
.1 dla matych pacjentéw!
= Duza role odgrywaja wolontariu-
. sze, ktérzy pomagaja w rézny sposob,
np. robig zakupy, pomagaja w ugoto-
| waniu obiadu, by nie odrywa¢ mamy
" od chorego dziecka lub pozwoli¢ jej
przez chwile wypocza¢, nabrac sit,
uprac itd.

Chore dzieci dostaja tez wszystkie
potrzebne rzeczy, nie tylko medyczne:
czasem trzeba dostarczy¢ opat, czasem

PRZYJACIELE HOSPICJUM

Wizyta wi

A 1' $ o

m miejscu

(fragmenty gazetki szkolnej)

wymienic¢ okna, bo sa nieszczelne czy
wybudowac podjazd dla wozka cho-
rego. Do tej pory panstwo przezna-
czato na chorujacego 60 zt dziennie,
a potrzeba 350 zt na dzie. Obecnie
Hospicjum nie ma podpisanego kon-
traktu z NFZ, ale na szczescie wspieraja
je sponsorzy i darczyncy, a wérdéd nich
nasza szkota - 16 STO.

Opieka, w obecnej chwili, Hospi-
cjum obejmuje 25 dzieci. Najmtod-
sze ma dwa tygodnie, a najstarszy
pacjent ma juz 33 lata. Chyba nikt
na swiecie — oprécz tego pacjen-
ta — nie przezyt tak dtugo z poste-
pujaca grozng choroba miesni.

Niestety, rocznie umiera 20-25 matych
podopiecznych.

Pracownicy Hospicjum starajg
sie ulzy¢ w ostatnich dniach cierpien,
a nawet zdazy¢ spetni¢ marzenia cho-
rych dzieci. Pomaga w tym Fundacja
»~Mam marzenie”. Od chwili powstania
Fundacja spetnita marzenia przeszto
os$miuset dzieci. Dzieci spotykaty sie
z ulubionym aktorem, piosenkarzem,
sportowcem, mogty wyjechac na kon-
cert, mecz pitki noznej.

W trakcie wizyty na rece Pani
Danuty Olton — wiceprezes Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci, przekazaliSmy nasz dar — kwote
2596,60 ztotych zebrana z wielkanoc-
nych akgji charytatywnych. W naszej
szkole od 7 lat organizujemy wiele
akcji i dochdéd z nich przekazujemy
Hospicjum. Zaczelismy od Loterii
Aniotkowej. Uczniowie i nauczyciele

wykonuja aniofki. S one szyte, lepio-
ne, pieczone, malowane. Przed $wie-
tami Bozego Narodzenia odbywa sie
loteria i kazdy aniotek trafia w rece
darczyncy, osoby wspierajacej akcje.
Wiosna organizujemy loterie z fantow
przynoszonych przez nauczycieli, ro-
dzicow i dzieci. W czasie bliskim Wiel-
kanocy w naszej szkole odbywa sie
kiermasz palemek i mazurkéw wypie-
kanych przez uczniéw i rodzicéw. Cie-
sz3 sie one ogromnym powodzeniem.
Co roku odbywaja sie pikniki szkolne,
w trakcie ktérych rodzice przygotowu-
ja satatki, nalesniki, ciasta, a dochéd ze
sprzedazy tych pysznosci takze zasila
konto Hospicjum.

Nasza wizyta zainteresowata ko-
legoéw z gimnazjum, ktérzy réwniez
chcieliby sie spotkac z panem Wojcie-
chem Marciniakiem. Naszych starszych
kolegéw nurtuje wiele probleméw
zwigzanych z wolontariatem. Serdecz-
nie zapraszamy Pana Wojciecha Mar-
ciniaka na spotkanie w naszej szkole.
A zanim to nastapi, mozna zajrze¢ na
strone www.hospicjum.waw.pl i mie¢
otwarte serce dla potrzebujacych i ot-
warte oczy, by ich dostrzegac.

Pamietamy o stowach ksiedza
JanaTwardowskiego, ktére sg mottem
Hospicjum:,Spieszmy sie kocha¢ ludzi,
tak szybko odchodza"

Zebrata Anna tacka — redaktor
szkolnei..Pobudki”
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Uczniowie

mjr. Hubala

Od pot roku Warszawskiemu Hospicjum dla
Dzieci pomagaja uczniowie Gimnazjum nr 141
im. mjr. Henryka Dobrzanskiego w Warszawie.
Inicjatorka i koordynatorka wolontariatu mio-
dziezy jest polonistka pani Izabela Paterek,
ktorej dzialania wspiera dyrektor szkoty pani
Katarzyna Cienkowska.

Wojciech Marciniak: Prosze opowiedzie¢ Czytelnikom kiedy
i w jaki sposéb doszto do decyzji o pracy na rzecz War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci?

Izabela Paterek: Pewnego dnia, spacerujac ulica Agatowa,
wesztam do Hospicjum, przedstawitam sie, zostawitam
swoj numer telefonu, mowiac, ze chetnie zostane wolon-
tariuszka. Nie bez znaczenia pozostaja tez doswiadczenia
osobiste, ktdre ucza pokory i szacunku dla zycia i Smierci.
Sadze, ze tylko pomagajac innym, mamy moralne prawo
oczekiwa¢ pomocy od bliznich. Po pewnym czasie za-
dzwonite$ do mnie, proszac o zorganizowanie chetnych
uczniéw do przygotowania wysytki informatoréw. Byto
to w grudniu 2007 r. Niebawem, wraz z pie¢dziesiecioma
uczniami, przygotowatam wysytke wiosennego informa-
tora, a nastepnie sprawozdan z dziatalnosci Hospicjum.
W. M. Na czym polega praca uczniéw w WHD?

I. P. Przede wszystkim nalezy podkresli¢, ze uczniowie
pracuja dobrowolnie, za wolontariat nie otrzymuija jakich-

Odlewe,
Katarzyi
Izabela F

WOLONTARIUSZE

kolwiek nagréd, poza podziekowaniem, a poza tym ich
praca nie ma wptywu na ocene z zachowania, bo bytoby
to sprzeczne z ideg bezinteresownej pomocy.

Praca mtodziezy polega na naklejaniu adreséw, wkta-
daniu przesytek, stemplowaniu i zaklejaniu kopert. Zakta-
dajac, ze przygotowujemy wysytke 14 tysiecy informatoréw
nalezy wykona¢ okoto 60 tysiecy operacji zanim catos¢
trafi na poczte. To bardzo ciezka fizyczna praca, dajaca
jednak duzo satysfakgji. Nierzadko widze, ze gimnazjalisci
przegladaja informator, czytaja o chorobach i zgonach
dzieci. To bardzo mobilizuje ich do pracy, zachowuja sie
tak, jakby chcieli,zdazy¢ przed Panem Bogiem”.

W. M. Praca uczniéw i zapat z jakim ja wykonuja robia
na wszystkich pracownikach naszej Fundacji ogromne
wrazenie. Prosze powiedzie¢, jak Pani ocenia wspotprace
z Hospicjum?

Katarzyna Cienkowska: Wiek dojrzewania jest to szczegdlnie
trudny czas w zyciu mtodego cztowieka - okres buntu
i przekory. Dlatego tez, jezeli mtodziez gimnazjalna ma
aktywnie i madrze wypetniony wolny czas, na pewno nie
bedzie traci¢ energii na bzdurne ,czasoumilacze”.

Ciesze sie, ze Pani Izabela Paterek zorganizowata wo-
lontariuszy spos$rod naszych gimnazjalistéw. Dzieki Niej na-
sza mtodziez moze pomagac innym. My dorosli wiemy, ze
najwiecej satysfakcji przynosi bezinteresowna pomoc.

Jestem dumna z tych mtodych ludzi, ktérzy nie po-
zwalaja nam - dorostym utraci¢ wiary w to, ze cztowiek
z natury jest dobry.

W. M. Jakie korzysci przynosi wolontariat?

K.C. Dzieki zaangazowaniu w pomoc na rzecz innych, nasi
gimnazjalisci ucza sie empatii. Na pewno beda wrazliwsi
na ludzkie cierpienie.

Przez wolontariat naucza sie aktywnego i odpowie-
dzialnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Poprzez
zaangazowanie grupowe w realizacje powierzonych im
zadan, skuteczniej sie zintegruja. Dzieki wolontariatowi
nawigzuja nowe znajomosci i przyjaznie.

Praca na rzecz innych pomoze im osiagna¢ wyzszy
poziom dojrzatosci emocjonalnej, intelektualnej, moralnej
i spoteczne;j.
Dzigkuje za rozmowe.

Rozmawiat Wojciech Marciniak
Pracownik WHD

hospicjum | 15




nalowniczych wzgérz, otoczonych je-

rodzenstwie.

)
TZEgI€ l.

v miejscowoéci Okragle. Posr¢
‘ziorami i lasami, dzieci mialy okazje
interesujaco spedzi¢ czas na §wiezym
powietrzu. Czekaly tu na nie liczne
atrakcje, a wérdd nich spacer po go-
spodarstwie ekologicznym, obcowanie
ze strusiem, konmi, krowami, kaczka-
mi, golebiami oraz innymi zwierze¢tami.
Kolejne atrakcje wyjazdu to strzelanie
z tuku, jazda na quadach oraz gry i za-
bawy na pobliskiej tace.
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Sielankow

Przy wieczornym grillu byt
czas na rozmowy o zmartym

;‘ alentynki rodze stw

7 e
(1Z¢€ €.

6re przygotowaly na po-

- przednim wyj ez’dzie.d% jalki
a

Tatrzanskiej. Dzien zakonczyl sie
wystepami artystycznymi dzieci oraz
wspolnymi §piewami.

Do Warszawy wrdcilismy w niedzie-
le 27.04.08 r. przed poludniem. Przyje-
chali$my zmeczeni, ale bogatsi o nowe
przezycia i wdzigczni, Ze moglismy znow
sie spotkac i ubogaci¢ dzieki wspolnym
rozmowom.

Dorotka, Gosia i tukasz
opiekunowie Dziecigcej Grupy Wsparcia w Zatobie
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GRUPY WSPARCIA
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W dniach 23 -24 maja odbyl si¢ wyjazd mlodziezowej grupy
wsparcia dla rodzenstwa w zalobie. Pojechalismy do Centrum
Rozrywki i Rekreacji w Sobanicach. Gospodarze przygotowali
dla nas wiele atrakcji, ktére wypelnity calkowicie czas pobytu
w osrodku. Pierwszego dnia zajecia skladaly sie z kilku blo-
kéw: liny i mosty, strzelanie, gry zespolowe, survival. Jedna
z najwigkszych atrakcji byla zabawa w podchody, podczas
ktorej byto 18 zadan do wykonania. Niezapomniany pozo-
stanie tez mecz pitki noznej, podczas ktérego kazdy z pelnym
poswieceniem dawal z siebie wszystko. Na zakonczenie dnia
zasiedliémy przy ognisku i piekac kielbaski rozmawiali$my
do pdzna w nocy. s

Nastepnego dnia kolejne
i walki sumo w specjalnych St

Podczas calego wyjazdu towarzyszyta nam bardzo mita ekipa
pracownikéw osrodka, a goscinni gospodarze oprowadzi-
li nas po ich ,afrykanskim domu”, w ktérym zgromadzili
mnodstwo pamiatek z Afryki. Niesamowite wrazenie zrobity
na nas rytualne maski i figurki walecznych czarnoskérych
wojownikow. Wprowadzeni w afrykanski ,,klimat” stuchali-
$my opowiesci o czarnym ladzie, dowiadujac si¢ naprawde
wielu interesujacych rzeczy.

Na koniec wyjazdu kazdy z uczestnikdéw otrzymat pa-
migtkowy dyplom pos$wiadczajacy ukonczenie wszystkich
zajec.

sparcia




GRUPY WSPARCIA
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) m wspolne wypadygyll
spedzanego razem czasu i hiekonczacych sie rozmow. Brakowate
tez przyrody, z ktorq wiekszo$¢z nas, mieszkajgc W miesciesma. -
Aiczony-kontakt.. .- :
No'iudato siel Dtugi majowy weekend Grupa Wsparcia dla
Rodzicow w Z‘_gig_lzle spedzﬂa nad morzem.

o Wyjechallsmy do W{adys}awowa by, pe: taz pierwszy wspol-
. = nie, /podziwiac Battyk.

e Wiadystawowo przywitato nas deszczem i chtodem, jednak

brzydkiej pogody prawie nie zauwazalismy — goscinno$¢ Ka=""

__..szubow i bliskes¢ grupy nie pozwalaty zwraca¢ uwagi na takie
drobiazgi jak padajacy deszcz.

Zaraz po przyjezdzie wybraliSmy sie na spacer brzegiem
morza. Jego jednostajny szum dat wyciszenie i znakomicie
wszystkich relaksowat po dtugiej, nocnej podrézy autokarem.

Kolejny dzien, to wycieczka do Gdanska i dwie niespodzian-
ki: stoniceii nlej\mown urok Staréwki.

Po powroci atere odbyto sie spotkanie grupy. Takie
spotkania sg tradlycja i odbywaja sie na kazdym wyjezdzie. |
S znowu niespodzianka: awaria elektrycznosa Brak sv_y_;gtia do-

starczyt niezapomnianych wrazen, a panujgcy pﬂﬂwk pozwolit
rodzicom pozby¢ sie obaw i niepewnosci, s'bmjai otwarciu
F:"": sie. Nowi cztonkowie grupy mieli okazje powspomlnac zmarte
dzieci, opowiedzie¢ o swoim zyciu ,bez” ukochanych pociech,
0 uczeniu sie zatoby. Ciemnos¢ otulita nas i pokazata, ze nawet
E jesli kogos$ nie widzimy, to nie znaczy, ze nikogo blisko nas nie
=il ma. Te ciemnos¢ dato sie oswoic i nie chcieliSmy sie rozstawac,

ale plany na kolejny dzien zmusity nas do poéjscia do tézek.
Nastepnego dnia Puck, kolejny cel naszej wyprawy, przywitat
nas taka ulewa, ze zwiedzanie ograniczylismy tylko do portu. Po
obiedzie pogoda troche sie poprawita i moglismy zwiedzi¢ latarnie
morska w Rozewiu. WspielisSmy sie na sam jej szczyt, skad widok
zapierat dech w piersiach. Podczas wyjazdu zwiedzilismy jeszcze
Jastrzebig Goére i sanktuarium w Swarzewie, gdzie uczestniczylismy
we Mszy $w. i sprobowalismy wody z cudownego zrédetka. Na
= ¥ koniec zwiedzilismy Hel i cho¢ pogoda znéw nam nie sprzyjata,
udato sie zokaezycr8Ttyfikacje, port i fokarium. Po powrocie do
Wiadystawowa odbyto sie kolejne spotkanie grupy, podczas kto-
rego, juz przylswietle, mielismy mozliwos¢ podzielic sie swoimi

przezyciami.

Rodzice z Grupy Wsparcia w Zatobie
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E;? Sprawozdanie z dziatalnosci

Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Pacjenci

W 2007 roku NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie 71 pacjentami w wieku od jednego mie-
sigca do 32 lat. Przyjeto 43 nowych pacjentéw, pozostata

grupe stanowili pacjenci z lat ubiegtych. W ciggu roku
zmarto 22 pacjentéw, a 19 z powodu ustabilizowania sie
stanu zdrowia wypisano pod opieke lekarza pierwszego
kontaktu.

Dziatalnosc gospodarcza

Jedna z form pozyskiwania srodkéw finanso-
wych przez Fundacje Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci jest dziatalno$¢ gospodarcza. Dzia-
talnos¢ ta prowadzona jest w dwoch gabine-
tach - USG i stomatologicznym.

UsG

W 2007 roku zysk z pro-
wadzenia dziatalnosci
gospodarczej w dzie-
dzinie badan USG
wyniost 89 318,68 zi,
natomiast zysk z kur-
sow USG dla lekarzy
- 18 865,84 zt. Caly
zysk zostal przekaza-
ny na na cele statutowe
Fundacji WHD.

Stomatlogia
W 2007 r., dzialajaca przy Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
NZOZ, Klinika Stomatologiczna ,,Usmiech Malucha” $wiad-
czyla ustugi na zasadach komercyjnych oraz w ramach pod-
pisanego z NFZ kontraktu na wykonywanie zabiegdéw stoma-
tologicznych w znieczuleniu ogélnym u oséb uposledzonych
umystowo w stopniu
znacznym lub glebo-
kim. Rodzice dzieci
z lzejszym stopniem
uposledzenia musieli
zwracac sie do NFZ
z pros$ba o sfinanso-
wanie zabiegu.

W 2007 roku zysk
z prowadzenia dziatal-
nosci gospodarczej w dziedzinie stomatologii dziecigcej wyniost
280 078,34 z} i zostal w calosci przekazany na cele statutowe
Fundacji WHD.

2007

Liczba pacjentéw w 2007 r. byta w poréwnaniu z rokiem
2006 wieksza, natomiast liczba dni leczenia byfa zblizona
(71 vs. 55 oraz 10514 vs.10147). Wiekszos¢ pacjentow
mieszkata poza Warszawg (59%).

Liczba dzieci z chorobami nowotworowymi wynosita
13 tj.18% wszystkich pacjentow objetych opieka.

Struktura wptywow
2007

1%

6%

32%
10%

14%

31%

M 1% na OPP

O Ofiarodawcy prywatni i instytucje

B Narodowy Fundusz Zdrowia

B Pacjenci komercyjni USG i stomatologii
B Ustugi, rekalmy darowane

[J Odsetki bankowe i pozostate przychody
B Darowizny rzeczowe

B Nawiazki sagdowe

B Urzad Miasta St. Warszawy
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Finansowa pomoc dla innych hospicjow

Realizujac swoje cele statutowe Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi program pomocy finansowe;j
dla nowo powstajacych domowych hospicjéw dla dzieci na terenie naszego kraju. W 2007 roku z finansowej pomocy
skorzystaty 4 hospicja: w Krakowie, Opolu, Rzeszowie i Szczecinie. Polegata ona na finansowaniu: dwéch etatéw lekar-
skich, czterech etatéw pielegniarskich i jednego etatu dla pracownika socjalnego w kazdym hospicjum, przez okres
ustalony w podpisanej przez strony umowie. Dodatkowa pomoca zostaty objete dziatania promocyjne, ukierunkowane

na pozyskanie srodkéw finansowych z 1% podatku dochodowego.

KRAKOW
Fundacja,,Centrum Hospicyjnei Opiekuriczo
-Lecznicze dla Dzieci imienia Ojca Pio”

Liczba pacjentéw, na ktérych podpisano umowe z NFZ - 8
Liczba pacjentéw leczonych w 2007 roku — 23

w tym z chorobami nowotworowymi - 0

Liczba pacjentéw mieszkajacych w Krakowie — 8

Liczba pacjentéw mieszkajacych poza Krakowem - 15
Liczba zgonoéw - 2

Koszt osobodnia - 126 zt

OPOLE
Fundacja Domowe Hospicjum
dla Dzieci w Opolu

e
' D[[D

Liczba pacjentéw, na ktérych podpisano umowe z NFZ - 22
Liczba pacjentéw leczonych w 2007 roku — 22

w tym z chorobami nowotworowymi - 4

Liczba pacjentéw mieszkajacych w Opolu — 4

Liczba pacjentéw mieszkajacych poza Opolem - 18

Liczba zgondéw - 5

Koszt osobodnia — 130 zt

Rzeszow

),
Fundacja

resicwese  Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Liczba pacjentéw, na ktérych podpisano umowe z NFZ - 9
Liczba pacjentéw leczonych w 2007 roku — 36

w tym z chorobami nowotworowymi - 15

Liczba pacjentéw mieszkajacych w Rzeszowie - 4

Liczba pacjentéw mieszkajacych poza Rzeszowem — 32
Liczba zgonow - 7

Koszt osobodnia — 124 zt

SZCZECIN
Fundacja Zachodniopomorskie
% Hospicjum dla Dzieci

Liczba pacjentéw, na ktérych podpisano umowe z NFZ - 22
Liczba pacjentéw leczonych w 2007 roku — 55

w tym z chorobami nowotworowymi - 14

Liczba pacjentéw mieszkajacych w Szczecinie - 20

Liczba pacjentéw mieszkajacych poza Szczecinem - 35
Liczba zgonéw - 8

Koszt osobodnia — 120 zt

Wszystkie wspierane przez Fundacje WHD hospicja spetnity wymagania i uzyskaty status Organizacji Pozytku Publicznego.

Wptywy gotowkowe
od prywatnych ofiarodawcow 2006 - 2007

Wptywy z 1% Wpfaty prywatnych Liczba Liczba Srednia wptata
podatku na OPP (z) | ofiarodawcow i firm (zt) | ofiarodawcow wptat (zh)
2006 1989 462 2009639 13250 21415 187
2007 2 805 477 2704152 20689 36401 155

Petny tekst Sprawozdania z dziatalnosci Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci w 2007 roku
oraz sprawozdania za lata ubiegte mozna znaleZ¢ na naszej stronie internetowej:
www.hospicjum.waw.pl w dziale <<Fundacja>>, zaktadka < <Sprawozdania finansowe>>.
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opieka paliatywna jako alternatywa wobec
eugenicznej ahorcji, eugenicznego dzieciohojstwa

1 uporczywej terapii

Tomasz Dangel

W obawie, by smierc nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zZyciu;

nie chcqc by umarto, nie pozwalamy zy¢.
Janusz Korczak

Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami cztowieka,
nie jest mozliwa préba przeksztafcenia dziatari inwazyjnych w towarzyszenie umierajgcemu.

Definicja

Za tzw. wade letalnga (tac. letalis - Smiertelny) u ptodu lub
noworodka proponuje uzna¢: (1) zaburzenie rozwojowe
prowadzace do poronienia samoistnego, porodu nie-
wczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego; (2) zabu-
rzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej smierci
zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane
leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane
do przerwania cigzy zgodnie z obowiazujaca ustawa'. Zabu-
rzenia nalezace do trzeciej kategorii moga, ale nie musza,
pokrywac sie z objetymi kategoria pierwsza i druga. Jednak
we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub
posrednio okazuje sie letalna.

Epidemiologia

Czestos$¢ wystepowania wad letalnych u zywo urodzo-
nych dzieci mozna oszacowa¢ na podstawie danych
statystycznych przedstawionych w tabeli 1 oraz liczby
urodzen zywych (374244 urodzen zywych w 2006 roku).
Mozna przyjac z pewnym przyblizeniem, ze czestos¢ wy-
stepowania wszystkich wad rozwojowych wrodzonych,
znieksztatcen i aberracji chromosomowych (WRWZAC)
w naszej populacji to ok. 3%, tzn. ze rocznie rodzi sie
w Polsce ok. 11000 noworodkéw z tymi schorzeniami.

Rubén Bild

WRWZAC sa przyczyna zgonu ok. 900 dzieci w wie-
ku 0-17 lat, co stanowi ok. 20% wszystkich zgonow
w tej grupie (w 2005 roku zmarto w Polsce 4080 dzie-
ci w wieku 0-17 lat, w tym 944 z powodu WRWZAC,
a wiec doktadnie 23%). U dzieci w pierwszym roku
zycia WRWZAC byty przyczyng 36% zgondéw w 2005
roku (w 2005 roku zmarto w Polsce 2340 dzieci przed
ukoniczeniem 1 roku zycia). Natomiast u noworodkdéw
WRWZAC byty przyczyna 33% zgonéw w 2005 roku
(w 2005 roku zmarty w Polsce 1633 noworodki, w tym
545 z powodu WRWZACQ). Z przytoczonych powyzej
danych statystycznych, dotyczacych urodzen i zgonéw,
wynika, ze tylko ok. 9% wszystkich WRWZAC u zywo
urodzonych dzieci to wady letalne (wg drugiej kategorii
definicji zamieszczonej na wstepie).

taczna liczba zgondéw z powodu WRWZAC w populacji
wyniosta 1087 w 2005 r. Nalezy zwrdci¢ uwage, ze az 74%
zgondw z powodu wad letalnych wystepuje w pierwszym
roku zycia, za$ tylko 13% u starszych dzieci i réwniez 13%
u dorostych.

WRWZAC, ktére najczesciej prowadza do zgonu dzie-
cka to: wady serca (32%, n=304 w 2005 r.), mnogie wady
niesklasyfikowane (19%, n=176 w 2005 r.) oraz wady uktadu
nerwowego (12%, n=112 w 2005 r.).

Tabela 1. Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (Q00-Q99)

Kategoria Liczba Rok Zrédto
Czestos¢ wystepowania na 10000 urodzen zywych 267,8* 2002 Po'@bézep{iszt\fvgﬁfgﬁw

Zgony (noworodki, < 24 godzin) 215

Zgony (noworodki, 1 — 27 doba) 330

Zgony (niemowleta, 28 doba - 11 miesigc) 255

2005 GUS

Zgony (dzieci, 1-17 lat) 144

Zgony (dorosli, =18 lat) 143

Zgony (cata populacja) 1087

* Zaktadajac pewne niedoszacowanie rejestru, autor przyjmuje czestos¢ wystepowania WRWZAC w populacji na 3%.
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Eugeniczna aborcja

W Polsce w 2006 roku przeprowadzono 246 eugenicznych
aborgji w wyniku diagnozy prenatalnej (ryc. 1) jest to praw-
dopodobnie najnizszy wskaznik w Europie. Wtasnie z tego
powodu odsetek WRWZAC, w tym réwniez wad letalnych,
u noworodkéw jest w Polsce najwyzszy (ok. 3%).

Ryc. 1. Aborgia w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2006
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Eugeniczne dzieciobdjstwo

Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, zwolennicy dzie-
ciobdjstwa motywowanego wspétczuciem u noworodkéw
z WRWZAC (niestusznie okreslanego przez nich mianem
eutanazji), wyrdzniaja trzy kategorie w tej populacji cho-
rych?. Do pierwszej grupy zaliczaja noworodki, ktére umra
w krotkim czasie, niezaleznie od zastosowania inwazyjnej
technologii medycznej, np. ciezka hipoplazja ptuc. Do dru-
giej grupy - noworodki, ktére potencjalnie moga przezy¢
wskutek intensywnej terapii, ale ich przewidywana jakos¢
zycia bedzie bardzo niska (w oryginale ang. very grim),
np. holoprosencephalia. Do trzeciej grupy — noworodki
ze ztg prognozy, ale zyjace bez koniecznosci stosowania
technologii medycznej, jednak cierpigce dotkliwie, nie-

przerwanie, bez mozliwosci ulgi oraz nadziei na poprawe,
np. epidermolysis bullosa, typ Hallopeau-Siemens. Po-
wyzsza klasyfikacja wskazuje, ze nie wszystkie noworodki
z ciezkimi WRWZAC umieraja w sposéb naturalny w okresie
okotoporodowym. Wiele z nich bedzie zyto nadal, pomimo
ztego rokowania.

Verhagen i Sauer opublikowali kryteria stosowane
podczas kwalifikowania noworodkéw do tzw. eutanazji
(znane jako protokét z Groningen). Sg nimi: funkcjonalne
inwalidztwo, uporczywy bdl i beznadziejne rokowanie;
brak samowystarczalnosci; niezdolnos¢ do komunikacji
w przysztosci; przewidywana zalezno$¢ od szpitala; oraz
przewidywane dtugie przezycie (ryc. 2)°.

Chervenaki wsp., krytykujacy protokét z Groningen,
ujawniajg informacje, ze wsrod 22 noworodkow zabitych
przez holenderskich lekarzy, 21 urodzito sie z rozszczepem
kregostupa. Autorzy zwracaja m.in. uwage, ze wada wro-
dzona w postaci rozszczepu kregostupa nie powoduje
ani boélu, ani cierpienia, ktére mozna okresli¢ jako nie do
wytrzymania (ang. unbearable pain and suffering) (ryc. 3).

Podejscie reprezentowane przez Verhagena i Sauera
wyklucza mozliwos$¢ zastosowania opieki paliatywnej
wobec noworodkéw z WRWZAC. Zdaniem autora, za-
proponowane przez nich klasyfikacja i kryteria mogtyby
zosta¢ wykorzystane do kwalifikowania dzieci nie do tzw.
eutanazji, ale wiasnie do opieki paliatywnej oraz do ochro-
ny przed uporczywa terapia.

Uporczywa terapia
Uporczywa terapia jest to dziatanie przedtuzajace zycie
za cene dodatkowych cierpien fizycznych i psychicznych
chorego, w sytuacji, gdy nie ma juz nadziei na unikniecie
$mierci. Polega ono na stosowaniu zabiegéw medycznych,
ktore przestaty by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego,
poniewaz nie s3 juz wspdtmierne do rezultatéw, jakich
mozna by oczekiwad lub tez sg zbyt uciazliwe dla samego
chorego i dla jego rodziny.

Wiekszo$¢ zgonéw z powodu wad letalnych (>90%)
ma miejsce w szpitalu (tabela 2). Sugeruje to, ze dzieci

Ryc. 2. Kryteria stosowane w Holandii w celu kwalifikowania noworodkéw do tzw. eutanaz;ji.

Validating newborn euthanasia

Since 1997, there have been 22 reported cases of euthanasia among
Dutch newborns with a chance of survival but a hopeless prognosis of
unbearable suffering. Doctors reported the following considerations in

making the decision.

Consideration Number of cases

Functional disability and severe
pain with hopeless prognosis

_ Lack of self-sufficiency
Future inability to communicate
Expected hospital dependency
Long life expectancy*

*I1life expectancy is long, the burden of other factors is considered greater
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Ryc. 3. Jeden zargumentéw przeciwko zabijaniu noworodkdéw z rozszczepem kregostupa i za odrzuceniem protokotu z Groningen®

Why the Groningen
Protocol Should Be
Rejected

BY FRANK A. CHERVENAK,
LAURENCE B. MCCULLOUGH,
AND BIRGIT ARABIN

An infant with spina
bifida cannot “suffer
unbearably.” Infants might
be able to experience

unbearable pain, but spina

bifida does not cause it.

z wadami letalnymi przed $miercig poddawane sg inten-
sywnej terapii, zabiegom chirurgicznym i resuscytacji’.
Postepowanie takie moze by¢ okreslone jako uporczywa
terapia, ktéra narusza godnos¢ dziecka®.

W Polsce brak jest przepiséw prawnych chronigcych
dzieci z wadami letalnymi przed uporczywa terapia, ktére
pozwalatyby rodzicom na rezygnacje z proponowanego
leczenia i wypisanie dziecka ze szpitala do domu, w sytua-
cjach, gdy lekarze chca stosowac resuscytacje, intensywna
terapie i zabiegi chirurgiczne. Ewentualne odstapienie od

podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywej
terapii i stosowania $rodkéw nadzwyczajnych” . Wobec
powyzszego wydaje sie stuszne postulowanie nowelizagji
polskiego prawa, w celu uzyskania zgodnosci z tg wtasnie
zasada etyki lekarskiej.

Ustawa o zawodzie lekarza w zasadzie umozliwia
lekarzom przeprowadzanie eksperymentéw leczni-
czych na dzieciach wbrew woli rodzicéw. Art. 25 ust.1-6:
W przypadku gdy przedstawiciel ustawowy odmawia
zgody na udziat chorego w eksperymencie leczniczym,

Tabela 2. Miejsce zgonu z powodu wad rozwojowych wrodzonych, znieksztatcer i aberracji chromosomowych (Q00-Q99). Polska 2005. Dane GUS

. Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
Grupa wiekowa
liczba % liczba % liczba %
Dzieci (wiek 0-17) 882 93,73 58 6,16 1 0,11
Cata populacja 987 90,80 91 8,37 9 0,83

leczenia w szpitalu okreslane jest przez tych lekarzy jako
eutanazja. Zdarzaja sie przypadki wystepowania lekarzy
do sadu o zawieszenie praw rodzicielskich w celu prowa-
dzenia uporczywej terapii wbrew woli rodzicédw. Ci sami
lekarze traktujg rowniez domowa opieke paliatywna jako
forme eutanaz;ji.

Zdaniem Szeroczynskiej®, ,nie ulega watpliwosci, ze
brak szczegétowej regulacji ustawowej dotyczacej do-
puszczalnego i niedopuszczalnego postepowania wobec
chorych terminalnie nie stuzy ani respektowaniu woli
pacjenta, ani bezpieczenstwu praktyki lekarskiej. Niehuma-
nitarne bowiem wydaje sie przyjecie za kodeksem karnym,
ze wszelkie zachowanie skracajgce zycie jest zakazane.”
Wedtug polskiego kodeksu karnego czyn zabroniony (np.
tzw. przestepstwo zabdjstwa eutanatycznego - art. 150
§ 1 kk') moze zosta¢ popetniony zaréwno przez dziatanie,
jak i przez zaniechanie, czyli nie podjecie dziatania, ktére
w danej sytuacji byto nakazane przez prawo. Za taki prawny
nakaz dziatania mozna uzna¢ art. 30 ustawy o zawodzie
lekarza, ktéry mowi, ze ,lekarz ma obowiazek udziela¢
pomocy lekarskiej w kazdym przypadku, gdy zwtoka w jej
udzieleniu mogtaby spowodowa¢ niebezpieczenstwo
utraty zycia, ciezkiego uszkodzenia ciata lub ciezkiego
rozstroju zdrowia”. Zdaniem Szeroczynhskiej odnosi sie
to réwniez do przypadku nie podjecia akcji medycznej
wobec chorego w stanie terminalnym. W ten sposéb 150
§ 1 kk koliduje z art. 31 kodeksu etyki lekarskiej, ktory
mowi, ze ,w stanach terminalnych lekarz nie ma obowigzku

T S 1

Ryc. 4. Noworodek leczony na oddziale intensywne;j terapii.
mozna zwrdci¢ sie do sadu opiekunczego, wtasciwego
ze wzgledu na siedzibe podmiotu przeprowadzajace-
go eksperyment, o wyrazenie zgody. Art. 25 ust. 1-8:
W przypadkach niecierpigcych zwtoki i ze wzgledu na
bezposrednie zagrozenie zycia, uzyskanie zgody, o ktorej
mowa w ust. 1-6, nie jest konieczne'.

Wichrowski® przeprowadzit analize stanowisk repre-
zentowanych we wspodtczesnej medycynie wobec autono-
mii pacjentéw. Autor wyrdznit dwie orientacje: paternalizm
(oparty o szacunek dla obiektywnego dobra pacjenta) oraz
libertarianizm, tzn. antypaternalizm (oparty o szacunek dla
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subiektywnej woli pacjenta). Medyczny paternalizm utrzy-
muje, iz sam lekarz wie najlepiej, co jest dobrem pacjenta.
Prowadzacemu terapie wolno zatajac i znieksztatcac infor-
macje wtedy, gdy zabiegi stuza obiektywnemu dobru leczo-
nego. W ten sposdb rozumiany ,przywilej terapeutyczny”
jest nieodzownym sposobem dziatania i powinien by¢ wy-
korzystywany w kazdym watpliwym przypadku. Stanowisko
przeciwne - libertarianizm, czyli antypaternalizm - opiera sie
na bezwzglednym szacunku dla swiadomie wyrazonej woli
pacjenta. Autonomie osoby wolno ograniczy¢ wytacznie
wtedy, kiedy stanowi ona zagrozenie dla innych. Swiadomy
cztowiek ma prawo bezreszty decydowac o swojej przysztosci
na podstawie dostarczonych przez lekarza obiektywnych
informacji. Akceptacja wydanego przez pacjenta polecenia
przerwania terapii jest usprawiedliwione moralnie jako wyraz
respektu dla wolnosci oraz autonomii cztowieka.

Problem paternalizmu i jatrogennych skutkéw tej
postawy w polskiej pediatrii niewatpliwie istnieje. Zro-
zumienie postepowania reprezentujacych te orientacje
lekarzy oraz rodzicéw nieuleczalnie chorych dzieci nie jest
jednak mozliwe bez analizy psychologiczne;j.

Analize taka przeprowadzit Bild: ,Nieuchronna $mier¢
dziecka, dla rodzicéw i rodziny poprzedzana jest doswiad-
czeniem uczucia katastrofy, a wszystkie katastrofy wy-
wotuja strach, bdl i rozgoryczenie z powodu bycia ofiarg
sytuacji, ktérej nikt nie oczekiwat, ani nie chciat. Zaréwno
w rodzicach jak i personelu medycznym leczacym dziec-
ko rodzg sie uczucia zalu i winy sprawiajace, ze mysla
oni, iz uczynili co$ ztego. Doswiadczajg oni jednoczesnie,
ze wszystko, co mozliwe musi by¢ zrobione, winien by¢
podjety kazdy wysitek, by uratowac dziecko, pomimo
wiedzy, ze choroba jest nieodwracalna. Zamiast obrony
interesu dziecka, zaczyna sie prywatna wojna, slepy bunt
w obliczu Smierci.

Rodzice zaczynaja doswiadczac silnego uczucia rozgo-
ryczenia wobec swojego dziecka majac swiadomos¢, ze ich
osobiste plany, ktére mysleli, ze zrealizuja poprzez swych
potomkdw, zostaja utracone. Poczucie winy rodzi przemoc,
ktéra pojawiajac sie pomiedzy cztonkami rodziny, bardzo
czesto jest skierowana tez przeciwko samemu dziecku.

Wsréd personelu medycznego odczucie winy prze-
jawia sie w poczuciu porazki - walka zostata przegrana,
a nieuleczalna choroba dziecka zmusza nas do konfron-
tacji z nasza wtasnag wrazliwoscia i wrazliwoscia naszych
witasnych dzieci. Zmusza nas to do uswiadomienia sobie,
ze w kazdym momencie my lub nasze dzieci takze moga
zachorowac i umrze¢. Uczucia dziecka czy rodziny nie sg
juz brane pod uwage, gdyz stracilismy juz z oczu gtéwny
cel: opiekowania sie i towarzyszenia dziecku w koricowym
stadium jego choroby. Ten gtéwny cel zastepowany jest
absurdalnymi dziataniami jatrogennymi, ktére podsycaja
kuriozalna frustracje personelu oraz niepotrzebne cierpie-
nie pacjenta i rodziny. Brak jest wytchnienia w tej szalonej
walce, w ktérej lekarz nie zawaha sie uzy¢ stowa ‘perswazja’,
kiedy zechce uczyni¢ rodzine swym sojusznikiem, gdy
w rzeczywistosci stowo to maskuje najokrutniejsza mani-
pulacje uczuciami rodziny, ktéra wkrétce straci dziecko.
Dziatania podejmowane w tej walce, nawet gdy dowody
naukowe wskazuja, ze choroba jest nieuleczalna, staja
sie okrutne, a w kazdym z zaangazowanych dorostych
zaczynaja budzi¢ sie podswiadome popedy. Zazwyczaj
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nie jesteSmy swiadomi tych
uczu¢ i w skomplikowanej
strukturze psychicznej brak
swiadomosci wprowadza
mechanizmy przejawiajace
sie w pragnieniu kontynu-
acji dziatania; w rzeczywi-
stosci okazuja sie one dla
umierajacego dziecka inwa-
zyjne, niepokojace i szkodli-
we. Stanowi to mechanizm
obronny zespotu medycz-
nego, redukujacy za kazda
Ryc. 5. Rubén Bild cene wiasne cierpienie,
wywotane bliskoscig procesu umierania i sama $miercia,
szczegollnie gdy nie dysponuja oni wiedza w zakresie
sposobow i technik radzenia sobie z takg sytuacja.

Co sie wowczas dzieje? Zarowno rodzina jak i zesp6t
medyczny goraczkowo poszukuja jakiegokolwiek srodka
zaradczego: rodzice szukaja specjalistdw mogacych urato-
wac ich dziecko, podczas gdy lekarze przeciwstawiajac sie
faktom, wzmacniaja mechanizm zaprzeczenia prowadzacy
do przedstawiania iluzji wyleczenia, kiedy to wyleczenie
nie jest mozliwe. Dlatego tez, nie zawahaja sie wprowadzié¢
leczenia eksperymentalnego, pomimo tego, ze moze ono
mie¢ powazne skutki uboczne dla umierajacego pacjenta.
Proponuja okaleczajace zabiegi chirurgiczne, bynajmniej
nie ratujgce dziecka, lecz przediuzajace jego cierpienia,
czesto na kolejne miesiace. Interwencje te sprawiaja
dziecku jedynie wiekszy bél i cierpienie, zwiekszaja jego
osamotnienie iizolacje, pozbawiajac je w konsekwengji
przezycia swoich ostatnich dni z godnoscia i z uczuciem
towarzyszenia mu w tej podrdzy. Powyzszego scenariusza
nie mozna nazwac inaczej niz maltretowaniem. Porozu-
miewanie sie z rodzing staje sie coraz bardziej skompliko-
wane. Wymijajacy sposéb wyrazania sig, ukryta obecnos¢
klamstwa i fatszu, chociaz intencjg moze by¢ ztagodzenie
sytuacji, powoduje jedynie zamet, nieufnos¢ i jeszcze
wiekszy bél. Lekarz-pediatra, ktérego dobrych intencji
i uczu¢ nie kwestionujemy, ale ktérego specjalistyczne
przeszkolenie radzenia sobie w takich sytuacjach jest
watpliwe, zwrdci sie w strone osobistych poszukiwan
ukierunkowanych na niemozliwe do osiggniecia wyle-
czenie. Powinnismy pamieta¢ zdanie spopularyzowane
przez Bérarda i Gublera przeszto sto lat temu: ‘Prawdzi-
wym zadaniem lekarza jest czasami wyleczy¢, czesto
przyniesc¢ ulge, i zawsze pocieszy¢'. Pocieszenie wyraza
sie w sposobie towarzyszenia dziecku, ktére ma umrzec
- w tym jak stoi sie przy jego boku.

W oficjalnym dokumencie Stolicy Apostolskiej z lipca
1981 r., Jan Pawet Il powiedziat, w $cistym nawigzaniu do
pewnych kwestii etycznych zwigzanych z pacjentami ciezko
chorymi i umierajacymi: ‘Zycie na ziemi jest darem funda-
mentalnym, lecz nie absolutnym. Zatem, granica naszego
obowiazku podtrzymywania zycia danej osoby powinna
stanowic kwestie rozpatrywang indywidualnie. Etyczne
kryterium decyzyjne indywidualizacji takiej granicy opiera
sie na rozréznieniu pomiedzy Srodkami proporcjonalnymi,
ktérych nigdy nie mozna pacjentowi odmowi¢, aby nie
antycypowac badz powodowac $mierci, a Srodkami niepro-
porcjonalnymi, ktérych ze stusznych wzgledéw mozna sie




wyrzec, by nie pograzac sie w uporczywej terapii’. Jednak,
aby zaakceptowac zaprzestanie terapii, wiedzie¢, kiedy po-
wiedzie¢ stop, wymagany jest pewien poziom $wiadomosci,
ktérego zespotom medycznym brakuje. Bez zrozumienia
i uswiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami cztowieka,
nie jest mozliwa préba przeksztatcenia dziatan inwazyj-
nych w towarzyszenie umierajagcemu. Zespét medyczny
zaprzeczajac faktom, nieumysinie podejmuje jatrogenne
interwencje. Takie podejscie podsyca up6r zespotu medycz-
nego i ostabia jego zdolno$¢ podjecia decyzji o zaprzestaniu
terapii. Ten zawodowy upér, stanowi forme ztego trakto-
wania - naduzycie w stosunku do dziecka i jego prawa do
przezycia ostatniego etapu swego zycia w spokoju.
Chciatbym jednak stanowczo stwierdzi¢, iz nie wszyscy
cztonkowie zespotéw medycznych dopuszczaja sie znecania
(ang. abuse) nad dzie¢mi. Aby doszto do znecania lub ztego
traktowania muszg zaistnie¢ warunkujace je elementy oso-
bowosci cztonkéw zespotu medycznego jak i odpowiedni
profil osobowosci pacjenta i jego rodziny. Odnosze sie tu
do profesjonalistéw o niskiej samoocenie, cierpiagcych na
depresje lub majacych sktonno$¢ do depresji, neurotykoéw,
cierpigcych na stany lekowe, alkoholikéw oraz posiadajacych
impulsywny charakter i niska tolerancje stresu. Ludzi tych
cechuje staba percepcja i zrozumienie uczuciowych potrzeb
dzieci, a takze gteboki brak wiedzy o funkcjonowaniu psy-
chiki dziecka w zaleznosci od jego wieku i r6znych etapow
rozwoju. Z drugiej strony, znecanie zdarza sie w rodzinach
miodych rodzicéw, dysponujacych niewielkimi srodkami
pienieznymi i nieodpowiednimi warunkami zyciowymi,
dotknietych bezrobociem. Czynnikami determinujacymi

CHOROBA

CIERPIENIE
DZIECKA

znecanie badz zte traktowanie po stronie dziecka sa: wy-
stapienie przedtuzajacej sie badz nieuleczalnej choroby,
nadpobudliwos¢ ruchowa, sytuacje, w ktérych kontrola
nad symptomami jest trudna do opanowania, i ogdlinie,
fakt bycia dzieckiem niechcianym.

Mechanizmem wyzwalajacym podswiadoma agre-
sje w cztonkach zespotéw medycznych jest zasadniczo
poczucie porazki. Drugim czynnikiem jest brak wiedzy,
o tym, jak sobie radzi¢ w sytuacjach, gdy terminalna faza
choroby staje sie faktem, szczegdlnie gdy zasady etyczne
znane cztonkom zespotéw nie zostaty zintegrowane z ich
osobowoscia; dlatego tez nie sg wéwczas stosowane - ist-
nieja one jedynie jako teoretyczne twierdzenia, o ktérych
fatwo zapomnied.”™.

Goémez Garcia uzupetnia koncepcje Bilda, ktadac
nacisk na potrzebe rozwijania samos$wiadomosci (ang.
self-awareness): ,Posiadajgc Swiadomos¢, nawigzujemy
kontakt z pacjentem poprzez zrozumienie samych siebie,
z zaangazowaniem czynnika duchowego. Poznanie naszej
wtasnej duszy, zycia wewnetrznego i Prawdziwego Ja
daje nam bezpieczenstwo zrozumienia granicy pomiedzy
nami, a pacjentem. Doskonale wiemy, gdzie koncza sie
nasze przekonania i wyobrazenia, a gdzie zaczynaja sie
przekonania i wyobrazenia pacjenta i jego rodziny. Nie
musimy rozmawia¢ o duchowosci; musimy by¢ gotowi
dzieli¢ momenty duchowe z naszymi pacjentami.

Efektywnosc kazdego z cztonkéw zespotu pediatrycz-
nej opieki paliatywnej determinowana jest przez swiado-
mos¢, wiedze naukowa, umiejetnosci techniczne i poczucie
odpowiedzialnosci za pacjenta i jego rodzine. Nie mozna

CIERPIENIE CZLONKOW
ZESPOLU LECZACEGO

CIERPIENIE
RODZINY

BRAK SAMO-
SWIADOMOSCI

ZESPOL
WYPALENIA

JATROGENNE DZIALANIA |
ZACHOWANIA CZLONKOW
ZESPOLU LECZACEGO

Ryc. 6. Interakcje zachodzgce miedzy chorym dzieckiem, rodzing i zespotem leczacym. Bild: ,Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje
sie z uczuciami cztowieka, nie jest mozliwa préba przeksztatcenia dziatan inwazyjnych w towarzyszenie umierajagcemu.”
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lekcewazy¢ zadnego z tych aspektéw. Gteboko wierzg,
ze aby poprawic jako$¢ opieki na umierajacym dzieckiem
i jego rodzing musimy ciagle pracowac nad $wiadomoscia.
W kazdej formie szkolenia $wiadomos¢ powinna odgrywac
wazna role.”™.

Prawo do zycia i $mierci

Koncepcje praw dziecka stworzyt Janusz Korczak (Henryk

Goldszmit), pediatra i twdrca antyautorytarnego syste-

mu wychowawczego, respektujgcego potrzeby i dazenia

dziecka'.

Korczak postuluje cztery zasadnicze prawa dziecka:

1. prawo dziecka do $mierci (,Goraca, rozumna, zréwno-
wazona mitos¢ matki musi da¢ mu prawo do przed-
wczesnej smieci.”);

2. prawo dziecka do dnia dzisiejszego (,W obawie, by
$mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie chcac by umarto, nie pozwalamy zy¢.");

3. prawo dziecka, by byto tym, czym jest (,Powiadasz:
‘Moje dziecko'. Nie, nawet w ciggu miesiecy ciazy ani
w godzinach porodu dziecko nie jest twoje.”);

4. prawo dziecka do wypowiadania swych mysli,
czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach
i wyrokach.

Prawa do zycia nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu
od prawa do $mierci. Ten pozorny paradoks dla doswiad-
czonego pediatry jest catkowicie spdjng oczywistoscia,
wynikajaca z charakteru decyzji, ktére musi podejmowac
w przypadkach nieuleczalnych choréb u dzieci. Uznanie
prawa do zycia i Smierci powinno wynika¢ z akceptacji
natury - jej praw, w tym réwniez btedéw (np. genetycz-
nych). Do zjawisk naturalnych zaliczamy wystepowanie
nieuleczalnych schorzen w okresie pre- i postnatalnym,
jak réwniez fakt, ze ok. potowa zgondw dzieci ma miej-
sce w pierwszym roku zycia. To wiasnie kwestionowanie
naturalnego charakteru wystepowania nieuleczalnych
schorzen u ptodéw i noworodkéw, a wiasciwie niezgoda na
ich naturalny przebieg, prowadzi z jednej strony do euge-
nicznej aborgji lub eugenicznego dzieciobdjstwa (protokét
z Groningen), a z drugiej - do uporczywej terapii.

Uprawianie medycyny - w uznaniu jedynie prawa do
zycia i rbwnoczesnym sprzeciwie wobec $mierci - ogra-
nicza ja do dziatart majacych na celu wydtuzanie zycia. To
jednostronne podejscie — przez kwestionowanie prawa
do Smierci - moze prowadzi¢ do paternalizmu, dziatan
jatrogennych, eksperymentéw medycznych i uporczywej
terapii. W perinatologii wyraza sie w sprzecznosci, polega-
jacej naodméwieniu prawa do niepodejmowania leczenia
przedtuzajacego zycie u dzieci, ktére wczesniej mozna byto
podda¢ legalnej aborgji, jezeli ,badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazujg na duze prawdopodobien-
stwo ciezkiego nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu™.

Royal College of Paediatrics and Child Health (brytyj-
skie towarzystwo pediatryczne) wérdd sytuadji klinicznych,
gdy dopuszczalne jest wycofanie lub zaniechanie terapii
podtrzymujacej zycie, wymienia m.in. tzw. sytuacje ,bez
szans” (ang. the ,no chance” situation). Leczenie woéwczas
jedynie op6znia Smier¢, nie podnosi jakosci zycia pacjenta
ani nie zwieksza jego mozliwosci. Niepotrzebnie prze-
dtuzane leczenie w tych warunkach staje sie daremne,
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uciazliwe i sprzeczne z naj-
b lepszym interesem pacjen-
ta. Dlatego lekarz nie ma
prawnego obowiazku aby
je prowadzi¢. Co wiecej,
jesli taka daremna terapia
jest kontynuowana swia-
domie, moze stanowié po-
gwatcenie lub ,nieludzkie
i ponizajace traktowanie”
w rozumieniu Europejskiej
Konwencji o Ochronie Praw
Cztowieka i Podstawowych
Wolnosci (Artykut 3: ,Nikt
nie moze by¢ poddany tor-
turom ani nieludzkiemu lub ponizajgcemu traktowaniu
albo karaniu.”)".

W etyce katolickiej znajdujemy wazne stwierdzenie (przy-
toczone powyzej przez Bilda): ,Zycie ziemskie jest dobrem
podstawowym, ale nie absolutnym. Z tego powodu nalezy
okresli¢ granice obowigzku podtrzymywania zycia ludzkiego.
Rozrdznienie miedzy srodkami ‘proporcjonalnymi’, ktérych
nigdy nie mozna odrzuci¢, by nie uprzedzac¢ i powodowac
$mierci, a Srodkami ‘nieproporcjonalnymi’, ktére mozna i,
aby nie wpadaé w uporczywosc terapeutyczng, powinno sie
odrzuci¢, jest decydujacym kryterium etycznym w okresleniu
tych granic.”®. Uporczywos¢ terapeutyczna, ktéra - zdaniem
papieza Jana Pawfa Il - polega na stosowaniu srodkéw szcze-
golnie wyniszczajacych i ucigzliwych dla chorego, skazujac go
na sztucznie przedtuzana agonig, jest sprzeczna z godnoscia
umierajacego i zadaniem moralnym przyjecia $mierci oraz
pozwolenia na jej naturalny przebieg.

Podobnie ujmuje ten problem Komitet Ekspertéow
Swiatowej Organizacji Zdrowia, formutujac tzw. zasa-
de wzglednosci: ,Zycie nie jest absolutnym dobrem,
za$ smier¢ absolutnym ztem. Nadchodzi taki moment
- w réznym czasie dla réznych pacjentéw — gdy oparte
na technice dazenie do podtrzymywania zycia wchodzi
w konflikt z wyzszymi wartosciami osobowymi cztowieka.
W takich okolicznosciach powinno ono ustagpi¢ miejsca
innym formom opieki.” Zasada wzglednosci zostaje uzu-
petniona zasada proporcji, ktéra méwi, ze ,podtrzymujace
zycie postepowanie jest przeciwwskazane, gdy powo-
duje cierpienie przewyzszajace ptynace z niego korzysci.
Dogmatyczne przyjmowanie zasady $wietosci zycia moze
wynikac z niewfasciwej oceny mozliwosci medycyny oraz
fizycznych i moralnych sit pacjenta. Medycyna osiaga swoje
granice, gdy wszystkim co moze zaoferowad, jest jedynie
podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane przez pa-
cjenta bardziej jako przedtuzanie umierania niz poprawa
jakosci zycia. Jest wiec uzasadnione, z punktu widzenia
etyki, zaprzestanie dziatan podtrzymujacych zycie, gdy
powoduja one dolegliwosci lub cierpienia nieporéwny-
walnie wieksze w stosunku do osiggalnych korzysci."*.

Jednym z przejawdw uporczywej terapii, naruszajacej
godnos$¢ pacjenta, jest stosowanie resuscytacji zaktocajacej
naturalny proces umierania. Ochrona dziecka przed tego
typu postepowaniem (niestety rutynowym w warunkach
szpitalnych) jest mozliwa przez wprowadzenie tzw. proto-
kétu DNR (ang. do not resuscitate) w formie wczesniejszego
zapisu w dokumentacji medycznej o powstrzymaniu sie
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od resuscytacji. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy
do lekarza i jest zwigzana z oceng szans leczniczych?®,
Rzecznik Praw Obywatelskich postuluje, aby Smier-
telnie chore dzieci byty chronione przed bélem, cierpie-
niem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami;
przystuguje im aktywna i cato$ciowa opieka hospicjum
domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie
paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia?'.

Opieka paliatywna

Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na za-
pewnieniu, w miejscu zamieszkania pacjenta, czynnej
i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej Smierci. Ma
na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego
zycia oraz ochrone przed uporczywa terapia i dziataniami
jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe?.

Polska jest unikalnym krajem w Europie, nie tylko z po-
wodu najwyzszego odsetka WRWZAC u noworodkéw i naj-
nizszej liczby eugenicznych aborcji, ale réwniez dlatego, ze
posiada najlepiej rozwinieta sie¢ hospicjow domowych dla
dzieci, ktéra w 2007 roku obejmowata 90% populacji kraju.
Badania autora przeprowadzone wsréd polskich hospicjéw,
zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzieémi,
wykazaty, ze ok. 20% leczonych pacjentéw stanowia dzieci
z WRWZAC (tabela 3). Np. w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci (WHD), ktére zajmuje sie domowa opieka paliatyw-
ng, w latach 1994-2007 leczono 365 pacjentéw; w grupie
tej byto 74 (20%) dzieci z WRWZAC.

Obecnie liczba dzieci z WRWZAC kierowana przez
neonatologoéw i pediatréw do hospicjow domowych jest
stosunkowo niewielka. Mozna jednak przewidywa¢, ze be-
dzie ona stopniowo wzrasta¢, w miare rozwoju wspotpracy
miedzy diagnostyka prenatalna i neonatologia a hospicjami
domowymi dla dzieci*.

Dzieki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mie¢
mozliwo$¢ podejmowania decyzji dotyczacych urodzenia
dziecka albo eugenicznej aborcji w oparciu o mozliwie
szeroki dostep do konsultantéw, szczegdlnie chirurgéow
dzieciecych. Z tego powodu wyniki leczenia chirurgicz-
nego wad wrodzonych w poszczegélnych osrodkach, gdy
istnieje ryzyko zgonu (np. przepukliny przeponowej, zto-
zonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie podawane do
wiadomosci publicznej, np. w Internecie; niestety wyniki
te nie s ogdlnie dostepne.

Decyzja rodzicow pro-life, w przypadku wady letalnej
ptodu, nie powinna jednak automatycznie oznacza¢ ich
zgody na resuscytacje, intensywna terapie oraz leczenie

chirurgiczne noworodka (lub by¢ w ten sposéb interpre-
towana przez lekarzy). Po ustaleniu diagnozy prenatal-
nej letalnej wady, wskazana jest konsultacja specjalisty
w dziedzinie pediatrycznej opieki paliatywneji ewentualne
umozliwienie rodzicom kontaktu z rodzing innego dziecka
z podobnym schorzeniem, bedacego pacjentem hospicjum
domowego. W przypadkach wyboru przez rodzicow opieki
paliatywnej nalezy unikaé stosowania ciecia cesarskiego
oraz resuscytacji noworodka. W tym celu konieczne jest
wczesniejsze dokonanie odpowiedniego wpisu w doku-
mentacji medycznej. Jezeli dziecko przezyje okres okoto-
porodowy, moze zosta¢ wypisane do domu pod opieke
hospicjum. Ten spos6b postepowania moze by¢ korzystny
dla wielu rodzin, ktére z powoddéw $wiatopogladowych
odrzucaja zaréwno aborcje jak i uporczywa terapie.

Opisany powyzej model postepowania jest z powo-
dzeniem realizowany od kilku lat w Warszawie, gdzie ist-
nieje pierwszy w Europie osrodek integrujacy diagnostyke
prenatalna z opieka paliatywna®.

W USA istnieje ruch hospicjéw prenatalnych (ang. pe-
rinatal hospice programs) ?5. Zostat on zapoczatkowany przez
Amy Kuebelbeck, ktéra wydata ksigzke opisujaca historie jej
dziecka z wrodzona wada serca, zdiagnozowanego prenatal-
nie i zmartego po porodzie bez interwencji medycznych.”

Ryc. 8. Dziecko z zespotem Edwardsa (trisomia 18) leczone przez WHD

w domu.

Podsumowanie

Polska powinna wypracowac i wprowadzi¢ nowe podejscie
w diagnozowaniu i leczeniu dzieci z wadami letalnymi,
ktére przezyja okres okotoporodowy, oraz zinnymi wa-
dami, ktére, pomimo zastosowanego leczenia chirurgicz-
nego, powoduja ciezkie inwalidztwo (ta druga grupa jest

Tabela 3. Dzieci (wiek 0-17) leczone w hospicjach domowych w Polsce w latach 2005-2007 wg gtéwnych grup rozpoznan?.

Rozpoznanie ICD-10 2005 . 2006 . 2007 r.
Nowotwory C11-D34 100 (22%) 134 (23%) 130 (20%)
Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) 251 (38%)
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%)
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%) 128 (20%)
Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%)
Razem 442 568 656
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trudna do oszacowania liczbowego). Domowa opieka
paliatywna powinna by¢ wzieta pod uwage jako efektywna
i tafsza od szpitalnej alternatywa leczenia.

Ryc. 9. Amy Kuebelbeck i jej ksigzka ,Waiting with Gabriel”.

Dla potrzeb rozwazan etycznych, podejmowania decyzji
klinicznych i prawnych oraz informowania pacjentéw
wazne jest dokonanie wyraznych rozréznien miedzy:

1. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy istnieje realna
szansa wyleczenia lub remisji;

2. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy szansa na wy-
leczenie lub remisje jest znikoma (uporczywa terapia,
eksperyment leczniczy);

3. odstapieniem od leczenia przedtuzajacego zycie na
rzecz opieki paliatywnej, gdy szansa na wyleczenie
lub remisje jest znikoma (rezygnacja ze $rodkéw nad-
zwyczajnych, zapewnienie srodkéw zwyczajnych,
tagodzenie cierpienia, poprawa jakosci zycia);

4. eutanazja (dziatanie zintencjg zabicia motywo-
wane wspotczuciem, rezygnacja ze Srodkéow
zwyczajnych).

Polskie prawo wymaga nowelizacji w celu ochrony
nieuleczalnie chorych przed uporczywa terapig narzucana
im przez lekarzy. Polski system prawny powinien umozliwi¢
rodzicom nieuleczalnie chorych dzieci swobodny wybér
miedzy ww. mozliwosciami 2 i 3, gdy szansa na wyleczenie
lub remisje jest znikoma. Lekarze powinni ograniczyc sie
do okreslenia tych szans i uczciwego przedstawienia in-
formacji rodzicom; nie powinni natomiast wywierac presji
na rodzicéw lub sad w celu uzyskania zgody na uporczywa
terapie i eksperymenty lecznicze. W szpitalach pediatrycz-
nych powinny funkcjonowac komitety etyki klinicznej,
ktére pomagatyby rodzicom i lekarzom w podejmowaniu
trudnych decyzji etycznych przez formutowanie na ich
prosbe niezaleznej opinii w danym przypadku.

Najwazniejszym jednak zadaniem jest okreslenie
w polskiej pediatrii granic terapii przez zdefiniowanie
srodkéw nadzwyczajnych-nieproporcjonalnych i srod-
kéw zwyczajnych-proporcjonalnych oraz precyzyjne ich
odroznienie. Pediatryczna domowa opieka paliatywna
powinna zostac oficjalnie uznana przez ministra zdrowia
za umiejetnosc lekarska i jako taka — przez odpowiednie
towarzystwa naukowe - za rGwnouprawniong cze$¢ pedia-
trii i perinatologii. Dopiero woéwczas zaistnieja warunki do
realizacji praw $miertelnie chorych dzieci postulowanych
przez Rzecznika Praw Obywatelskich?'.

28 | hospicjum

Pismiennictwo

1.

w

12.
13.

14.

15.

16.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.
26.
27.

Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu
ludzkiego i warunkach dopuszczalnos$ci przerywania ciazy.
http://www.rejestrwad.pl/dokumenty/czest2002_ogolem_grupywad.xls
Sprawozdanie Rady Ministrow z wykonania w roku 2006 ustawy
z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludz-
kiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania ciazy oraz skutkach
jej stosowania. Warszawa 2007.

Verhagen AAE, Sauer PJJ: End-of-life decisions in newborns: an
approach from the Netherlands. Pediatrics 116 (3), 2005, 736-739.
Verhagen AAE, Sauer PJJ: The Groningen Protocol — euthanasia in
severly ill newborns. Engl J Med 352 (10), 2005, 959-962.
Chervenak F, McCullough L, Arabin B: Why the Groningen Protocol
should be rejected. Hastings Center Report 36, no 5 (2006): 30-33.
Goc B et al.: Trisomy 18 in neonates: prenatal diagnosis, clinical
features, therapeutic dilemmas and outcome. J Appl Genet 47 (2),
2006, 165-170.

Dangel T: Godnos¢ dziecka —refleksja lekarza. Zeszyty Sekeji Psycholo-
gii Klinicznej PTP, vol.6, 47-61, Warszawa 2006. http:/www.hospicjum.
waw.pl/img_in/BIBLIOTEK A/godnosc_dziecka_xv_2007.pdf
Szeroczyfiska M: Czy pacjent ma prawo do $mierci? Standardy Me-
dyczne 5 (8): 48-53, 2000.

. Art.150 § 1 kodeksu karnego: ,,Kto zabija cztowieka na jego zadanie

i pod wpltywem wspotczucia dla niego, podlega karze pozbawienia
wolnosci od 3 miesigcy do lat 5.

. Znowelizowany Kodeks Etyki Lekarskiej. III Krajowy Zjazd Le-

karzy, 1993.

Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodzie lekarza.

Wichrowski M: Spor o autonomig pacjenta: paternalizm versus li-
bertarianizm. Medicus 1 (4): 17-19, 1992.

Bild R: Ponad wszystko, najlepszy interes dziecka. Wyktad wygto-
szony w jezyku angielskim podczas konferencji naukowej z okazji 10.
rocznicy powstania Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, Instytut
Matki i Dziecka, 1.09.2004. W: Opieka paliatywna nad dzie¢mi.
Red. T. Dangel. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Wydanie XIII.
Warszawa 2005. Str. 50-55. http:/www.hospicjum.waw.pl/img_in/BI-
BLIOTEKA/ponad_wszystko najlepszy_interes_dziecka.pdf
Goémez Garcia I: Niebezpieczenstwo wspotuzaleznienia w pedia-
trycznej opiece paliatywnej. Toksyczne sposoby komunikacji po-
migdzy zespotem medycznym a rodzicami. W: Opieka paliatywna
nad dzie¢mi. Red. T. Dangel. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, Wydanie XIV. Warszawa 2006. Str. 237-241.

Korczak J.: Jak kochaé¢ dziecko. Prawo dziecka do szacunku. Wy-
dawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2002.

. Royal College of Paediatrics and Child Health. Zaniechanie i wyco-

fanie si¢ z leczenia przedtuzajacego zycie u dzieci. Zarys praktyki
medycznej. Pediatria Polska 1999, 8, 821-837.

Papieska Rada ,,Cor Unum™: Alcune questioni etiche relative ai
malati gravi e ai morenti (27 lipca 1981). Za: Karta Pracownikow
Stuzby Zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia.
Watykan 1995. Str. 100.

Raport Komisji Ekspertow Swiatowej Organizacji Zdrowia: Lecze-
nie bélu w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna. WHO.
Genewa 1990.

Artykut 32 Kodeksu Etyki Lekarskiej.

Karta praw dziecka $miertelnie chorego w domu. Rzecznik Praw
Obywatelskich 2007.

Pismo do ministra zdrowia oraz projekt rozporzadzenia w sprawie
standardow postgpowania i procedur medycznych z zakresu pedia-
trycznej domowe;j opieki paliatywnej w zaktadach opieki zdrowotnej
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.
php? mark=AKTUALNOSCI&cA=91&wersja=pol
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/AKTUALNOSCI/projekt
rozp_mz_080229.pdf

Dangel T: Domowa opicka paliatywna nad dzieémi w Pol-
sce — raport 2006. W: Opieka paliatywna nad dzie¢-
mi, red. Tomasz Dangel. Warszawa 2007, str.43-66.
http:/www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEK A/2006%20Ra-
port%20T.%20Dangel.pdf

Szymkiewicz-Dangel J: Perinatalna opieka paliatywna — czy
mozliwa jest wspOipraca potoznikéw ineonatologéw z ho-
spicjami domowymi dla dzieci? W: Opieka paliatywna nad
dzie¢mi, red. Tomasz Dangel. Warszawa 2007, str.25-28.
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEK A/perinatal-
na_opieka xv_2007.pdf

http://www.usgecho4d.pl/

http://perinatalhospice.org/Perinatal _hospices.html

Kuebelbeck A: Waiting with Gabriel. Loyola Press. Chicago 2003.



WYDARZENIE

V MIEDZYNARODOWY
KONGRES MEODYCH MEDYKOW

W dniach 25-27 kwietnia 2008 odbyt
sie na Warszawskim Uniwersytecie
Medycznym juz Pigty Miedzynaro-
dowy Kongres Mtodych Medykow.
Z kazdym rokiem Kongres jest coraz
bogatszy — coraz wiecej nowych sesji,
coraz ciekawsze towarzyszace sesjom
warsztaty.

W4rdd 20 tematodw, jakie pojawity
sie na Kongresie, oprocz tradycyjnych,
jak Pulmonologia, Nauki Podstawowe,
Kardiologia, Chirurgia - nowoscia byta
Sesja Perinatologii. Ta mtoda dziedzi-
na jeszcze na zadnym kongresie stu-
denckim nie byta wyodrebniona jako
zupetnie osobna konkurencja. Pomyst
jej stworzenia powstat po doswiad-
czeniach poprzednich kongreséw,
kiedy to prace o tematyce perinato-
logicznej spotykaty sie z niezrozumie-
niem, zaréwno wsrdéd potoznikéw,
jak i pediatréw. Inicjatywa spotkata
sie z entuzjazmem wsréd uznanych
autorytetéw polskiej medycyny per-
inatalnej. Zaproszenia do udziatu
w Jury przyjeli p. prof. Jan Wilczynski,
p. prof. Maria Respondek-Liberska, p.
prof. Lech Korniszewski, p. doc. Joanna
Szymkiewicz-Dangel i p. prof. Mirostaw
Wielgos. Honorowy patronat nad sesja
objety Polskie Towarzystwa: Medycyny
Perinatalnej, Neonatologii, Ultraso-
nograficzne oraz Sekcja Perinatologii
Polskiego Towarzystwa Ginekolo-
gicznego. Pojawienie sie nowej sesji
ucieszyto studentéw, o czym swiadczy
fakt, ze zgtoszonych zostato az 16 prac
z 5 studenckich két naukowych, z 3
o$rodkéw akademickich.

W sobotni poranek w Centrum
Dydaktycznym Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego swoje prace
prezentowali mtodzi pasjonaci per-
inatologii pod zyczliwym okiem ko-
misji — wybitnych specjalistow w tej
dziedzinie. Wszystkie wystapienia
charakteryzowaty sie wysokim po-
ziomem merytorycznym i ciekawym
sposobem prezentacji. Tematyka prac
byfa bardzo r6znorodna: obejmowata
problemy potoznicze i psychologiczne,
zagadnienia kardiologii perinatalnej,
genetyki, anatomii ptodéw. Bardzo
ciekawe byly analizy budowy anato-
micznej ptodéw w rekonstrukgji troj-
wymiarowej. Trzy prezentacje dotyczy-

ty loséw ptoddw i dzieci z trisomiami
- zespotem Downa, Edwardsa i Pataua.
Zwrbcono uwage na mozliwos¢ ob-
jecia perinatalna opieka hospicyjna
dotknietych tymi chorobami rodzin.
Szczegobtowo zanalizowano dwie naj-
czestsze wady serca ptodéw — ubytek
w przegrodzie miedzykomorowej oraz
kanat przedsionkowo-komorowy. In-
teresujace byty prace na temat zagad-
nien psychologicznych u ciezarnych,
a takze u kobiet leczonych z powodu
nieptodnosci. Jury nie tylko oceniato

prezentujacych, ale takze swoimi ko-
mentarzami uzupetniato wystgpienia.
W trakcie catej sesji panowata zyczliwa
atmosfera i kazdy obecny z pewnoscia
miat okazje duzo sie nauczyc.
Nietatwym zadaniem byto wyto-
nienie zwyciezcéw. Ostatecznie jed-
nak pierwsza nagrode zdobyta praca
Studenckiego Kota Naukowego Kar-
diologii Perinatalnej Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego pt.,Ubytek
w przegrodzie miedzykomorowej —
czy to rzeczywiscie prosta wada serca’,
wspaniale zaprezentowana przez Anne
Kaptanska. Drugie miejsce otrzymata
praca autorstwa Krzysztofa Barskie-
go pt. ,Tréjwymiarowa rekonstrukcja
ultrasonograficzna ptodowych zyt
watrobowych’, ktéra powstat w Kole
Anatomii WUM. Na trzecim miejscu
uplasowata sie praca Justyny Mes
i Marty Baczynskiej pt.,Ocena przed-
porodowego poziomu stresu, depresji

i leku u pacjentek ciezarnych” z Kota
przy Klinice Ginekologii i Potoznictwa
Uniwersytetu Medycznego w todzi.

Nagrody - bardzo ciekawe ksigzki
o tematyce perinatologicznej — wre-
czyli p. doc. Joanna Dangel i p. prof.
Mirostaw Wielgos podczas uroczystej
gali konczacej trzydniowy Kongres.
Przyznano takze specjalne wyroz-
nienie Sekgji Perinatologii Polskiego
towarzystwa Ginekologicznego dla
zwycieskiej pracy o ubytku w prze-
grodzie miedzykomorowe;j.

Po ciekawych obradach, petni
nowych pomystéw, studenci juz za-
czynaja przygotowywac sie do przy-
sztorocznego kongresu. Planuja takze,
aby sesja perinatologii powstata tak-
ze na kongresach w innych miastach
oraz na Kongresie Krajow Battyckich,
ktéry odbedzie sie wiosna 2009 roku
w Warszawie.

Joanna Kuran
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STANDARDY — DALSZE LOSY PROJEKTU ROZPORZADZENIA

0Od 9 lat dr Tomasz Dangel z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci stara sie o wprowadzenie stan-
dardow domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Odbywaja sie kolejne spotkania, wysytane
sg kolejne pisma. Podobno kropla drazy skate.

Wspolne posiedzenie

25 kwietnia 2008 r. w Senacie Rzeczy-
pospolitej Polskiej odbyto sie wspdl-
ne posiedzenie Komisji Zdrowia oraz
Komisji Rodziny i Polityki Spoteczne;j.
Tematem posiedzenia byt ,System
opieki dtugoterminowej w Polsce -
terazniejszosc i przysztos¢”.

Posiedzenie otworzyt Przewod-
niczacy Komisji Rodziny i Polityki
Spotecznej - Senator Mieczystaw
Augustyn, a poprowadzit przewod-
niczacy Komisji Zdrowia - Senator
Wrtadystaw Sidorowicz. Gtos zabrali
kolejno: Podsekretarz Stanu w Mini-
sterstwie Zdrowia - Adam Fronczak,
Sekretarz Stanu w Ministerstwie Pracy
i Polityki Spotecznej - Jarostaw Duda,
Gtéwny Specjalista w Departamencie
Swiadczer Opieki Zdrowotnej Naro-
dowego Funduszu Zdrowia - Krzysz-
tof Klichowicz, dr Adam Kozierkiewicz
(Instytut Zdrowia Publicznego), prof.
Piotr Btedowski (Szkota Gtéwna Han-
dlowa), prof. Jacek tuczak (Klinika
Medycyny Paliatywnej w Poznaniu).
Zaniepokoita nas wypowiedz przed-
stawiciela NFZ dotyczaca proponowa-
nej wysokosci stawki za osobodzien
w domowym hospicjum dla dzieci
- kwota 75 zt w zaden sposéb nie
odpowiada minimalnym realnym
kosztom opieki, ktére zgodnie z kal-
kulacja dr Tomasza Dangla ksztattuja
sie na poziomie 120 zt.

Podczas dyskusji zostat poruszony
temat naszego projektu rozporzadzenia
Ministra Zdrowia dotyczacego pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej
i nowej umiejetnosci lekarzy - pedia-
trycznej medycyny paliatywnej.

Dodatkowo pani Monika Strus-
Wotos z Naczelnej Rady Adwokackiej
(Przewodniczaca Komisji do spraw
Nieodpfatnej Pomocy Prawnej oraz
cztonek Komisji Praw Cztowieka),
poruszyta problem kontraktowania
swiadczen hospicjum domowego
dla dzieci przez Narodowy Fundusz
Zdrowia i ztych przepisow NFZ w tym
zakresie. Zapytata réwniez o losy na-
szego projektu rozporzadzenia Mini-
stra Zdrowia.

W odpowiedzi na poruszone prob-
lemy przedstawiciel Ministra Zdrowia
zapowiedziat zorganizowanie konfe-
rencji uzgodnieniowej dotyczaca pro-
jektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia
w sprawie standardéw postepowania i
procedur medycznych z zakresu opieki
paliatywno-hospicyjnej w zaktadach
opieki zdrowotnej.

Konferencja uzgodnieniowa
29 kwietnia 2008 r. otrzymalismy za-
proszenie na wspomniang konferencje
wraz z zestawieniem uwag zgtoszo-
nych w trakcie uzgodnien zewnetrz-
nych m.in. przez Konsultanta Krajowe-
go w dziedzinie Pediatrii - doc. Anne
Dobrzanska, Rzecznika Praw Dziecka
- p. Ewe Sowinska i Fundacje Warszaw-
skie Hospicjm dla Dzieci. Zadna z uwag
dotyczacych pominiecia w projekcie
rozporzadzenia nieuleczalnie cho-
rych dzieci nie zostata uwzgledniona.
Fakt ten ttumaczono tym, ze projekt
rozporzadzenia Ministra Zdrowia w
sprawie standardéw postepowania
i procedur medycznych z zakresu
opieki paliatywno-hospicyjnej w za-
ktadach opieki zdrowotnej odnosi sie

Stomatologia dla niepelnosprawnych

»do catej populacji, a nie do wybranej
grupy wiekowej”. Majac na uwadze
cytowane stwierdzenie ograniczaja-
ce prawo smiertelnie chorych dzieci
do odpowiedniej opieki, ztozylismy
protest do pani Minister Zdrowia Ewy
Kopacz. Protest ten stat sie jednym z
gtéwnych tematéw podczas konferen-
¢ji uzgodnieniowej, ktéra odbyta sie 5
maja 2008 r. w Ministerstwie Zdrowia.
Jej efektem byto zorganizowanie od-
dzielnego spotkania poswieconego
pediatrycznej opiece paliatywne;j.

Spotkanie robocze

12 maja 2008 r. odbyto sie spotkanie w
Ministerstwie Zdrowia, w ktérym wzieli
udziak: Pan Krzysztof Olszak - Dyrektor
Departamentu Zdrowia Publicznego, dr
Matgorzata Krajnik - Konsultant Krajo-
wy w dziedzinie Medycyny Paliatywnej,
doc. Anna Dobrzanska - Konsultant
Krajowy w dziedzinie Pediatrii oraz
przedstawiciele Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, Ogélnopolskiego
Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
i Naczelnej Rady Adwokackiej. Konklu-
Zja ze spotkania jest nastepujaca: dzieci
nieuleczalnie chore wymagaja odreb-
nego niz dorosli rozporzadzenia Mini-
stra Zdrowia w sprawie standardéw
postepowania i procedur medycznych
z zakresu opieki paliatywno-hospicyj-
nej w zaktadach opieki zdrowotnej. De-
partament Zdrowia Publicznego ma
przedstawi¢ ten wniosek do ostatecz-
nej decyzji Kierownictwu Ministerstwa
Zdrowia.

Marta Kwasniewska
WHD

27 maja weszto w zycie rozporzadze-
nie ministra zdrowia (Dz. U.08.81.485
-z dnia 13 maja 2008 r.) zwiekszajace
grono oséb uprawnionych do korzysta-
nia z refundowanych przez NFZ zabie-
gbéw stomatologicznych w znieczuleniu
0g6lnym. W mysl nowych przepisow
z zabiegéw takich moga teraz korzy-
sta¢ osoby niepetnosprawne w stop-
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niu umiarkowanym i znacznym oraz
wszystkie niepetnosprawne dzieci, kté-
re nie ukonczyty jeszcze 16 roku zycia.
Do zmiany przepiséw przyczynity sie
starania Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci, ktéra wraz z innymi
organizacjami zajmujacymi sie poma-
ganiem osobom niepetnosprawnym
rozpoczeta w 2004 roku dziatania ma-

jace na celu doprowadzenie do zmiany
przepiséw ograniczajacych dostep do
$wiadczen osobom z innymi, niz umy-
stowe, formami niepetnosprawnosci. To
pierwszy przypadek, gdy Ministerstwo
Zdrowia zaakceptowato i wprowadzito
nasze postulaty. Dziekujemy.
Wojciech Marciniak,
WHD



KONFERENCJA W RZESZOWIE

,Ciezko chory ptéd i noworodek
- problemy diagnostyczne, terapeu-
tyczne i diagnostyczne” - to tytut kon-
ferencji, ktéra odbyta sie w Rzeszowie
16 maja 2008 r. Organizatorami byli dr
Witold Bfaz z Oddziatu Noworodkowe-
go Szpitala Wojewodzkiego nr 2 w Rze-
szowie, a takze p. Rafat Ciupinski i dr
Jolanta Zétta z Fundacji Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie.
Fundacja WHD pomogta przygotowac
program naukowy i byta reprezento-
wana w osobach trzech wyktadow-

Reakgja T

cow: dr Joanny Szymkiewicz-Dangel,
mgr Agnieszki Chmiel-Baranowskiej
oraz dr. Tomasza Dangla.

Pierwsza sesja koncentrowata sie na
problemach etycznych zwiagzanych ze
stosowaniem lub wycofywaniem sie
z leczenia przedtuzajacego zycie u nie-
uleczalnie chorych dzieci. Dr Jolanta
Z6tta przedstawita przypadek chtopca
zrdzeniowym zanikiem miesni, pacjenta

hospicjum domowego w Rzeszowie.
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zapobiegac reakcjom bélowym u najmftodszych dzieci
Druga sesja dotyczyta diagnostyki
prenatalnej wad serca oraz komuniko-
wania rodzicom diagnozy w przypad-
kach choréb nieuleczalnych. Podkreslo-
no znaczenie konsultacji psychologa.
Trzecia i ostatnia sesja obejmowata
zagadnienia bdlu i analgezji u ptodéw
i noworodkéw. Osobng prezentacje

NOWY ,,SZERYEF” W WOLONTARIACIE

WYDARZENIE

Dr Kanwaljeet ,Sunny” Anand,
pionier badari nad bélem u noworodkow

poswiecono sylwetce dr. Kanwaljeet
Ananda, pioniera leczenia bélu u no-
worodkéw, ktérego badania i publikacje
wywarly bardzo duzy wptyw na poste-
powanie medyczne, a takze zakaz tzw.
pbznej abordji (ang. partial-birth abor-
tion) w USA. Dr Dorota Granatowska
z Oddziatu Intensywnej Terapii dla Dzieci
Wojewodzkiego Centrum Medycznego
w Opolu przedstawita wyktad na temat
leczenia bélu u noworodkéw w warun-
kach intensywnej terapii.
W konferencji wzieto udziat ok. 70
uczestnikéw.
Tomasz Dangel

25 kwietnia 2008 roku odbyto sie spotkanie
wolontariuszy Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. W spotkaniu wzieto udziat 21 oséb.
Przyszli zaréwno ci bardziej doswiadczeni, jak
i catkiem nowe osoby, ktore dopiero rozpoczy-
naja swoja prace w wolontariacie. Spotkanie
rozpoczeto sie troche nietypowo...

Wojciech Marciniak: No wiasnie troche nie-
typowo, bo od przedstawienia nowego
koordynatora pracy wolontariatu. Ko-
ordynator cho¢ nowy jest juz catkiem
»starym” wolontariuszem - to tukasz
Strojnowski, ktérego czytelnicy Infor-
matora znaja z artykutéw, w ktérych
opisywat swoje refleksje na temat pra-
cy w hospicjum. Zaréwno pracownicy
jak i rodziny naszych podopiecznych
znaja tukasza juz od ponad 4 lat. Wszy-
scy bardzo go lubia i darza ogromnym
zaufaniem.

Dlaczego nastapita zmiana na stanowisku
koordynatora wolontariatu?

W. M. Obowiazki stuzbowe sprawity, ze
nie miatem ostatnio zbyt duzo czasu
na prace z wolontariuszami. Wspdlnie
z Zarzadem Fundacji stwierdzilismy, ze
tukasz bedzie odpowiednia osoba, ktéra
rozrusza wolontariat, da nowy impuls...

tukasz, ciesze sig, ze to wiasnie Tobie powierzono
te funkcje. Opowiedz jakie masz plany dotyczace
wolontariatu w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci?

tukasz Strojnowski: Po pierwsze, bytem
bardzo mito zaskoczony propozycja
Wojtka. To naprawde bardzo przyjemne
uczucie, gdy spotykasz sie z uznaniem,
gdy ludzie doceniaja, to co robisz. Jesli
chodzi o plany dotyczace organizadji
wolontariatu to na pewno bede sie
opierat na doswiadczeniach swoich
poprzednikéw oraz na propozycjach
wolontariuszy przedstawianych na spot-
kaniach. Bede chciat wprowadzi¢ pewna
regularnos¢ spotkan wolontariuszy, na
ktérych bedziemy mogli dzieli¢ sie wra-
zeniami, przekazywac sobie doswiad-
czenia z pracy w Hospicjum, rozmawiac
o wszystkim co nas interesuje i frapuje.
Bardzo chciatbym abysmy tworzyli zgra-
ny zespot, ktéry bedzie wspotpracowat
i stanowit wsparcie zaréwno dla Hospi-
cjum, jak i dla siebie nawzajem.

Bardzo podobata mi si¢ formuta kwietniowego
spotkania, czyli pokaz obstugi najczesciej uzy-
wanego w Hospicjum sprzetu medycznego oraz
prezentagja i film na duzym ekranie.

t.S.Jesli chodzi o pokaz sprzetu medycz-
nego to chciatbym bardzo podziekowac
pielegniarce BasiTokarz, ktdra profesjo-
nalnie i z ogromnym wdziekiem pre-
zentowata ssaki, koncentratory tlenu
i inhalatory. Prezentacja multimedialna
skierowana byta w szczegdInosci do no-
wych osob. Staratem sie w miare przy-
stepny sposob przyblizy¢ idee pracy wo-
lontariatu i problemy z jakimi mozemy
sie w tej pracy spotkac. Obejrzelismy tez
film opowiadajacy o pracy naszego Ho-
spicjum. Aha, no i byta jeszcze pizza.
Na zakonczenie swojej wypowiedzi
chciatem jeszcze raz serdecznie podzie-
kowac Wojtkowi oraz Zarzadowi Funda-
Cji za okazane zaufanie i serdecznos¢.
Mam nadzieje, ze zaréwno dzieciaki,
ich rodziny no i oczywiscie pracowni-
cy Fundacji beda zadowoleni z pracy
wolontariuszy.
Aja dziekuje za rozmowe i zycze sukcesow.

Z bytym i obecnym koordynato-
rem pracy wolontariatu rozmawiat
Roman Kamienowski

wolontariusz WHD
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Wypozyczalnia sprzetu
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowa-
dzi na terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie
sprzetu medycznego niezbednego do sprawowania

domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. ..

Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, "

koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazona
jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza
jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwo-
sciom po zabiegu i umozliwia szybki
powré6t do domu.

Nie boli. Zabiegi przeprowadzane
sa w znieczuleniu ogdlnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krotki epizod.

Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie.
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,UsSmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona intenetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 — 16: 00.

Poradnia

~AGATOWA"”

USG peten zakres badan
dzieci i dorostych

przezciemigczkowe
jamy brzusznej
uktadu moczowego
tarczycy

sutkow

stawéw biodrowych
inne

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

tel. 022 679-32-00, 0504-144-140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
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