Jak powstato

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Zdzistaw Rondio
Instytut Matki i Dziecka

"Dziecko spetni gidwna
role w duchowym
odrodzeniu cziowieka.
Jestem tego pewien.”

[Janusz Korczak, Listy, 162]

Lata mijajg - Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, wpisato sie na trwate do historii
medycyny  europejskiej.  Dziatalno$¢
mozemy teraz  ocenia¢ juz z
perspektywy, co sktania nas do gtebszej
refleksji. Fakty weryfikujq realizacje
zatozen, ale z okazji rocznicy siegamy
czesto do wspomnien. Byt 1994 r.
przypominamy sobie spotkanie w
Instytucie Matki i Dziecka - znali$my sie
juz kilka lat. Dr Tomasz Dangel
obejmujac stanowisko adiunkta w Klinice
Anestezjologii i Intensywnej Terapii
przedstawit swdj wiasny projekt -
hospicjum dla dzieci. Uzgodnilismy
wtedy skromne warunki kadrowe (1
lekarz-asystent, 3 pielegniarki, 1 praco-
wnik socjalny). Zespot, ktory poza
klinicznym serwisem leczenia boluy,
podjat dziatalno$¢ oryginalnego
programu o nazwie roboczej "hospicjum
w opiece domowej". Od tego czasu
program posuwa sie do przodu, rozwija i
dojrzewa.

Tak - mowiac krétkimi stowami, ale
przy duzym naktadzie pracy, powstafo
hospicjum - wracamy dzi$ pamiecig do
miejsca - do Zrédet, skad zespdt ruszyt
w dalszg droge. Skromne miejsce byto
jednak podstawowym oparciem, dla
Tych nielicznych, ktérzy "mierzac sity na
zamiary” rozpoczeli realizacje dzieta
godnego miary naszych  czaséw.
Hospicjum istnieje i rozwija sie dzieki
pomocy "ludzi dobrej woli". Przyjecie

koncepcji "za stuszng", potwierdza przekazanie
znaczacych  darowizn® - wéréd  nich
nieruchomosci - wiasnej bazy lokalowej, ktdra
wnosi niezalezno$¢ i jest wielkim bodzcem
dalszego rozwoju. Zycie juz samo, wyrdznia nie
tylko pomystodawce i organizatora oraz
oddany sprawie zespdt, jak réwniez wartosé
pomystu, realizowanego nie tylko dobrze - ale
w odpowiednim czasie.

Kiedy konczytem swojg czynng prace w
Instytucie, piszac artykut o pierwszych krokach
hospicjum® dziatanie rozpoczynat juz Zaklad
Opieki Paliatywnej dla dzieci. Po 10 latach
widzimy bogaty dorobek, ktéry mozna ocenic¢
jako wartos¢ w petni dojrzata. Realizacjg tego
projektu, z rozszerzong dziatalnoscig badawczg
i dydaktyczng, doc. Dangel jako teraz juz w
pelni  samodzielny  pracownik  naukowy
przyspiesza rozwoj nie tylko tak potrzebnej w
tym zakresie wiedzy, ale i umozliwia coraz
lepsze praktyczne jej wykorzystania. Myslac o
przysztosci warto  zastanowi¢ sie  nad
przesztoscia.

Kiedy przed ponad 50-laty rozpoczynatem
specjalizacie by zosta¢ ‘"lekarzem dzieci"
medycyna tkwita gteboko w niewiedzy jak
ratowac ich zycie. Chociaz przebrzmiaty echa
najtragiczniejszej w dziejach Europy wojny,
zyly Swieze wspomnienia i pozostata jej
spuscizna. Postep nauki i techniki medycznej
zmieniat szybko mozliwosci terapii, osiggajac
najémielsze oczekiwania. Wiedza o opiece nad
dzie¢mi i rodzing, osiggniete w minionych
latach torowaty droge tworcom aktualnych
praw dziecka. Rownoczesnie w tym samym
czasie zmienialy sie reguly moralne
otaczajagcego nas $wiata, chociaz pewne
zasady myslenia pozostaty nadal te same. "Ale
my wszyscy jestesSmy dzie¢mi swojego wieku;
oszotomieni postepami techniki, dazac tylko do
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1996.



tego co uchwytne i materialne (...)
zapominamy, ze cziowiek to nie
maszyna (...) szuka nas nie z powodu
choroby jakiego$ narzadu (...), lecz
przede wszystkim dlatego, ze cierpi"
(Szenajch, przed 75 laty, nadal
aktualne).?

Dzieci w spoteczenstwie, mimo wielu
réznorodnosci zajmujg miejsce
szczegdlne, a ich zdrowie i pomysiny
rozwéj sa celem rodzicow. Mitos¢ do
dzieci, opiekunczos¢ i dazenie do
szczescia - w polskiej tradycji kulturowej
znajduja nadal wysoka pozycje. Poczucie
obecnosci rodzicdw i "korzenie wiadzy"
wynikajg z pewnosci, ze nie wzieliSmy sie
znikad - mamy przodkow i zostawiamy
nastepcow. Swiadomo$¢ zajmowania sie
dzie¢mi sugeruje mozliwos¢, ale i prawo
kierowania ich przysztoscia. Problemy
zdrowia dzieci nalezy rozpatrywac
zawsze w odniesieniu do rodziny jako
catosci. Zdrowia nie mozna oderwac od
wptywow Srodowiska, cywilizacji, kultury
i wychowania.

Z wielka uwagg wystuchaliSmy
filozofii opieki paliatywnej w odniesieniu
do chorych dzieci, opartej o wielki
autorytet moralny Alberta Schweitzera.
Jest to problem nam pediatrom
szczegblnie bliski. W nawigzaniu do
referatu  programowego  prof. K.
Imielinskiego,  przypominamy  sobie
wartosci  historyczne, w tym ‘"bez
fatszywej skromnosci... tradycje polskiej
medycyny tworzone przez takie umysty

jak Bieganski, Szenajch ".*> Siegamy
rowniez dalej, gteboko do
humanistycznych korzeni - pokolenia

pediatrow warszawskich XIX i poczatkow
XX w. aby ocali¢ ich wartosci od
zapomnienia *>.

Rozwdj nauk lekarskich  widzimy
najwyrazniej poznajac coraz doktadniej
szczegOty charakteryzujace dziatalnosc¢
nowych specjalizacji. Dla uproszczenia
mozna powiedziec, ze postep
umozliwiajg w zakresie metod leczenia -
technik stosowanych w specjalnosciach

2 Szenjach Wt Szpital im. Karola i Marii dla dzieci
WWSZM. Warszawa 1937.

3 Sikorski R: Podsumowanie obrad, w "Humanizm i
Medycyna". Polska Akademia Medycyny.Warszawa
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zabiegowych lub innych rozwigzan w leczeniu
zachowawczym, albo réwniez i specjalnej
opieki tam gdzie konwencjonalna terapia
zawodzi. Warto tu wspomnie¢ o gtéwnych
kierunkach postepu nauki, ktére wg Szenajcha?
na przetomie wiekéw odegraty istotng role w
postepie medycyny. Poza odkryciem
promieniotwdrczosci i bakterii oraz metod ich
praktycznego wykorzystania w diagnostyce i
terapii - uwazam za celowe zwrdcenie
specjalnej uwagi na wymienione na réwni z
tymi naukami pielegniarstwo i znieczulenie -
ktore w rozszerzonym zastosowaniu
przeksztatcito sie w anestezjologie,
resuscytacje i w szerokim zakresie intensywng
terapie.

Nawigzujac do zesztorocznej konferendii
poéwieconej sztuce tagodzenia bolu i cierpien®;
warto sie zastanowi¢c nad mozliwosciami
rozszerzenia wykorzystania tej specjalnosci w
wielodyscyplinarnym leczeniu. Wracajac do
omowienia rozwoju opieki paliatywnej u dzieci,
proponuje przesledzi¢ dojrzewanie tej filozofii
na tle wuktadu organizacyjnego opieki
medycznej w Instytucie’.

Zyjemy w okresie szybkiej ekspansiji nauki i
jej zastosowan praktycznych ®°® gdzie Zle
funkcjonujace systemy kontaktow
miedzyludzkich mogq uniemozliwiac
prawidlowe leczenie, co jest widoczne
szczegblne wyraznie w pediatrii. Instytut
powstat w okresie krancowo trudnym
bezposrednio po wojnie, jako uzupetnienie
uniwersyteckich wydziatéw lekarskich. W
powotanym w 1948 r. Instytucie Matki i
Dziecka w Warszawie, niezaleznie od
wspomnianych wyzej tradycji pediatrycznych,
prof. Franciszek Groer kolejny dyrektor
realizowat program rozpoczety przez siebie w
koncu lat 30-tych we Lwowie. Konieczna byta
wtedy tu szczegolnie organizacja
profilaktyczno-lecznicza i nadzor centralny w
sterowaniu catoscig opieki nad matkg i
dzieckiem. Anestezjologia, specjalno$¢ nowa,
jako jednostka organizacyjna w Instytucie
powstata szybko. Jako nauka stata sie
niezbedna dla rozwoju chirurgii dzieciecej -
operowania przede wszystkim u najmtodszych,
do operacji ptuc i serca, z pro-wadzeniem
sztucznego krazenia i hipotermii. Dalszy rozwoj
leczenia niewydolnosci oddechowej,
zapoczatkowany w czasie epidemii choroby
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Heinego-Medina otworzyt droge do
intensywnej terapii wielospecjalistycznej.
PoSredni masaz serca spetnit marzenia
"ozywiania" czlowieka w  formie
resuscytacji krgzeniowo-oddechowej
(jako metoda czasowego utrzymywania
czynnosci zyciowo-waznych
niewydolnych narzadéw). Resuscytacja
noworodkdw i anestezja  porodu
otwieraja nowg droge dla nowoczesnej
opieki potozniczej.

Gwattowny postep opieki, likwidacja
nadmiernej $miertelnosci w chorobach
zakaznych i podzniej  noworodkdw
zmieniajg spojrzenie na leczenie i
organizacje opieki nad dzie¢mi. Szpitale
przyjazne dziecku, leczenie bez boluy,
leczenie w systemie dziennego pobytu
stajg sie normg w warunkach polskiej
opieki zdrowotnej. Od 1960 r. w
Instytucie istnieje pierwsza klinika
dzieciecej chirurgii onkologiczne;j.
Pojawia sie problem wielokrotnych
operacji i chemioterapii oraz leczenia
bolu w  chorobie  nowotworowej.
Zwieksza sie liczba chordb przewlektych
uposledzajacych  funkcje zyciowe i
wypadkow powodujacych trwate
kalectwa oraz narasta proporcjonalnie
duza liczba zgondw.

Opieka nad umierajgcym dzieckiem
wymaga rozszerzenia opieki na catg
rodzine. Po-trzeba tu dalszych rozwazan
i nowych,  szerszych,  ogdinych
interpretacii filozoficznych 49
szczegolnie w odniesieniu do dziatan w
zakresie tak nam bliskich i tak cenionych
w pediatrii zasad gteboko pojetej
humanizacji medycyny.

Pracujgc wtasciwie od poczatku w
nowej na owe czasy specjalnosci -
anestezjologii i intensywnej terapii, w
codziennej pracy stawaliSmy coraz
czesciej wobec dzieci na granicy zycia i
$mierci. Postepowanie resuscytacyjne -
wobec postepu wiedzy o procesie
umierania i mozliwosci ratowania zycia -
wymagaty  okreSlenia  rozstrzygnie¢
etycznych.

Odrebnosci problemu ogdlnej opieki
w odniesieniu do dzieci, miatem zaszczyt
przed-stawi¢ szerzej, na posiedzeniu
Akademii na konferencji w 1995 r., w
wystgpieniu o roli pediatry w

9 Imielinski K (redaktor) Medycyna u progu XXI
wieku. Filozofia i technika Leczenia. Pol. Akad. de
Warszawa 1994.

ksztattowaniu zdrowia - posSwieconej "sztuce
leczenia". ™

JesteSmy na niebezpiecznym wirazu, coraz
bardziej ulegamy naciskowi  cywilizacji
materialnej. “Media” - coraz bardziej -
rozpowszechniajg intelektualng ptytkos¢. Spryt,
egoizm i pogarda dla stabosci okazujq sie
dominujace"!. Trwaja jeszcze reminiscencje
ocen tamtych lat, ale nadal "otacza nas $wiat, w
ktorym triumfuje ktamstwo, zniewaga i
hafba."** Pojawia sie terroryzm. Miniony czas
zostawit swoje pietno, stad na nowo pojawia sie
wotanie o prawde. "Medycyna jest syntezg
prawdy naukowej i prawdy etycznej."'®
Uczciwos$¢ i wiedza sg konieczne w szukaniu
prawdy tym bardziej, ze utrwala sie nadal
epoka bez ztudzen i poglebia rozczarowanie -
réwniez do cztowieka.”

Dziecko w procesie swojego rozwoju
powtarza calq historie gatunku. Jakze
malo o nim wiemy. Niezaleznie od
okreslonych juz praw dzieci i rodzicow, musimy
bra¢ pod uwage zwyczaje i tradycje religijne,
narodowe i kulturowe. Chociaz czasy ulegty
zmianie, jednak w $wiadomosci pozostat
problem. Rozpatrywane bywaja dwa Zzycia,
jedno - doroste, powazne i szanowane, a
drugie - dziecka, pobtazliwie tolerowane, mniej
warte. Zyjemy w przekonaniu, ze wieksze jest
wazniejsze od matego. Szacunek i podziw budzi
to, co duze, a o dziecku méwimy - przyszty
cztowiek,  przyszty  pracownik,  przyszly
obywatel. Czyz nie w tym tkwi przeszkoda w
uznaniu "prawa szacunku" dla dziecka. Przed
"przysztym cztowiekiem" pojawity  sie
zagrozenia, z jakze znamiennym ostrzezeniem
Janusza Korczaka "Baczno$¢: Zycie wspétczesne
ksztattuje silny brutal, fomo rapax; on dyktuje
metody dziatania. Klamstwem sg jego ustepstwa
dla stabych, fatszem cze$¢ dla starca,
rownouprawnienie kobiety i Zzyczliwos¢ dla
dziecka."

Ze wspolnych doswiadczen wielu lat,
tworcow hospicjum, jak réwniez ich dalszej
pracy z dzie¢mi mozna wytuskac wiele cennych
wskazowek. Zwraca tu uwage ocena dziatania,
tak pieknie przedstawionych w samoocenie i
zauwazonych nowych wartosci - w tym
najcenniejszych zmian wlasnej osobowosci.
Pozbycie sie w miare uptywu czasu obojetnosci
i rutyny - inne spojrzenie na $wiat oraz lepsze
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proporcje ~ w  zrozumieniu istoty
cierpienia. Trudno by znalezé lepsze
stowa niz zawarte w podsumowaniu 10-
letniej pracy hospicjum ,dzisiaj wiem, ze
zmienia¢ $wiat - to zmieniaé siebie.”
Jakze czesto o tej prawdzie
zapominamy, Zze najwiekszq warto$¢
mobilizujacg do pozytywnych zmian
wychowawczych ma przykfad osobisty.
Okredla to zakres i filozofie dziatania
cztowieka - niezaleznie od
reprezentowanej gatezi wiedzy.

Pamietajmy, dziecko nie jest matym
cztowiekiem - cziowiek dorosty jest
dojrzatym dzieckiem. "Nie ma dzieci - sg
ludzie, ale o innej skali poje¢, innym
zasobie do$wiadczenia.”**

5 Dangel T: Po 10 latach. Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Informator Nr 3 (29) 2004, s. 2-3.
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