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Nasi pacjenci

Nauka zycia z choroba

O chorobie Basi dowiedzielismy sie, kiedy cérka
miata 3 miesigce. Trudna do powtérzenia nazwa
choroby (holoprosencephalia) dzwieczata
w naszych uszach jak ogtuszajacy dzwon. Jest to
powazna wada moézgu (brak podziatu przodomé-
zgowia, brak ciata modzelowatego). Mimo nieko-
rzystnych prognoz wierzyliSmy, ze z Basia bedzie
inaczej, ze dzielnie zniesie trudy choroby, jedno-
czesnie robigc postepy w rozwoju.

Niestety skutki porazenia czterokornczyno-
wego byty coraz bardziej zauwazalne. Basia nie
méwita i nie trzymata gtéwki, czesto chorowata
z powodu obnizonej odpornosci. Przebyta kilka
infekcji ptuc w niespetna 5 miesiecy. Jej raczki
byty pokiute, a zyty pekaty przy kazdej prébie
wprowadzenia welflonu. Spedzali$my w szpitalu
wiele godzin, czekajac na lekarzy, na zastrzyki, na
pomoc. Na domiar ztego Basia miata zaburzenia
snu. Zaréwno w dzien jak i w nocy spata bardzo
ptytko, wymagata ciggtego kontaktu, kotysania,
gtaskania. Po catych dniach opieki nieprzespane
noce bylty dla nas dodatkowym obcigzeniem.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przyjeto pod
opieke naszg coreczke doktadnie rok temu, kiedy
Basia miafa 2 lata. Byta silnie niedozywiona po prze-
byciu zapalenia ptuc, poprzedzonego zapaleniem
jamy ustnej. Spedzilismy w szpitalu ponad 5 tygodni.

Hospicjum otoczyto nas kompleksowa opieka
dajac przede wszystkim mozliwos¢ zabrania
dziecka do domu. Zaangazowanie pracownikéw

WHD oraz czeste wizyty, pomogly zapomniec
o dniach, kiedy czekalismy na pomoc na szpital-
nych izbach przyjeé. Zaoferowano nam konsulta-
cje neurologiczng, dietetyczng, laryngologiczna.
Opracowano specjalng diete, dzieki ktorej moz-
liwe byto odstapienie od diety z programu zywie-
niowego - teraz Basia moze jes$¢ naturalne pro-
dukty. Diete wielokrotnie modyfikowano, ponie-
waz corka nie tolerowata tluszczu, nie trawita
pokarmu i czesto wymiotowata. Dr Dangel przy-
gotowat jadtospis na bazie ryzu organicznego
i cieleciny. Od tego momentu problemy z trawie-
niem i wymiotami zniknety.

Pod opieka Hospicjum Basia nie zapada tak
czesto na infekcje. Nauczono nas fizykoterapii,
uzywania ssaka i asystora kaszlu. Dzieki codzien-
nej pracy dziecko ma oczyszczone ptuca i rza-
dziej choruje. Odpowiednio dobrane dawki lekéw
zapobiegaja atakom padaczki i pomagajg Basi
spokojnie spa¢. My takze mozemy odpoczac
zaréwno w dzien jak i w nocy. Dzieki WHD korzy-
stamy ze specjalistycznego sprzetu medycznego:
asystora kaszlu, ssaka przenosnego, koncentra-
tora tlenu, jonizatora oraz t6zka. Sami nie byliby-
S$my w stanie zapewni¢ go cdrce.

Na poczatku roku stan zdrowia naszej Basi gwat-
townie sie pogorszyt. Zapalenie ptuc, powiekszone
migdaty, zapadajaca sie krtan i wiotkos¢ sprawity,
Ze nie mogta oddycha¢. To gwattowne pogorszenie
byto dla wszystkich duzym zaskoczeniem.

Basia z rodzicami

v -
Nazwa choroby
dzwieczata w naszych
uszach jak ogtuszajqcy
dzwon
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Mimo, ze kazde z nas w gtebi serca myslato
z obawg o tej chwili, nigdy wczesdniej otwarcie nie
rozmawialiSmy o $mierci i o tym, co moze sie wyda-
rzy¢. Sytuacja zmusita nas do podejmowania trud-
nych rozméw i decyzji. Mimo, ze bylismy otoczeni
bliskimi, to pracownicy hospicjum pomogli nam
zmierzyc¢ sie z ta trudng sytuacja, pozostawiajac
Basie w domu, starajac sie zmniejszyc jej cierpienie
i utatwi¢ oddech - tutaj bardzo pomocna okazata sie
morfina, ktérej na poczatku balismy sie, poniewaz
bylismy przekonani, ze jest to ostatecznos¢. Szybko
zrozumieli$my, ze lek potrafi przynies¢ ukojenie
w bélu i zmniejszy¢ dusznosci. Morfine podawano
w inhalacjach, potem podskdrnie i do gastrostomii.
Basia przyjmuje ja do dzis. Pod kontrola pracow-
nikéw WHD stopniowo zmniejszamy dawki leku.

. d

Mimo ciezkiego stanu Basia przezyta. Pracownicy
Hospicjum byli wtedy bardzo pomocni. Dodawali
nam odwagi i poradzili poleganie na wtasnych
instynktach rodzicielskich.

Od 2 miesiecy Basia jest po zabiegu trache-
otomii, ktéry przeprowadzono réwniez dzieki sta-
raniom zespotu Hospicjum.

Szczegdlnie mocno chcielibysmy podzie-
kowac osobom, z ktérymi mamy kontakt nie-
malze na co dzien: lekarzom Iwonie i Kasi, naszej
pielegniarce Gosi, a takze Magdzie, Agnieszce,
Maciejowi, psycholog Agnieszce. Dziekujemy,
Ze jestescie i uczycie nas zycia z chorobg Basi, ze
wierzycie w nasze umiejetnosci bardziej niz my
sami. Dziekujemy, ze potraficie dac tyle serca,
ciepta w trudnych chwilach, ze nie zostawiacie
nas samych z nawet najmniejszymi problemami.
Wasze wizyty dodajg sit i energii. Pomoc jaka nie-
siecie jest trudna do opisania, do wycenienia. Jed-
nak najwazniejsze jest to, ze jesli dzieje sie z Basia
co$ niedobrego, zawsze mozemy zadzwoni¢ na
dyzurny telefon i uzyska¢ pomoc w dzier i w nocy.

AnnaiJacek
rodzice Basi

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie dziewczynkqg od maja 2013 r.



Nasi pacjenci

Moja mata ojczyzna

Hdbert z siostrq Anig
iwolomtariuszem Mackiem Sielskim

Mam 17 lat i od urodzenia cierpie na rdze-
niowy zanik miesni. Moje zycie, tak jak zycie wiek-
szosci dzieci niepetnosprawnych, nie nalezato
do ciekawych. Toczyto sie w mojej matej ojczyz-
nie i ograniczato sie do przyjazdéw nauczycieli,
spaceréw po okolicy oraz sporadycznych wizyt
znajomych. W grudniu stan zdrowia gwattownie
sie pogorszyt. Trafitem do szpitala w Przasnyszu,
a nastepnie do CZD w Miedzylesiu. Tam w bardzo
krétkim czasie zaopatrzono mnie w rurke trache-
otomijng oraz gastrostomie. Ponownie wrécitem
do przasnyskiego szpitala, w ktédrym spedzitem
pottora miesigca. Mimo, ze stan zdrowia ustabi-
lizowat sie, wcigz wymagatem nadzoru medycz-
nego, wiec lekarze skierowali mnie pod opieke
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Na poczatku bytem sceptycznie nastawiony
do tej instytucji, jednak z biegiem czasu przekona-
tem sie, ze to byta dobra decyzja. WHD zaopatrzyto
mnie w niezbedny sprzet: t6zko z materacem prze-
ciwodlezynowym, ssak, inhalator, asystor kaszlu,
nawilzacz powietrza, koncentrator tlenu, a takze
w leki i opatrunki. Prezes Fundacji dr Artur Janu-
szaniec zadbat o to, zebym poczut sie jeszcze lepiej
w moim domu. Pomalowano cze$¢ pomiesz-
czen, w tym rowniez méj pokdj. Zostat ocieplony
strych, a takze strop w kottowni. W catym domu
zatozono odpowiednig wentylacje, dzieki ktérej
tatwiej jest mi oddycha¢. W Poradni Stomatolo-
gicznej,Usmiech Malucha” dziatajacej przy Hospi-
cjum wyleczono mi zeby. Doc. Tomasz Dangel
opracowat diete dostosowang do potrzeb moje-
go organizmu, dzieki ktérej staje sie coraz silniej-
szy. Przydzielono mi pielegniarke Basie Wazny,
ktora opiekuje sie mng i dba, zebym nie nudzit sie

w domu. Poznatem tez wiele innych oséb: pana
Roberta Sobieszczuka - rehabilitanta, pielegniarki
Matgorzate Murawska i Mirke Slazak, pania Iwone
Bednarska - lekarza oraz panig Marte Kwasniew-
ska — pracownika socjalnego, ktéra pomaga spet-
nia¢ moje marzenia i rozwija¢ zainteresowania.
Raz w tygodniu odwiedza mnie przesympatycz-
ny wolontariusz Maciek Sielski, z ktérym mito
spedzam wolny czas. Natomiast pani psycholog
Dominika Maksiewicz i ks. Wojtek Gawryluk dbaja
0 moja kondycje psychiczna. Pracownikom WHD
pomagajg miejscowe pielegniarki pani Iwona
Borowa i Lidia taczynska. Dziekuje wszystkim,
ktérzy o mnie dbaja i odwiedzajg mnie, bo dzie-
ki ich wizytom nie czuje sie samotny.

A teraz troche o sobie. Interesuje sie
motoryzacja, elektronika i informatyka Duzo
czasu spedzam przed komputerem w poszuki-
waniu coraz to nowszych informacji na temat
samochoddw, telefonéw i przeréznych gadzetow.
Jestem wielkim fanem ,WiedZmina", przeczytatem
juz wszystkie czesci. W wolnym czasie gram w gry
komputerowe, takie jak ,WiedZmin” czy ,Assasin
Creed". Moje zainteresowanie motoryzacja zaowo-
cowato niezwyktym spotkaniem z kierowca
rajdowym panem Krzysztofem Hotowczycem,
ktory przyjechat specjalnie dla mnie!

Uwielbiam wycieczki po okolicy, dlatego
z niecierpliwosciag czekam na ustabilizowa-
nie sie pogody, zeby spedza¢ wiecej czasu na
zewnatrz. W poprzednich sezonach latem jezdzi-
tem wozkiem elektrycznym, a mama lub siostra
podazaty za mng na rowerze. W ten sposéb
zwiedzitem cafq okolice.

Uwielbiam wycieczki

po okolicy, dlatego

Z niecierpliwosciq

zekam na ustabilizowanie
sie pogody, zeby spedzac

wiecej czasu na zewnqtrz
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Wsréd nielicznych dalszych wyjazdow odwie-
dzitem tylko Olsztyn oraz odpoczywatem chwile
nad jeziorem mazurskim Gteboczek. Bardzo mito
wspominam ten czas. Od zawsze marzy mi sie
wyprawa nad morze. Chciatbym zobaczy¢ piasek
na plazy. Bardzo chetnie zatrzymatbym sie tam na
dtuzej. W przysztosci chciatbym pojechac takze na
targi elektroniki lub targi motoryzacyjne. Byloby
to dla mnie wielkie przezycie. Z przyjemnoscia
odwiedzitbym réwniez Centrum Nauki,Kopernik”

Wyjazd na Mazury

Dzieki Hospicjum 16 maja wyjechatem na Mazury.
Podréz dosy¢ dtuga, ale mineta bardzo szybko,
poniewaz spedzitem jg w dobrym towarzystwie
mamy, siostry oraz wolontariusza Macka. Mimo,
ze pogoda byta kiepska, cieszytem sie, ze w
koncu wyjezdzam na dtuzej i to nie do szpitala.
Po dotarciu na miejsce bytem w szoku. Hotel byt
jeszcze piekniejszy niz na zdjeciach. Zakwaterowa-
lismy sie, czesciowo rozpakowalismy i we czwérke
ruszyliémy na obiadokolacje. Nastepnie, mimo ze
na zewnatrz byto zimno, wyruszylismy na spacer,
by zobaczy¢ jezioro. Do tej pory widziatem tylko
Gteboczek. Jezioro Isag zrobito na mnie wieksze
wrazenie, poniewaz jest ogromne. Dookota jeziora
53 gtéwnie lasy. Kolejnego dnia postanowilismy
zwiedzi¢ dalsza okolice. Pogoda dopisata, wiec
poszlismy na dwa dtugie spacery. Jak sie okazato,
miejscowos¢ Worliny to mata wioska z duzym
urokiem. Po powrocie do hotelu przyszedt czas
na basen. Ania, moja siostra, postawita sobie za
cel nauczy¢ mame ptywac. Jak sie pdzniej okazato,
byto to niewykonalne, ale mieliémy przy tym
mndstwo radosci. Nastepnie zajrzatem do sauny,
by zobaczy¢ jak tam jest i czy rzeczywiscie jest

tam gorgco. Uwierzcie, jest ponad 80°C, to dla
mnie stanowczo za duzo. Uméwitem sie takze
na masaz w SPA. Byt bardzo przyjemny. To byt
dla mnie intensywny dzien i gdy sie potozytem,
zaraz zasnatem. W dniu wyjazdu postanowilismy
p6js¢ nad jezioro i pozegnac sie z tym pieknym
widokiem. Przed godzing 12 musieli$my sie
wykwaterowac i wyruszy¢ w droge powrotna.
Mysle, ze te 3 dni na diugo zostang w mojej
pamieci. Z checig bym tam jeszcze kiedys wrocit.

Hubert Dunajewski

Podopieczny WHD

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Hubertem od stycznia 2014 r.

na Mazurach




Aktualnosci

Powotanie Sekcji Pediatrycznej
Medycyny Paliatywnej PTP

Z prof. dr. hab. n. med. Joannq Szymkiewicz-Dangel,
przewodniczqcq Zarzqdu Sekcji Pediatrycznej Me-
dycyny Paliatywnej Polskiego Towarzystwa Pedia-
trycznego, na temat powotania Sekcji przez Zarzqd
Gtéwny PTP rozmawia Martyna Tomczyk

Zarzqd Gfowny Polskiego Towarzystwa Pedia-
trycznego powotat niedawno Sekcje Pedia-
trycznej Medycyny Paliatywnej. Zostata Pani
jednogtosnie wybrana na jej przewodniczqcq.
Co nalezy do zadan tej nowo powotanej sekcji?

28 marca 2014 odbyto sie w Szczecinie zatozy-
cielskie zebranie Sekgji Pediatrycznej Medycyny
Paliatywnej (PMP) Polskiego Towarzystwa Pedia-
trycznego. Podczas tego spotkania ustalilismy, ze
konieczne jest podjecie dziatar majacych na celu
poprawe jakosci opieki paliatywnej nad dzie¢mi
w Polsce. Uznalismy, ze punktem wyjscia jest zmia-
na rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczace-
go opieki paliatywnej. Przygotowalismy projekt
nowego rozporzadzenia Ministra Zdrowia, ktére
dotyczy wytacznie opieki paliatywnej nad dzie¢-
mi. Wyszczegdlnilismy nastepujace cele dziatania:
- przesuniecie opieki paliatywnej nad dzie¢mi

z medycyny paliatywnej dla dorostych pod

nadzor Konsultanta Krajowego i Konsultantéw
Wojewddzkich w dziedzinie Pediatrii.

- wprowadzenie standardéw postepowania i
procedur medycznych,

- wprowadzenie obowigzkowych szkolen dla
lekarzy pracujacych w hospicjach dla dzieci,

- opracowanie programu specjalizacji ,Pedia-
tryczna medycyna paliatywna”,

- prowadzenie kurséw szkoleniowych przez
wskazane przez sekcje hospicja: Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci oraz Fundacje
Gajusz, zgodnie z programem opracowanym
przez Zarzad Sekdji,

- wprowadzenie obowigzkowego szkolenia
z pediatrycznej opieki paliatywnej w ramach
specjalizacji z pediatrii.

Obecnie wspélnie z prof. Jarostawem Peregud-Po-
gorzelskim, pomystodawca zatozenia ogélnopol-
skiej Sekcji Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego przygoto-
wujemy dokumenty dla Ministra Zdrowia. Nastep-
nie udamy sie do Pana Ministra w celu przedsta-
wienia naszych postulatow.

T kieiwcz-Dangel

Aby mdc szerzy¢
wiedze dotyczqcq
zaréwno opieki
paliatywnej, jak

i uporczywej terapii,
nalezy dotrzec

do lekarzy pediatrow

|7




Jednym z zadan Sekcji jest wprowadzenie ksztat-
ceniadlalekarzy. Czy sq juz przewidziane jakies
kursy?

Tak, jest juz przygotowany program podstawo-
wego kursu obowigzkowego dla lekarzy pracuja-
cych w domowych hospicjach dla dzieci. Plano-
wane jest zorganizowanie dwdch kurséw rocznie,
kazdy dla okoto 50 oséb. Chcielibysmy, aby
w ciggu 2 lat wszyscy lekarze zajmujacy sie pedia-
tryczng domowa opieka paliatywna ukonczyli
ten kurs. W dalszych planach sa kursy zaawan-
sowane, doskonalace. Bedziemy pracowac¢ nad
programami tych kurséw.

Jeszcze przed powstaniem sekcji Pedia-
trycznej Medycyny Paliatywnej PTP razem
z doc. Tomaszem Danglem, w ramach specjali-
zacji z pediatrii, przygotowalismy projekt kursu
obowiagzkowego pt. ,Pediatryczna medycyna
paliatywna”. Naszym celem byto wprowadzenie
obowigzkowego szkolenia w zakresie pedia-
trycznej medycyny paliatywnej dla wszystkich
lekarzy pediatréw. Przekazaliémy go Konsultan-
towi Krajowemu w dziedzinie Pediatrii podczas
przygotowywania nowych programoéw specja-
lizacji, ktére maja obowigzywac od jesieni 2014
roku.

Czy wedtug Pani obecna pediatryczna domowa
opieka paliatywna wymaga zmian?

Problem $mierci, szczegdlnie $mierci dzieci, jest
pomijany zaréwno podczas edukacji studentéow
medycyny, jak i lekarzy w czasie ich dalszej nauki.
Trudno pogodzi¢ sie ze Smiercig dorostych, jeszcze
trudniej ze $miercig dzieci. W $wiadomosci
spotecznej wciaz bowiem pokutuje poglad, ze
to dziecko powinno uczestniczy¢ w pogrzebie
rodzicéw, nie odwrotnie. Z kolei my, lekarze,
nie chcemy przyznawac sie, ze pomimo znacz-
nego postepu medycyny i dostepnosci nowych
technologii, wciaz nie potrafimy wygrac z kazda
choroba. Dla wielu z nas $mier¢ to porazka.
Niekiedy staramy sie leczy¢ za wszelka cene.
W pewnym momencie dtugotrwatego leczenia
nalezy zada¢ sobie jednak pytanie: dla kogo to
robie? Dla dobra dziecka? Dla wtasnego dobra?
Czy potrafie przyznac sie do swojej porazki?
A moze to nie jest porazka, tylko tej choroby po
prostu wyleczy¢ nie mozna? Czy to leczenie nie
jest uporczywa terapia?

W miedzynarodowych podrecznikach pedia-
trii s rozdziaty wyjasniajace, czym jest opieka
paliatywna. Nie znalaztam takich rozdziatéw
w najnowszych polskich podrecznikach pediatrii.
Trzy lata temu Zarzad Gtéwny PTP zaakceptowat
wytyczne dla lekarzy,Zaniechanie i wycofanie sie
z uporczywedo leczenia podtrzymujacego zycie
u dzieci”. Wytyczne te zostaty opracowane przez
zespot ekspertdw powotany przez PTP. Mielismy
nadzieje, ze zostang one uznane jako obowiaz-

kowy podrecznik dla lekarzy przygotowujacych
sie do specjalizacji z pediatrii. Niestety, do tej
pory tak sie nie stato. Mamy nadzieje, ze dzieki
dziataniom Sekcji zaczniemy wiecej dyskutowac
zar6wno na temat uporczywej terapii jak i opieki
paliatywnej, na réznych konferencjach pediatrycz-
nych nie tylko tych organizowanych dla matej
grupki os6b zajmujacej sie opieka paliatywna.
W Polsce ok. 150-200 lekarzy pracuje w hospi-
cjach dla dzieci. Lekarzy pediatréw jest ok. 7000.
Aby méc szerzy¢ wiedze dotyczacg zaréwno
opieki paliatywnej, jak i uporczywej terapii, nalezy
dotrze¢ do lekarzy pediatrow.

Z raportu przygotowanego przez Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wynika, ze
istniejq tzw. , biate plamy” w rozmieszczeniu
placowek hospicyjnych dla dzieci w Polsce. Czy
Sekcja Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej
podejmie jakies decyzje w celu poprawy tej
sytuacji?

Tych,biatych plam”jest na szczescie nieduzo. Wiem,
ze Rada Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
chciataby poméc w zatozeniu hospicjéw na tych
terenach, ale problemem jest znalezienie lekarzy,
ktoérzy chcieliby te hospicja poprowadzié. Niedtugo
mam spotkanie z Konsultantami Wojewodzkimi
w dziedzinie Pediatrii. Licze, ze dzieki nim uda sie
znalez¢ lekarzy zainteresowanych tworzeniem
pediatrycznej opieki paliatywnej na terenach, na
ktérych obecnie jej nie ma.

Czy Sekcja Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej
zajmie sie takze perinatalnq opiekq paliatywnq?

Uwazam, ze na chwile obecna ten temat
przekracza zadania Sekgcji i na razie nie to jest
naszym celem.



Aktualnosci

Hospicjum perinatalne
— 1 0golnopolskie Spotkanie

Spotkanie dotyczace perinatalnej
opieki paliatywnej w Polsce

W dniu 26 kwietnia 2014 r. w siedzibie Funda-
¢ji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci odbyto sie
spotkanie dotyczace perinatalnej opieki palia-
tywnej w Polsce. Wziety w nim udziat 42 osoby
z catego kraju. Spotkanie miato charakter infor-
macyjno-organizacyjny. Jego celem byto przed-
stawienie zasad prowadzenia perinatalnej opieki
paliatywnej przez zespo6t Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci (WHD) oraz Poradni USG, jak
réwniez analiza sytuacji w innych czesciach kraju.
Polskie prawo dopuszcza przerwanie ciazy,
jesli ,badania prenatalne lub inne przestanki
medyczne wskazuja na duze prawdopodobien-
stwo ciezkiego nieodwracalnego uposledzenia
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu (...), do chwili osiggniecia przez ptéd
zdolnosci do samodzielnego zycia poza organi-
zmem kobiety ciezarnej”. Jest wiele kobiet, dla
ktérych przerwanie ciazy jest sprzeczne zich swia-
topogladem. Muszg one mie¢ zagwarantowang
specjalistyczng opieke okotoporodowa, pota-
czong ze wsparciem psychologicznym. Ponadto
wydaje sie, ze w kryzysowej sytuacji, jaka jest
wiadomos¢ o ciezkiej lub nieuleczalnej chorobie
dziecka, kazda kobieta lub kazda para rodzicéw
powinna mie¢ zapewniong mozliwosc¢ konsulta-
¢ji psychologicznej w celu $Swiadomego podjecia
najlepszej dla siebie i swojego dziecka decyzji.
Po przywitaniu gosci przez prof. Joanne Szym-
kiewicz-Dangel, dr Tomasz Dangel odczytat list
od Arcybiskupa Henryka Hosera z blogostawien-
stwem dla organizatoréw i uczestnikéw spotkania.

Nastepnie omowit historie i zasady perinatalnej
opieki paliatywnej. Przedstawit postac swietej
Joanny Beretta-Molla, kanonizowanej przez sw.
Jana Pawta Il, wioskiej lekarki — pediatry, ktora
zmarfa rodzac swoje czwarte dziecko. W swoim
wystapieniu przedstawit dane dotyczace prze-
rwan cigzy z powodu stwierdzonych wad ptodu
w poszczegdlnych latach i wojewddztwach oraz
zasady organizacji perinatalnej opieki paliatywne;j.

Kolejnym punktem spotkania byto omoéwie-
nie przez prof. Joanne Szymkiewicz-Dangel zasad
dziatania perinatalnej opieki paliatywnej. Dziatal-
nos¢ ta moze by¢ prowadzona w sposéb fachowy
dzieki temu, ze od 2009 Poradnia USG Agatowa
jest najwiekszym w Polsce referencyjnym osrod-
kiem kardiologii prenatalnej. Rocznie rozpozna-
wanych jest ponad 300 wad wrodzonych serca
u ptodéw oraz kilkadziesigt wad letalnych. Na
podstawie wieloletniego doswiadczenia wiadomo,
Ze najistotniejszy jest sposdb przekazania pierw-
szej informacji. Wazna jest takze rozmowa przed
wykonaniem badan inwazyjnych (np. amniopunk-
¢ji) i zadanie pytania rodzicom, czy sg Swiadomi
konsekwencji takiego badania oraz jakie beda ich
decyzje, jesli wynik bedzie niepomysiny. Po uzyska-
niu petnej medycznej informacji od lekarza konsul-
tanta przeprowadzajacego badanie ECHO ptodu,
matka lub rodzice majg mozliwos¢ skorzystania
z konsultacji psychologicznej. W sytuacji kryzyso-
wej, w ktdrej sie znajduja, Scista wspotpraca lekar-
sko-psychologiczna jest niezbedna dla zapew-
nienia fachowej pomocy. Konieczna jest réwniez
specjalistyczna opieka potoznicza w cigzy i okoto-
porodowa.. Rodzinom zapewniaja to lekarze ze
Szpitala Klinicznego im. Ks. Anny Mazowieckiej.
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W sytuacji kryzysowej,
w ktdrej znajduje sie
matka z dzieckiem,
scista wspdtpraca
lekarsko-psychologiczna
jest niezbedna

dla zapewnienia
fachowej pomocy
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Nr 728/BD/2014

Szanowny Panie Doktorze,

Dzigkuje za informacje o podjetej przez Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci inicjatywie — koordynacji programu szkoleniowego
stanowiacego wsparcie w zakresie perinatalnej opieki paliatywnej.

Ciesze sig. ze to delikatne i trudne zagadnienie, wymagajgce
w pracy z rodzicami ogromnej wrazliwosci, znajdzie wspotpracownikow
w innych osrodkach pracujgcych w naszym kraju.

7. serca blogostawie wszystkim Organizatorom i Uczestnikom tego
spotkania,

Ogarniam wszystkich modlitewna pamigcia. proszac o szczegolne
oredownictwo Swigtych: Joanne Berette Mollg, Jana XXIII i Jana Pawla I1.

Szanowny Pan

Dr hab. n. med. Tomasz DANGEL
Przewodniczacy Rady Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10

03-680 WARSZAWA

Florianska 2 A, 03-707 Warszawa, tel. biuro 22 518 1500, tel. dom 22 518 15 56, fax 22619 26 78
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Psycholog jest w kontakcie z rodzing przez caty
okres cigzy, a czesto réwniez po porodzie

Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog
WHD przedstawita przebieg konsultacji psycho-
logicznej w hospicjum perinatalnym. Dotych-
czas przeprowadzono ich okoto 600. Wymie-
nita najtrudniejsze momenty dla rodzicéw, do
ktorych zaliczyta samodzielne wypisywanie wnio-
sku w szpitalu przez rodzicéw chcacych dokonac
przerwania cigzy oraz rozmowe o konsekwen-
cjach podjetych decyzji. Zauwazyta, ze inaczej
wyglada spotkanie z rodzicami, gdy cigza jest
juz po okresie, kiedy mozna ja przerwac. Oswa-
janie sie z przyszta rola rodzica dziecka chorego
i akceptacja obecnej sytuacji jest bardzo trudna.
Istotne jest, by rodzice otrzymali numer telefonu
do psychologa, ktéry konsultowat oraz numer do
psychologa hospicjum.

Dr Nikola Niewegtowska lekarz z Poradni Pato-
logii Ciazy, omdéwita zasady postepowania potoz-
niczego w przypadkach niepomysinej diagnozy
u ptodu. Opisata jakie pacjentki pojawiaja sie
w Poradni i skad sg kierowane. Zaznaczyta,
ze decyzja o aborcji zawsze nalezy do pacjentki.
Zadaniem lekarza jest rzetelne poinformowanie
o diagnozie i rokowaniach oraz towarzyszenie jej
w podjetej decyzji. Potem wyjasnita, jak przepro-
wadzi¢ rozmowe z matka dziecka z wada letalng,
czego nalezy unika¢, a na co powinno sie zwré-
Ci¢ szczegdlng uwage.

Nastepnie gtos zabraty dr Urszula Majewska
i dr Danuta Liszewska, omawiajac postepowanie
w Klinice Neonatologii w przypadku wady letalnej
u dziecka. Ustyszelismy jak wazne jest, aby zapew-
ni¢ komfort i intymnos¢ rodzicom, ktérzy wiedza,
Ze rodzi sie nieuleczalnie chory cztowiek. Rodzice
musza mie¢ mozliwos¢ przytulenia dziecka i poze-
gnania sie z nim. Podkreslity, ze dobro dziecka jest
najwazniejsze, ale nie oznacza to uporczywej tera-
pii. Do Kliniki Neonatologii trafiaja takze pacjenci
zniedotlenieniem okotoporodowym czy zwadami
serca. Jesliich stan pogarsza sig, zbiera sie komisja
bioetyczna, ktéra podejmuje decyzje o zaprzesta-
niu uporczywej terapii. Zwrécono takze uwage na
brak procedur postepowania w przypadku $Smierci
mdzgu noworodka.

Po krotkiej przerwie odbyly sie prezenta-
cje osrodkéw opieki perinatalnej z catej Polski.
O swoich doswiadczeniach opowiedzieli przed-
stawiciele:

1. Hospicjum im. ks. E. Dutkiewicza z Gdanska,

2. Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci z Gdanska,

3. Fundacji Gajusz z todzi,

4. Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w

Biatymstoku (Oddziat Perinatologii i Potoz-

nictwa),

Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci,

6. Stowarzyszenia Slaskie Hospicjum Perina-
talne z Katowic,

7. Slaskiego Hospicjum dla Dzieci z Tychéw,

8. Lubelskiego Hospicjum dla Dzieciim. Matego
Ksiecia,

b

9. Fundacji Domowe Hospicjum dla Dzieci

z Opola,

10. Ginekologiczno-Potozniczego Szpitala

Klinicznego UM im. Karola Marcinkowskiego

w Poznaniu,

11. Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

z Rzeszowa,

12. Fundacji Zachodniopomorskie Hospicjum
dla Dzieci i Dorostych ze Szczecina,
13. Hospicjum perinatalnego przy Wroctawskim

Hospicjum dla Dzieci.

Po wszystkich wystapieniach jednoznacznie wyni-
kato, ze doswiadczenia w zakresie perinatalnej
opieki paliatywnej sg znikome.

Nastepnie przedstawiono program obowiaz-
kowego szkolenia psychologéw w dziedzinie
perinatlana opieka paliatywna, ktére prowadzi
Fundacja WHD. Program ten jest dostepny na
stronie www.hospicjum.waw.pl/szkolenia/staze/
hospicjum-perinatalne.

Na spotkaniu ustalono, ze bedzie prowa-
dzona ogodlnopolska baza danych konsulta-
¢ji perinatalnych w przypadkach niepomysinej
diagnozy u ptodu, ktéra zostanie przygotowana
przez zesp6t WHD. Postanowiono organizowanie
corocznych spotkan majacych na celu wymiane
doswiadczen.

Na koniec poinformowano uczestnikéw,
ze psycholodzy WHD poprowadza warsztaty dla
potoznych z osrodkdw uczestniczacych w spotka-
niu (patrz str. 19).

Podczas ogdlnej dyskusji omawiano najtrud-
niejsze kwestie w opiece perinatalnej: problemy
we wspodtpracy z lekarzami zajmujacymi sie
diagnostyka prenatalna, brak zrozumienia dla
decyzji kobiet ciezarnych, ktére chca urodzic¢
ciezko lub nieuleczalnie chore dziecko, brak
wzajemnych kontaktéw nawet w tym samym
wojewddztwie, potrzeba modlitwy za dzieci, ktére
moga by¢ poddane zabiegowi przerwania ciazy,
potrzeba stworzenia baz danych rodzicéw, goto-
wych do adopcji chorego dziecka np. z Zespo-
tem Downa.

Wszyscy rozjechali sie do domoéw z poczuciem,
Ze jest w Polsce wspaniata grupa ludzi, z ktérymi
mozemy stworzy¢ dobrze dziatajaca sie¢ hospi-
¢jéw perinatalnych i poprawi¢ opieke nad rodzi-
nami, ktére dowiaduja sie o chorobie swojego
nienarodzonego dziecka.

Dominika Maksiewicz
Psycholog WHD
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Celem opieki

nie jest ingerowanie

w dfugosc Zycia dziecka,
ale zapewnienie mu
bezpieczeristwa i ochrony
przed cierpieniem
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Aktualnosci

Paliatywna opieka pediatryczna

w Polsce

Katarzyna Kozera

Z Katarzynq Kozerq z Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci na temat stanu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w Polsce, rozmawia
Martyna Tomczyk

Czym jest pediatryczna domowa opieka
paliatywna?

Pediatryczna domowa opieka paliatywna to
wszystkie dziatania jakie podejmuje hospicjum,
podczas opieki nad nieuleczalnie chorym dziec-
kiem w miejscu jego zamieszkania. Dziatania te
maja na celu poprawe jakosci zycia dziecka. Na-
lezy podkresli¢, ze celem nie jest ingerowanie
w dtugos¢ zycia dziecka, ale zapewnienie mu
bezpieczenstwa i ochrony przed cierpieniem.

Czy w Polsce prowadzone sq badania pozwala-
jgce ocenic stan pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej?

Tak. Inicjatorem tych badan jest Tomasz Dangel
z Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Opracowat standardy oraz metode pozwala-
jaca oceni¢ stan pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej. Pierwsze badanie dotyczyto okresu
3.10.1998 r.— 11.10.1999 r. Od tamtej pory bada-
nie jest prowadzone co roku. Dotychczas zostato
opublikowanych 14 raportéw. Obecnie zespét
pracuje nad 15.

Czy wedtug Pani takie badania sq konieczne?

Badania epidemiologiczne to jedyna obiektywna
forma oceny populacji pacjentéw, dostepnosci
Swiadczen, efektéw leczenia, dynamiki rozwoju
i skutecznosci finansowania. Konieczne jest wiec
prowadzenie badan epidemiologicznych, nie tylko
w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej,
ale w kazdej innej dziedzinie medycyny. Polityka
zdrowotna kraju powinna opierac sie wiasnie na
takich badaniach. Niestety, w rzeczywistosci jest
zupetnie inacze;j.

Przygotowanie raportu wydaje sie bardzo pra-
cochtonne. lle czasu zajmuje przeprowadzenie
badania i sporzqdzenie raportu?

Prowadzenie badan naukowych zawsze jest praco-
chtonne, wiec trudno znalez¢ na nie czas podczas
codziennej pracy zawodowej. Trudno powiedzie¢,
ile doktadnie czasu zajmuje sporzadzenie raportu.
Wydaje mi sie, ze od momentu wystania pierwszej
prosby o wypetnienie ankiety az do ostatecznej
akceptacji publikacji pracujemy nad nim z réz-
nym natezeniem przez ok. 9 miesiecy. Nie jest to
oczywiscie tylko moj czas. Pracujemy w zespole,
do ktérego naleza: Tomasz Dangel, Matgorzata
Murawska, Wojciech Marciniak i Elzbieta Tokar-
ska. Kazdy ma swdj zakres zadan i obowigzkow,
CO znacznie przyspiesza proces opracowania da-
nych. Obserwujemy jednak, ze z roku na rok ra-
port publikowany jest coraz p6zniej. Sktada sie na
to zaréwno coraz wieksza liczba hospicjow i pa-
cjentdéw, jak réwniez inne badania naukowe, kté-
re w tym samym czasie realizujemy.

Co sprawiato najwiecej trudnosci?

Zdecydowanie najtrudniejszym etapem badania
jest zebranie danych. Problemem jest wspoétpraca
z niektérymi hospicjami dzieciecymi, a raczej
jej brak. Sg instytucje, ktére odmawiajg udziatu
w badaniu. Wptywa to bardzo negatywnie na
kompletnosc¢ i wiarygodnos¢ badania. Poniewaz
kazda placéwka medyczna ma obowigzek sktada-
nia raportéw do NFZ, zwrdcilismy sie do tej insty-
tucji z prosba o udostepnienie danych. Niestety,
bezskutecznie. Prébowalismy takze nawigzac
wspotprace z Zaktadem Epidemiologii Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego. Niestety, takze
bezskutecznie. Obecnie staramy sie pozyskac
poparcie Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.



Czy ktos docenit wysitek wlozony w badanie?

Tak, Zarzad Polskiego Towarzystwa Medycyny Pa-
liatywnej dwukrotnie przyznat nam wyrdznienie
za oryginalng prace, opublikowana w czasopi$mie
~Medycyna Paliatywna". To dla nas bardzo istotne.

Co wynika z przeprowadzonego badania?

Opisujemy proces rozwoju nowej dziedziny pedia-
trii, jaka jest domowa opieka paliatywna. Zostata
ona zainicjowana przez organizacje pozarzagdowe
i jest przez nie realizowana. Coraz wieksza liczba
dzieci i rodzin korzysta z tych $wiadczen, chociaz,
w zaleznosci od regionu, dostepnos¢ do nich jest
bardzo zréznicowana. Chcielibysmy zaintereso-
wac tymi danymi konsultantéw wojewoédzkich w
dziedzinie pediatrii. Bytoby dobrze, gdyby objeli
nadzorem specjalistycznym hospicja domowe
dla dzieci. Wskazujemy, gdzie powinny zosta¢
utworzone nowe hospicja. Formutujemy ponadto
krytyczne wnioski dotyczace polityki realizowanej
przez Ministerstwo Zdrowia i NFZ.

Czy Ministerstwo Zdrowia lub NFZ kiedykolwiek
ustosunkowatly sie chocby do jednego z 14 opu-
blikowanych raportow?

Nie, nigdy nie otrzymalismy zadnej reakcji lub
propozycji wspoétpracy. Nasze badanie zawsze
byto ignorowane przez te instytucje.

Jakie wyniki ostatniego badania sq najbardziej
zaskakujgce?

Najbardziej zaskoczyta mnie analiza finansowa
hospicjow, ktore dziatajg jako organizacje pozytku
publicznego i s3 uprawnione do otrzymania 1%
podatku dochodowego od 0s6b fizycznych. Po
zestawieniu wptywow z NFZ i 1% podatku wy-
nika, ze tylko 4 z 13 analizowanych ma dodatni
bilans.

Poréwnujqc raporty z ostatnich kilku lat, jakie
zZmiany mozna zaobserwowac?

Bez watpienia obserwujemy ciagty wzrost liczby
pacjentéw, ktérzy korzystajg z pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej. Jednak odsetek
w grupach rozpoznan nie zmienia sie dynamicznie.
W ostatnich latach odnotowalismy jedynie istotny
wzrost liczby pacjentéw, ktérych choroba rozpo-
czeta sie w okresie okotoporodowym oraz dzieci
z wadami rozwojowymi. Podejrzewamy, ze jest
to spowodowane rozwojem diagnostyki prena-
talnej, lepszej wspétpracy z lekarzami neonatolo-
gami i potoznikami oraz dziatalnoscig hospicjum
perinatalnego. Zmiany dotycza takze rejonow,
w ktorych opieka jest dostepna, np. w ubiegtym
roku przestato dziata¢ domowe hospicjum dla
dzieci w Zielonej Gérze.

Co nalezy zupetnie zmieni¢ w pediatrycznej do-
mowej opiece paliatywnej w Polsce?

Zupetnie? Nic. Nie jestem kompetentng osoba,
aby krytykowac system, ktory istnieje juz 20 lat.
Zmiany zachodza kazdego dnia, to proces dy-
namiczny. Wydaje mi sie, ze najbardziej warto-
Sciowe dla pacjentéw bytoby wprowadzenie
ogolnopolskich standardéw i procedur w hospi-
cjach domowych dla dzieci. W tym roku powsta-
ta dtugo oczekiwana Sekcja Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej Polskiego Towarzystwa Pediatryczne-
go, wiec mam nadzieje, ze przyspieszy to wpro-
wadzenie standardow. Wiem, ze pomimo wad, na
tle systeméw istniejacych w innych krajach, nasz
funkcjonuje bardzo dobrze.

A co nalezy polepszyc?

My, pracownicy hospicjow powinnismy dotozy¢
wszelkich staran, aby poprawic¢ wspotprace mie-
dzy swoimi placéwkami. Integracja srodowiska
i ustalenie wspdlnych celéw bez watpienia ufatwi-
tyby rozmowy z urzednikami i politykami w celu
polepszenia polityki zdrowotnej. Ponadto nalezy
wprowadzi¢ jednorodng metode oceny jakosci
Swiadczen we wszystkich hospicjach. Dopiero
wtedy dowiemy sie czy cos sie polepsza.

Poréwnanie liczby pacjentéw pediatrycznych
na milion mieszkaricéw w rejonach hospicjéw w 2012 .
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Tych pacjentow
nie da sie wyleczy(,
ale dassie leczyc!
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Aktualnosci

Warsztaty:,Maty pacjent

a smierc”

10 maja 2014 r. odbyty sie kolejne warsztaty w ra-
mach Programu Statego ds. Edukacji Medycznej
SCOME z cyklu ,Maty Pacjent a $mier¢” W wy-
niku wspétpracy Fundacji WHD oraz Miedzyna-
rodowego Stowarzyszenia Studentéw Medycyny
IFMSA- Poland oddziat Warszawa, spotkalismy sie
juz czwarty raz. Dotaczyli do nas goscie z Bydgosz-
czy, a takze stazystki z Warszawy.

Podczas warsztatéw dowiedzielismy sie jak
funkcjonuje Fundacja WHD, ktéra jest nie tylko
dzieciecym, ale tez perinatalnym hospicjum.
Zakazdym razem, kiedy tu jestesmy, czujemy sie jak
w domu. Wszyscy sg do nas mile nastawieni i go-
towi odpowiedzie¢ nawet na najtrudniejsze pytania.

Podczas warsztatéw skupilismy sie przede
wszystkim na tym, w jaki sposéb kwalifikuje sie
dzieci do opieki paliatywnej. Jako przyszli lekarze
chcemy wiedzie¢, jak kierowac nieuleczalnie cho-
rych pacjentow. Tak to prawda, tych pacjentéw nie
da sie wyleczy¢, ale da sie leczy¢! Historie podopiecz-
nych Hospicjum czesto sg bardzo trudne do opowie-
dzenia, szczegdlnie dla personelu, ktéry w domach
nieuleczalnie chorych dzieci spedza wiele godzin.
Bardzo wzruszyta nas historia Kamila, ktéra opo-
wiedziata pielegniarka WHD pani Matgorzata Mu-
rawska. Chtopiec dzielnie walczyt z chorobg, a nie-
zwykle trudna sytuacje znosit lepiej niz jego bliscy.
Wolontariusze i koordynator wolontariatu pani Mat-

gorzata Klimkiewicz opowiedzieli nam, jak wyglada
towarzyszenie nieuleczalnie chorym dzieciom. Nie-
odfgcznym elementem spotkan sg warsztaty psy-
chologiczne prowadzone przez paniag Agnieszke
Chmiel-Baranowska. Starata sie nam uzmystowic,
abysmy nigdy nie wyciagali pochopnych wnio-
skéw i nie podejmowali nieprzemyslanych decyzji.
Konczac spotkanie, mielismy okazje zmierzy¢ sie
z,,matym pacjentem”. Dziekujemy Idzie Baranow-
skiej za przepiekng gre aktorska w scence maty pa-
cjent-lekarz. To naprawde duze wyzwanie rozma-
wiac z dzieckiem o $mierci. Dowiedzielismy sie jak
odnalez¢ sie w nowej roli i gdzie szuka¢ wsparcia.
Mamy nadzieje na owocna wspdtprace
z Fundacja WHD w kolejnych latach! Dzieku-
jemy za zgode na realizacje warsztatéw przede
wszystkim zatozycielowi Fundacji doc. Tomaszowi
Danglowi, a takze wszystkim bezposrednio zaan-
gazowanym w warsztaty: pani dr. lwonie Bednar-
skiej, pani Agnieszce Chmiel-Baranowskiej, pani
Matgorzacie Klimkiewicz oraz Idzie Baranowskiej.
Bez Paristwa pomocy, wyrozumiatosci i szczerego
serca te warsztaty nigdy by sie nie odbyty.
Marta Joanna Borys
studentka IV roku medycyny,
Warszawski Uniwersytet Medyczny
Koordynator Lokalny Projektu
~Maly pacjent a smierc”



Aktualnosci

Kardiologia perinatalna

Zprof.dr hab. n. med. Joanng Szymkiewicz-Dangel,
specjalistq pediatrq i kardiologiem dzieciecym, na
temat kardiologii prenatalnej w Rumunii, rozmawia
Martyna Tomczyk

Od kiedy datuje sie Pani wspolpraca z lekarzami
Z Rumunii i na czym ona polega?

Zaczeto sie w 2008 roku. Wtedy prof. Rodica
Toganel, kierownik Uniwersyteckiej Kliniki Kardio-
logii Dzieciecej w Tirgu Mures, napisata list do
Sekgji Kardiologii Ptodu Europejskiego Towarzy-
stwa Kardiologéw Dzieciecych i Wad Wrodzo-
nych (AEPC) z prosba o pomoc w rozpoczeciu
programu kardiologicznej diagnostyki prena-
talnej w Rumunii. Bytam wéwczas skarbnikiem
Fetal Cardiology Working Group i uznatam, ze
nalezy poméc. Pojechatam zatem do Rumunii.
Bardzo mito wspominam ten wyjazd. Spotkatam
sie z ogromna sympatia, serdecznoscia i goscin-
noscia. Podzielitam sie moimi doswiadczeniami
i przemysleniami z kolegami z tego kraju. Zauwa-
zytam, ze maja oni znakomite warunki wspot-
pracy, poniewaz na terenie jednego szpitala
znajduje sie zaréwno oddziat potoznictwa, jak
i kardiologii dzieciecej. Wielokrotnie podkreslatam
koniecznos¢ $cistej wspotpracy miedzy potozni-
kiem i kardiologiem, gdyz tylko dzieki niej mozna

w Rumunii

rzetelnie prowadzi¢ diagnostyke, terapie i konsul-
tacje ptodéw z wadami wrodzonymi serca.

W zesztym roku, na prosbe lekarzy potoznikéw,
przeprowadzitam, wspodlnie z moja asystentka
oraz kolezankga z Niemiec nalezaca do AEPC, kurs
z zakresu kardiologii ptodowej. Zostat on bardzo
wysoko oceniony przez uczestnikéw.

Otrzymata Pani honorowe cztonkostwo Rumun-
skiego Towarzystwa Ultrasonografii. Jak uzasad-
niono przyznanie tego wyréznienia?

Przyznano mi to wyrdznienie za pomoc w zorga-
nizowaniu kardiologii prenatalnej w Rumunii.

Jak oceni Pania poziom kardiologii prenatalnej
w Rumunii?

W 2008 r. rumuniscy koledzy startowali praktycznie
od zera. Potrafili troche patrzec na serce ptodu, ale
wyniki mieli raczej stabe. W Rumunii jednak bardzo
szybko sie ucza - stuchajg i wprowadzajg w zycie
sprawdzone zasady. Bytam dumna, kiedy lekarz
potoznik z Tirgu Mures powiedziat, ze wedtug
niego podstawg rzetelnej kardiologii prenatalnej
jest Scista wspotpraca potoznika i kardiologa. | tak
to wyglada w ich codziennej praktyce.

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
podczas pokazowego badania

Mam nadzieje,

Ze uda nam sie
zorganizowac
indywidualne szkolenia
praktyczne

dla rumuriskich
kolegow
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Potoznik rozpoznaje wade serca, a nastepnie
wspolnie z kardiologiem ustalajg ostateczne
rozpoznanie oraz plan postepowania. Jestem
zadowolona, Zze udato sie w taki sposéb zorgani-
zowac perinatalng opieke kardiologiczng w tym
kraju. Z rozmoéw z lekarzami wynika, Zze obecnie
w szpitalu w Tirgu Mures konsultowanych jest
okoto 50 ptodéw z wadami serca rocznie (czyli
tak jak w osrodku kardiologii prenatalnej typu
B w Polsce). Osiaggniecie tak dobrego rezultatu
wymagato naprawde intensywnej pracy. Szpital
ten stat sie referencyjnym osrodkiem kardiologii
prenatalnej w Rumunii. Jestem z tego bardzo
dumna. Z prof. Rodic Toganel wiaza mnie bardzo
przyjacielskie stosunki.

=
| SRS
HONORARY MEMBER
; Professor Joanna Dangel
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Gdy badanie prenatalne wskazuje na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego nieodwracal-
nego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajqcej jego zyciu, jakie rozwiq-
zania sq proponowane kobiecie w Rumunii?

Z rozmow z rumunskimi lekarzami wynika,
ze w przypadku wad chromosomowych najcze-
$ciej proponuje sie przerwanie cigzy. Nie znam
jednak rumunskich statystyk. Z kolei w przypadku
rozpoznania wady wrodzonej serca proponuje
sie leczenie. Poziom rumunskiej kardiochirurgii
jest niestety znacznie nizszy niz w Polsce i nie
wszystkie wady serca moga by¢ tam leczone.
Rodzice majag jednak mozliwos¢ wystapienia
do rumunskiego odpowiednika Narodowego
Funduszu Zdrowia z prosba o leczenie ich dziecka
poza granicami kraju. Zdarza sie, ze pomagam
rumunskim rodzinom w nawigzaniu kontaktu
z dobrym os$rodkiem kardiochirurgicznym
w Polsce lub innych krajach. Nalezy pamietac,
ze fatwiej jest przewiez¢ ciezko chory ptod
w tonie matki niz transportowac ciezko chorego
noworodka.

Czy w Rumunii istniejq hospicja perinatalne?
Nie, w Rumunii nie istnieja hospicja perinatalne.

Czy w Rumunii przedstawia Pani w swoich wykfa-
dach polskie doswiadczenia w tej dziedzinie?

Tak, zawsze to robie.

Czy istnieje wspéipraca Polski z Rumuniq
w zakresie kardiologii prenatalnej?

Obecnie wspotpraca realizowana jest tylko
przez moj osrodek. Jestesmy w statym kontakcie
mailowym z rumunskimi lekarzami zajmujgcymi
sie kardiologia prenatalna. Dwoje z nich wzieto
udziat w miedzynarodowym kursie kardiologii
prenatalnej, ktéry zorganizowatam w ramach
AEPC w Warszawie. Takze w Rumunii wygfaszam
wyktady i prowadze kursy. Obecnie pomagam
rumunskim kolegom w opracowaniu ich najnow-
szego materiatu, dotyczacego ptodéw z trudna
do prenatalnego rozpoznania wada serca, jaka
jest koarktacja aorty. Na jesieni planujemy kolejny
wspolny kurs. Szkolenie daje znakomite wyniki
i obejmuje: techniczne aspekty wykonywania
badan echokardiograficznych ptodu, sprawy
organizacyjne oraz kwestie etyczne zwigzane
z diagnostyka prenatalng. Mam nadzieje,
ze uda nam sie takze zorganizowac indywidualne
szkolenia praktyczne dla rumunskich kolegéw.



W uznaniu zastug

15 maja 2014 r. dr n. med. Marcin Rawicz, cztonek
Rady Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
w uznaniu wybitnych zastug na polu nauki i sztuki
anestezji pediatrycznej, zostat jednogtosnie wybrany
Honorowym Cztonkiem Towarzystwa Anestezjolo-
gow Pediatrycznych Wielkiej Brytanii i Irlandii (APA).

Z dr. Marcinem Rawiczem rozmawiata dr lwona
Bednarska-Zytko

Czym jest dla Pana Doktora otrzymany tytut?

Cztonkostwo honorowe Towarzystwa Brytyj-
skiego jest najwiekszym zaszczytem, na jaki
moze liczy¢ anestezjolog dzieciecy. To Towarzy-
stwo, zatozone 40 lat temu przez twérce naszej
specjalnosci dr. Gordona Jacksona-Reesa z Liver-
poolu jest, obok francuskiego, najbardziej aktyw-
nym towarzystwem dzieciecym na $wiecie i bez
przesady mozna powiedzie¢, ze nadaje kierunki
naszej specjalnosci. Zalecenia APA sg uznawane za
obowigzujgce w wiekszosci rozwinietych krajow
Swiata.

APA ma niewielu cztonkéw honorowych, tylko
9 (ze mna) spoza Wielkiej Brytanii a nazwiska ludzi,
z ktérymi mnie zréwnano, wyznaczajg kamienie
milowe anestezjologii pediatrycznej. Jest wiec to
wielki zaszczyt, ktérego nie dostapit nikt z naszej
czesci Europy.

Czy zwiqzki z Towarzystwem Anestezjologow
Pediatrycznych Wielkiej Brytanii i Irlandii sq dla
Pana Doktora szczegélnie bliskie?

Jestem zagranicznym cztonkiem APA (tzw.
overseas member) od 1989 roku. Poznatem tam
wielu wybitnych ludzi, a z uwagi na zwiazki

dr Marcin Rawicz (z lewej) odbiera dyplom
z rak Prezesa Towarzystwa — dr. Boba Binghama

Aktualnosci

The Assaciation of Pasdiatric Annesthetlsis of Great

Britain & Ireland

Distingui
and Art of Poodlatric Ansesthesln

Dated the 15th day of May, 2014

PRESIDENT

z Towarzystwem Europejskim, ktérego bytem
wieloletnim sekretarzem, a p6zniej prezesem,
udato sie wiele rzeczy zrobi¢ wspdlnie. APA
do konca XX w. tworzyto pewien elitarny klub,
zrzeszajacy najwybitniejszych anestezjologéw
brytyjskich, ale réwniez i Swiatowych. Poznatem
ich wszystkich, a z wieloma do dzi$ utrzymuje
serdeczne kontakty. Uznanie tych kolegéw otwie-
rato caty Swiat.

Czy jest w Wielkiej Brytanii lub Irlandii jakies
miejsce, o ktorym chciatby Pan Doktor powie-
dzie¢ naszym Czytelnikom?

Takich miejsc jest wiele. Dos¢ dobrze poznatem
te kraje, uczestniczac co roku w spotkaniach
naukowych. Gory Szkocji i smak unikalnej whisky
zapadty mi w dusze, zielone réwniny Irlandii moge
ogladac zawsze. Z medycznego punku widzenia
- szpital przy Great Ormond Street w Londynie
wywart na mnie niesamowite wrazenie, ale nic
w tym dziwnego, bo jest to bezsprzecznie najbar-
dziej szanowana na $wiecie placéwka leczaca
dzieci. Czasem wydawato mi sie ze duch, wiedza
i mozliwosci tego szpitala wyprzedzaja medycyne
o lata $wietlne.

Dziekuje za rozmowe

L

... to wielki

zaszczyt, ktdrego

nie dostqpit nikt

Z naszej czesci Europy
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Potmaraton Warszawski

W niedziele 30 marca 2014 r. Warszawa stata sie
rozbiegang stolica. O godz.10 wystartowato kilka-
nascie tysiecy oséb réznych narodowosci, a wéréd
nich nasi stali biegacze, ktérzy godnie reprezento-
wali barwy Hospicjum. Nie jest to tatwe zadanie,
bo trasa wynosi 21 km. Start byt na Moscie Ponia-
towskiego, natomiast trasa wiodfa przez ciekawe
miejsca Warszawy. Naszym zawodnikom kibico-
waty ich rodziny oraz pracownicy Hospicjum
i wolontariusze. Nalezy wspomnie¢, ze nasi repre-
zentanci biorg udziat w wielu imprezach sporto-
wych - zawsze w barwach Hospicjum. Bardzo
dziekujemy naszym wspaniatym biegaczom
i zyczymy im jak najlepszej kondycji oraz samych

wyczuwato sie narastajgce emocje. Niektorzy
biegacze, aby schtodzi¢ zapat i goraca gtowe, juz
na 40-50 minut przed startem biegali, rozgrzewali
sie lub rozciggali miesnie. My jak zwykle wycze-
kalismy do ostatniej chwili, aby nieco potruchtac,
rozprostowac kosci i udac sie na start dobrze
rozgrzanym. Jeszcze pamiatkowe zdjecie, kontrola
obuwia, szybka toaleta i moglismy ustawia¢ sie
w strefach startowych. Przy tegorocznej rekor-
dowej frekwencji, dotarcie do linii startu od
momentu wystrzatu startera zajeto nam dobrych
kilka minut. Kiedy minelismy start, skonczyty sie
zarty i pogaduszki - liczyt sie tylko bieg, kontrola
tepa i tetna oraz nadzieja, ze nie przeliczylismy sie

Nasi reprezentanci sukcesow w ich sportowym zyciu. z wkasnymi mozliwosciami, a takze, ze wystarczy
bi dziat mocy na ukonczenie biegu w dobrym tempie.

lorq uazia: Elzbieta Tokarska Trasa byta bardzo przyjemna, wrecz zache-

w wielu imprezach cajaca do szybkiego biegu. Na pierwszych 5-7

sportowych - zawsze
w barwach Hospicjum

Nasz start na trasie 9. Polmaratonu
Warszawskiego

Tegorocznej imprezie, w odréznieniu od poprzed-
niej, towarzyszyta prawdziwe wiosenna aura. Na
niebie nie byto ani jednej chmury, z kazdg minuta
wzrastata temperatura. Pétmaraton Warszawski
to pierwsza okazja do weryfikacji swojej formy
- swoisty sprawdzian na inauguracje nowego
sezonu po zimowym okresie stagnacji. Mimo,
Ze tegoroczna zima sprzyjata biegaczom, ktérzy
nie uznaja treningéw na biezniach w obiektach
zamknietych, to jednak okres zimowy zawsze
wytraca z rytmu i nigdy nie jest sie do konca
pewnym swojej formy.

Razem z przyjaciétmi: Dominikiem i Darkiem
przyjechalismy na start nieco przed czasem. Na
miejscu byty juz ttumy zapalefhcéw, w powietrzu

kilometrach sporo zbiegéw, a potem dtuga prosta
Wybrzezem Gdanskim, niemniej na 16 kilometrze
niespodzianka: ok. 600-metrowy stromy podbieg
ulica Agrykola. Dato sie zauwazy¢, kto byt dobrze
przygotowany, kto pobiegt madrze, a kto dat sie
ponies¢ fantazji i przeholowat z tempem. Od tego
momentu zaczat sie bieg, czyli walka z czasem
i samym soba. Niestety, przebyta zaledwie dwa
tygodnie przed startem choroba, zmusita mnie
do zwolnienia tempa o kilka sekund na kilometr.
Odtad mogtem juz tylko podziwia¢ oddalajace sie
powoli plecy moich kolegéw w koszulkach zlogo
Fundacji WHD. Finisz jak zwykle byt meczacy, ale
dawat ogromng rados¢ z ukonczonego biegu.
Na mecie czekaty juz napoje oraz pamigtkowy
medal. Bieg udato mi sie ukonczy¢ z czasem
1:45:27. Koledzy dobiegli razem uzyskujac czas
1:44:18. Najszybszy z naszego teamu byt jak
zwykle Zbyszek Koper z czasem 1:23:30. Kolezen-
skie gratulacje Zbyszku i do zobaczenia na starcie
jesiennego Maratonu Warszawskiego!

Maciej Stachowicz
Wolontariusz WHD

Druzyna WHD

Od gory od lewej:

Zbyszek Koper, Maciek Stachowicz, Tomek Szymczak,
Dominik Stachowicz, Darek Pofaski
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Potozne na szkoleniu w WHD

W dniach 17-18 maja w siedzibie Fundacji WHD
odbyto sie szkolnie ,Komunikacja z pacjentka
i jej partnerem w sytuacji niepomyslnej diagnozy
u ptodu”. W szkoleniu uczestniczyty pielegniarki
i potozne z Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
im. Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu oraz
ze Szpitala Bielanskiego i Szpitala Klinicznego im.
Ksieznej Anny Mazowieckiej w Warszawie.

Na wstepie prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
przedstawita koncepcje opieki perinatalnej i jej
poczatki w Polsce, podkreslajac koniecznosc
wspotpracy miedzy lekarzami, potoznymi, piele-
gniarkami i psychologami.

Kolejnym punktem spotkania byto przed-
stawienie przyktadowej prenatalnej konsultacji
psychologicznej z rodzicami dziecka, u ktérego
zdiagnozowano zespét Edwardsa. Swoim
doswiadczeniem wsparli nas dr Pawet Wiasienko
i dr Joanna Kuran, wcielajac sie w role rodzicow
chorego dziecka. Nastepnie odbyty sie warsz-
taty, podczas ktérych potozne mogty prze¢wiczy¢
rozmowe z rodzicami dziecka, ktérzy zdecydo-
wali sie na aborcje oraz z rodzicami, ktérzy posta-
nowili utrzymac ciaze i spotykaja sie z potozna
w dniu porodu. Po krétkiej przerwie obiadowej,
omoéwiono wszystkie odegrane psychodramy.
Uczestniczki spotkania opowiedziaty o najtrud-
niejszych momentach w pracy z pacjentkami
na oddziale i poprosity o oméwienie ich nastep-
nego dnia.

Drugi dzien szkolenia poswiecony byt zagad-
nieniu $mierci noworodka na oddziale neonato-
logii. Poruszone zostaty problemy wsparcia matki
i rodziny dziecka. Ostatnim punktem spotkania
byta dyskusja na temat jak radzi¢ sobie z zatobg
rodziny swoich pacjentéw i czy my sami, pracujac
z pacjentami umierajagcymi, mozemy przezywac
zatobe.

Spotkanie byto bardzo owocne. Uczestniczki
zgodnie uznaty, ze bardzo im ono pomoze
w dalszej pracy i zadeklarowaty che¢ udziatu
w kolejnych warsztatach o podobnej tematyce.
Wspdlnie spedzony czas byt okazja do zawarcia
nowych znajomosci i podzielenia sie doswiad-
czeniami.

Dominika Maksiewicz
Psycholog WHD

Dr Joanna Kuran i dr Pawet Wiasienko w roli rodzicéw chorego dziecka

-
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Spotkanie

pomoZe potoznym
w dalszej pracy,
przygotowujqc je
do najtrudniejszych
momentow

w kontaktach z pacjentami
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Poradnia

~AGATOWA"

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia prenatalna - ECHO ptodu

Kardiologia dziecieca
USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

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

tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Staneliscie Panstwo w obliczu trudnej decyzji:
usunac cigze czy ja utrzymac?

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
niesie pomoc rodzinom w sytuacji
niepomysinej diagnozy u ich nienarodzonego dziecka.

Jeslinie jestescie Panstwo pewni co zrobi¢

i chcielibyscie przedyskutowac wszystkie

za i przeciw kazdej z opcji, mozecie umowic sie
na spotkanie z doswiadczonym psychologiem.

Aby umowic sie na bezptatna konsultacje
psychologa, prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324, 226 781 611

r ’ o )
USMIECH MALCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

-
Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na tere-
nie wojewodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie
sprzetu medycznego niezbednego do sprawo-
wania domowej opieki nad nieuleczalnie cho-
rymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi " &
ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciw-
odlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.
\_ J

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD
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Pekao S.A.

VI/Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
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