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- Serdecznie dziekujemy wszystkim osobom,
ktére zdecydowaty sie wesprzec 1% podatku dochodowego

Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i jej podopiecznych.

o

Dziqku_iémy rowniez wszystkim firmom i osobom,

ktore wiaczyty sie-w dziatania majace na celu

informowanie o mozliwosci przekazania 1% podatku na cele statutowe
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

0 efektach akcji poinformujemy na tamach naszego
kwartalnika, a takze na stronie internetowej:
www.hospicjum.waw.pl

oraz na Facebooku:
www.facebook.com/FundacjaWHD




od redakcj

Duzo sie dzieje

Oddajemy w Panistwa rece kolejny numer kwartalnika ,,Hospicjum”.
Ostatnie miesigce to bardzo intensywny okres w dziatalnosci Fundacji
WHD.

W marcu i w maju odbyly sie kolejne edycje kursu dla lekarzy z zakresu
pediatrycznej opieki paliatywnej. Celem organizowanych kursow jest
zdobycie wiedzy dotyczgcej kwalifikacji oraz zasad pediatrycznej
opieki paliatywnej.

Czy wiesz, ze:

o To juz trzecia edycja kurséw ,Opieka paliatywna w pe-
diatrii” organizowanych przez WHD. Do tej pory wzigto
w nich udzial 62 rezydentdw i stazystow. Nastepny kurs od-
bedzie sie 23-24.09.2016

Nasi wolontariusze wyjechali na pierwszy od momentu powstania
Fundacji WHD wyjazd integracyjny. Byla to swietna okazja do tego,
by wolontariusze poznali sig lepiej, a takze podzielili swoimi doswiad-
czeniami w pomocy Fundacji i wypracowanymi metodami opieki nad
podopiecznymi.

Jak zawsze, odbywaly sig spotkania Grup Wsparcia dla Rodzetistwa
podopiecznych  Hospicjum. Spotkania te stanowig nieoceniong
pomoc dla dzieci, ktorych rodzenstwo znajduje si¢ pod opiekg WHD.
Atrakcyjne sq zwlaszcza spotkania wyjazdowe, ktére tgczg elementy
pomocy i wypoczynku. W kwietniu, w ramach jednego ze spotkat
dzieci odpoczywaly w Biatowiezy i Hajnéwee.

Czy wiesz, ze:

» Kazde spotkanie w ramach grupy wsparcia jest okazja do
rozmowy na temat dorastania w cieniu nieuleczalnej cho-
roby rodzenstwa.

W maju obchodzilismy 10 rocznice powstania Poradni USG Agatowa.
To bardzo wazne wydarzenie zaréwno dla Poradni, jak i Hospicjum.
Ze specjalistycznych badat oferowanych przez placowke korzystajg
pacjenci z Polski i Europy.

O najwazniejszych wydarzeniach i pracy naszej Fundacji bedg Pan-
stwo mogli przeczytac na kolejnych stronach kwartalnika.

Zapraszamy do lektury

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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Nasza wspdlna historia zaczela si¢ 13 kwietnia 2015 r., kiedy urodzita sie
nam druga coreczka Wiktoria. Wierze, Ze choroba mojego dziecka ma ja-

ki$ ukryty sens.

Ciqia przebiegata prawidlowo,
nic nie wskazywato na jakakol-
wiek chorobe. Kilka godzin po po-
rodzie zaniepokoilam sie, poniewaz

Wiktoria w tézeczku

dziecko ciagle spalo, bylo wiotkie
i nie wybudzalo si¢ na positki. Cér-
ke poddano obserwacji, umieszczo-
no w inkubatorze otwartym na Sali

Babcia Ela,
wolontariuszka

Joanna Wojciechowska,
mama z Wiktorig

Opieki Po$redniej i monitorowano
jej parametry zyciowe. W trzeciej
dobie zycia Wiktorie przewieziono
do Centrum Zdrowia Dziecka celem
dalszej diagnostyki i leczenia. Zosta-
liSmy przyjeci na Oddzial Neonato-
logii, Patologii i Intensywnej Terapii
Noworodka. Stan malej pogarszat
sie, wiec zostata zaintubowana. Mia-
fa zaburzenia oddychania, drgawki
i uogdlniong hipotonie. W piatej
dobie zycia ochrzcilismy cérke, po-
niewaz lekarze przygotowywali nas
na najgorsze.

Po serii specjalistycznych badan,
rozpoznano ciezka posta¢ hipergli-
cynemii nieketotycznej o wczesnym
poczatku. To byl koszmar. W jednej
chwili nasz $wiat sie rozsypal. Mimo
wszystko mielismy nadzieje, ze Wiki
obudzi sie i zacznie normalnie funk-
cjonowa¢. Pamigtam jedng z roz-
moéw z panig doktor, ktéra uprze-
dzita nas, ze nie wyleczy Wiktorii.
Widzgc naszg rozpacz, powiedziata,



Wolontariuszka Krystyna Kowaldwka z Wiktorig i jej mama

ze powinni$my zaopiekowac sie cor-
ka najlepiej, jak potrafimy, bo naj-
prawdopodobniej zostalo nam nie-
wiele czasu. Zasugerowala wypisanie
Wiktorii do domu pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.
W pierwszym momencie poczutam
strach i przerazenie.

,,Zastanawiatam
sie czy moge
zabrac do domu
tak ciezko chore
dziecko”.

Decyzja o wyjsciu do domu
zapadla, kiedy stan Wiki ustabili-
zowal sie. W domu juz czekala na
nia 3,5-letnia siostra Weronika. Po
ok. 5 tygodniach pobytu w szpitalu,
Wiktoria po raz pierwszy znalazla
sie w swoim domu. Tego dnia pani
dr Elzbieta Solarz i pielegniarka
Magda Karkowska przyjety nasza
corke pod opieke WHD. Hospicjum
zapewnilo nam wszystkie niezbed-
ne sprzety medyczne: koncentrator
tlenu, ssak, inhalator, strzykawki,
sondy i leki. Od pierwszych dni
otrzymaliémy kompleksowa opieke
i wsparcie. Szczegdlnie wazna jest
dla mnie opieka psychologa — pani
Dominiki Maksiewicz, ktéra pomo-
gla mi zrozumie¢, ze ciagla rozpacz
nic nie zmieni. Trzeba zy¢ normalnie
w miare mozliwosci, cieszy¢ si¢ kaz-

da chwila, bo nie jesteSmy w stanie
przewidzie¢, jak dtugo cérka bedzie
Z nami.

.. Wcigz uczymy sie
naszego malen-
stwa, ktdre czesto
nas zaskakuje”.

Ucze si¢ akceptowad sytuacje.
Zastanawiam si¢ czasem, czy lepiej
jest wczedniej wiedzieé, ze urodzi
sie chore dziecko. Czy trudniej jest,
gdy tak jak w naszym przypadku,
choroba spadla na nas niespodzie-
wanie. Wcigz nie znam odpowiedzi,
ale wiem, ze kazdemu jest dane tyle
ile jest w stanie udzwigna¢. Pani Do-

Rodzina, wolontariuszki i kapelan WHD podczas urodzin Wiktorii

miniko, dzigkujemy za opieke nad
cala naszg rodzina, a szczegélnie
starszg corka Weronika, dla ktorej
chodzenie do przedszkola przestato
by¢ stresujacym do$wiadczeniem.
Mamy nadzieje, ze z czasem stanie
si¢ przyjemnoscia.

Podczas nieobecnosci meza,
ktéry duzo czasu spedza w pracy,
bardzo pomaga mi moja mama. Jest
zawsze, gdy jej potrzebujemy. Poma-
ga w opiece nad dzie¢mi i na zmiane
ze mng dyzuruje przy Wiki w nocy.
Opieka i pielegnacja Wiktorii spra-
wia mi wiele rado$ci. Najtrudniejsze
w jej chorobie jest opanowanie ata-
kow padaczki. Wszystkich czynno-
$ci medycznych (np: cewnikowania,
wymiany sondy, robienia lewatywy)
nauczyly mnie pielegniarki z Ho-
spicjum, a szczegolnie pani Magda
Karkowska. Dzieki niej czujemy sie
bezpiecznie, bo jest z nami zawsze,
zaréwno w ciezkich jak i radosnych
chwilach. Zawsze moge do niej
zadzwonié, jesli mam watpliwo-
$ci lub dzieje sie co$ ztego. Magda od
pierwszych dni pobytu naszej corki
w domu opiekuje sie nami z sercem
i zaangazowaniem.

ChcieliSmy podziekowaé reha-
bilitantowi Michalowi Gromadzin-
skiemu za mndstwo pozytywne;j
energii, ktéra wnosi do naszego
domu, za opieke i nauke rehabili-
tacji oddechowej, ktdra jest stalym
elementem planu dnia. W trudnych
chwilach mozemy liczy¢ na jego po-
moc. Duzym wsparciem dla naszej
rodziny sg wizyty ks. Dariusza Za-
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jaca, kapelana WHD. Juz dwukrot-
nie odprawil Msze $w. w naszym
domu w intencji Wiktorii. Udzielit
jej Sakramentu Chrztu, a niedawno
z okazji pierwszych urodzin odbyla
sie uroczysta Msza $w. z udziatem
najblizszej rodziny, wolontariuszek
i pracownikéw Hospicjum.

Dzigkujemy wolontariuszkom:
pani Zosi, pani Asi, Krysi, Dorotce
i Kindze. Sa to osoby godne zaufa-
nia, pelne empatii i zaangazowania,
zawsze moge na nie liczy¢. Pomaga-
ja w opiece przy Wiktorii i Weroni-
ce. Staly si¢ nam bardzo bliskie, sa
czedcig naszego zycia. Dzielg z nami
radosci i smutki.

Dzigkujemy za pomoc i opieke
catemu zespotowi WHD - ludziom,
dzieki ktérym nie tracimy nadziei
i walczymy o to, by zycie naszej
chorej coreczki bylo pigkniejsze.

Rodzice Wiktorii

Wiktoria cierpi na hipergli-
cynemie nieketotyczna
Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci opiekuje sie dziew-
czynka od 19 maja 2015 r.
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Wiktoria z mama

Kinga Bawolska, wolontariuszka WHD

Kiedy podejmowalam  decy-
zje o podjeciu wolontariatu
w WHD, nie bylam pewna, czy po-
dotam temu wyzwaniu, zaréwno
fizycznie jak i psychicznie. Z racji
moich ograniczen fizycznych oba-
wialam sie, czy uda mi sie pomoc
jakiej$ rodzinie. Okazalo sie, ze wo-
lontariusze w Hospicjum nie opie-
kuja si¢ wylacznie chorymi dzie¢mi,
ale réwniez zajmuja sie rodzen-
stwem podopiecznych.

Kilka miesiecy temu po raz
pierwszy przyjechalam do panstwa
Sierpinskich, ktérych cérka Wik-
toria jest pod opieka Hospicjum.
Moim zadaniem bylo skupienie
uwagi wylacznie na jej siostrze We-
ronice, by poczula, ze ona tez moze
mie¢ ciocie na wylacznosé. Ostrze-



Wiktoria z siostra Weronikg

gano mnie, ze Weronika, jak kazde
dziecko, ma rézne humory i nieko-
niecznie powita mnie z u$miechem.
Bylam bardzo zdziwiona, gdy po
powrocie z przedszkola dziewczynka

widzgc mnie po raz pierwszy, wpa-
dfa w moje ramiona i nie czekajac na
nic, zaprowadzita mnie do swojego
kacika zabaw.

Dzi§ znamy sie¢ juz bardzo do-
brze i na hasto ,chichranie’, ,,idzie-
my pod stol” czy ,,uwaga przedsta-
wienie”, obie wiemy, w co si¢ teraz
bedziemy bawi¢, czerpigc przy tym
ogrom rado$ci. Weronika, cho¢ ma
zaledwie 4 lata, na swoj sposéb po-
maga przy opiece nad miodsza sio-
strg. Gdy widze, jak caluje raczke
Wiktorii albo delikatnie glaszcze ja
po gtéwce, serce mocno $ciska sie ze
wzruszenia.

Staram sie podarowaé Weronice
jak najwiecej radosci, ale nie da sie
ukryé¢, ze ta drobna a zarazem ener-
giczna i pelna dzieciecego wdzie-
ku dziewczynka, obdarowuje mnie
czym$ jeszcze bardziej wyjatkowym
- nieudawang, szczerg miloécig.
Z pewnoscig dzieje si¢ tak dzieki
mamie i babci dziewczynek, ktore
robig wszystko co moga, by zycie
obu sidstr, pomimo ciezkiej choroby
Wiktorii, byto jak najbardziej kolo-
rowe, pelne ciepta i mitosci.

Dziekuje za obdarzenie mnie
zaufaniem i podzielenie sie swoja hi-
storig. Wierze, ze jeszcze wiele cieka-
wych i pieknych dni przed nami.

Kinga Bawolska
Wolontariuszka WHD

dkad jestem wolontariuszka,

moje zycie nabralo blasku.
Co dzien przekonuje sie, ze warto
pomagaé, bo to co czlowiek daje,
wraca do nas. Najwazniejsza jest
bezwarunkowa mito$¢, przebywanie
z ludZzmi, dzielenie z nimi radosci
i smutkow. Wiktoria jest kolejnym
dzieckiem pod opieka Hospicjum,
ktéremu moge pomagal i spelniaé
sie jako wolontariuszka. Daje mi to
ogromng przyjemno$¢ i satysfakeje.

Staram sie pomaga¢ w codzien-
nych czynnosciach przy dziewczyn-
ce oraz wspiera¢ jej rodzine. Du-
20 czasu spedzam na zabawie z jej
starsza siostrzyczka Weronika. Obie
dziewczynki s3 mi bardzo bliskie.
Rozjasniaja moje dni jak promyki
storica. Jestem bardzo szczedliwa, ze
moge z nimi przebywa¢, bo dajg mi
wiele rado$ci. Przy nich moge zapo-
mnie¢ o chorobie, zmartwieniach
i troskach. Mama i babcia Wiktorii

traktuja mnie jak przyjaciela. Mi-
mo trudnosci wynikajacych z cho-
roby Wikusi, zawsze sa przyjazne,
u$miechniete i otwarte na drugiego
czlowieka. To juz druga rodzina,
z ktorg tak emocjonalnie si¢ zwigza-
tam i od ktdrej ucze si¢ optymizmu,
wytrwalosci i wiary.

Ostatnio mialam okazje uczest-
niczy¢ w pierwszych urodzinach
Wiktorki. Byt to bardzo mily dzien
spedzony w rodzinnej atmosferze.
Byly tzy i byt $émiech, wszystko co
potrzebne jest do szczescia. Miatam
okazje wykazac sie kulinarnie. Przy-
gotowatam tort, ktory wszystkim
smakowal. Wikusia jest wspanialg
dziewczynka. To niesamowite, ze
taka mata istotka potrafi zgromadzi¢
wokot siebie tyle osob.

Dorota Kupiec-Przqdka
Wolontariuszka WHD

iktorie odwiedzam od czer-

wca ubieglego roku. Na po-
czatku poznawaly$my sie wzajem-
nie, kazdy lekki ruch tej malenkiej
kruszynki byt dla mnie trudny
i wzruszajacy. Siedzenie przy jej
tézeczku i stuchanie oddechu,
odsysanie i ten strach czy podo-
tam - takie byly poczatki mojego
wolontariatu u Wiktorii. Teraz juz
moge spojrze¢ w jej piekne nie-
bieskie oczy. To daje tyle rado$ci.
Wiktoria jest coraz silniejsza, ale
ma jeszcze prezenia. Wolontariat
daje mi duzo sily, uczy pokory
i milosci.

Krystyna Kowalowka
Wolontariuszka WHD
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Nasza duza

Emilka, mimo znacznego opodznienia umystowego i rozwojowego, byla
dzieckiem prawie zawsze cudownie usmiechnietym, radosnym, Ignagcym
do ludzi. Zmienila nasze Zycie na lepsze. Otworzyla szerzej oczy, pozwoli-
la dostrzec najwazniejsze aspekty zycia i przezywa¢ kazdy dzien z wieksza
$wiadomoscia. Nauczyla nas milosci czystej, bezwarunkowej.

Latem 2013 r. dowiedzielismy sie,
ze urodzi nam sie¢ trzecie dziec-
ko. Na poczatku przyjelismy te wia-
domo$¢ z zaskoczeniem i niepewno-
$cig, a nastepnie z niepohamowang
rado$cig, ze bedziemy duzg rodzing.
Rados¢ trwata do 13. tygodnia ciazy.
Badanie USG wykazato nieprawi-
dlowa przezierno$¢ karkowa (gor-
na norma byla przekroczona trzy-
krotnie). Lekarz prowadzacy ciaze
zasugerowal badanie prenatalne,
ktére miatoby wskaza¢, na co choru-
je dziecko. Chcieli$my poznaé dia-
gnoze. Wierzylismy, ze w ten sposob
pomozemy malenstwu i lepiej przy-
gotujemy sie do jego narodzin.

Nasza coéreczka byla obcigzo-
na zespolem genetycznym SLO
(Smith-Lemli-Opitz). Istniato ryzy-

ko, ze nie dotrwa do porodu. Nie-
dowierzanie, rozpacz, niepewno$¢
co dalej. Odrzucilismy mozliwo$é
aborcji, nie mogliémy postapi¢ ina-
czej. Nienarodzona céreczka otrzy-
mala imiona: Emilia Maria - Emilia
po prababci, Maria - jako patronke
wybralismy Matke Bozg. Kazdemu
kolejnemu dniu cigzy towarzyszyt
strach i zal.

W czwartym miesigcu cigzy
zostaliSmy skierowani na badanie
echo serca Emilki do Poradni USG
Agatowa, prowadzonej przez Fun-
dacje WHD. Badanie wykonata pani
prof. Joanna Dangel. Wéwczas jako
pierwsza wlala w nasze strapione
serca nadzieje i cieplym usmiechem
przyjela nasza decyzje o prowadze-
niu cigzy do konca. Skierowala nas

Mozna odejs¢ na zawsze
by stale by¢ blisko.

Ks. Jan Twardowski

do doswiadczonej dr. Nieweglow-
skiej, do szpitala przy ul. Karowe;.
Byl to moment zwrotny w naszym
zyciu. Modlilismy sie i czuliémy
wsparcie rodziny.
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..Nie rozumiatam,
dlaczego Bdg po-

dziecko byto tak
powaznie chore”.
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- zwolit, aby nasze
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Dni mijaly, Emilka powolut-
ku rosta i delikatnie rozpychala sie
w brzuchu mamy. Na trzeciej wizy-
cie w poradni USG pani prof. Dan-
gel zaproponowala nam rozmowe
z psychologiem. To byt kolejny ka-
mien milowy na naszej stromej dro-
dze do bycia duzg rodzing. Zajeta sie
nami psycholog Agnieszka Chmiel-
-Baranowska, pelna ciepta, optymi-



Emilka w wieku 2 miesiecy

zmu, potrafigca wlaé nadzieje i da¢
poczucie bezpieczenstwa. Otrzyma-
lismy zapewnienie, ze gdy Emilka sie
urodzi, pracownicy Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci zajmg sie na-
mi, aby$my mogli by¢ razem w do-
mu, calg rodzing.

. W naszych oczach -
Emilka byta
piekna”. :

Emilka urodzila si¢ przez ce-
sarskie ciecie 10 kwietnia 2014 r.,
w 38 tygodniu cigzy. Od pietnastej
minuty oddychata samodzielnie. Le-
zala okolo tygodnia w inkubatorze.
Od poczatku byla karmiona przez
sonde, najpierw grawitacyjnie, a na-
stepnie przez pompe. Zbyt szybkie
podawanie pokarmu konczylo sie
bowiem ulewaniem. Porcje tez by-
ly niewielkie. Po dokfadniejszych
badaniach dowiedzieliémy sig, ze
Emilka ma rozszczep podniebienia
miekkiego, torbielowato$¢ i hipopla-
zj¢ jednej nerki, nieprawidlowosci
w zytach plucnych, wade serduszka
VSD, hipoplazje robaka mézdzku.
Z widocznych wad: u stopek zro-
$niete u podstawy drugi i trzeci pa-
luszek (syndaktylia), malerikg naro$l
na jednej raczce w miejscu, gdzie
moglby sie pojawi¢ szosty paluszek
(czesta wada w tym zespole), znie-
ksztalcong klatke piersiowg. Zespo6t
potwierdzata takze charakterystycz-
na budowa gléwki i twarzy: nizej

osadzone uszy, opadajace powieki,
zadarty nosek, cofnieta brodka.

..Emilke przeniesio-
no do ,cichego kqci-
. ka” na oddziale, aby
ptacz innych dzieci

i alarmy sprzetdw, :
- do ktoérych byty
- podtgczone, nie za-
. ktocaty jej —inam :
- -spokoju w tych
trudnych chwilach”. -

Odwiedzaliémy ja na oddziale
codziennie, starajac si¢ jednoczesnie

znalez¢ czas dla starszych dzieci. Po
dwoch tygodniach od narodzin, tuz
przed Swietem Milosierdzia Boze-
go, jechalismy podekscytowani do
szpitala — w tym dniu mieli$my sie
spotkal z przedstawicielami War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci
i omowic¢ szczegoly wyjscia Emil-
ki do domu. Nie mogli$émy sie do-
czekaé. Gdy przekroczylismy prog
oddziatu, lekarze przekazali nam
smutng wiadomo$é: Emilka byla
w bardzo stabej kondycji i umierala.
Kolejny szok, rozpacz, chwile trud-
ne do opisania. Ze za krétko. Ze nie
zdazyliémy jej zabra¢ do domu. Ze
rodzenistwo jej nie mogto zobaczy¢.
Przyszta do nas psycholog
szpitalna, niedlugo potem przy-
jechala delegacja z WHD -
pani dr Iwona Bednarska-Zytko
i psycholog Agnieszka Chmiel-
Baranowska. Otrzymali$my wsparcie
duchowe, kilka pomystéw jak prze-
kaza¢ rodzenstwu informacje o sta-
nie Emilki. Jeszcze tego samego dnia
Franek i Tosia wykonali obrazki dla
siostrzyczki, ktore zawiesiliémy wie-
czorem nad jej t6zeczkiem. Kapelan
szpitala, ksigdz Karol, udzielit Emil-
ce sakramentu Namaszczenia Cho-
rych. Z cigzkim sercem opuszczali-
$§my oddzial i zostawialiSmy nasze
dziecigtko. Otrzymali$my zapewnie-
nie, Ze w razie zmiany sytuacji pie-
legniarka dyzurna w nocy wysle do
nas sms. Budzilam si¢ w nocy kilka-
krotnie i z ulgg patrzytam na komor-
ke - nie byto wiadomosci. Emilka
nie poddawala sie, walczyla, z kaz-
dym dniem nabierata sil. Kolejne dni
dodawaly nam otuchy. Cierpliwie
uczylam si¢ zaklada¢ sondg i karmi¢

ur P

Kapelan WHD ksiadz Wojciech dokonuje dopetnienia Chrztu Swietego
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coreczke strzykawka. Bég okazat sie
dla nas taskawy. Szykowalismy sie do

wyjscia.

W dniu 7 urodzin Frania i jed-
noczeé$nie 3 urodzin Tosi, 7 maja
2014 r., Emilka zostala wypisana ze
szpitala do domu. Wielkie $wieto —
duza rodzina nareszcie byla razem.
Zmeczenie, obawy, niepewnos$¢ -
ale razem. Milo§¢ dodawata nam
sil. Tego dnia bardzo pomogty nam
pielegniarka Mirka Slgzak i dr Ka-
tarzyna Marczyk. Zainstalowatysmy
sprzety: koncentrator tlenu, ssak, in-
halator. Przygotowaly$my pieluchy
tetrowe, gaziki, strzykawki, pamper-
sy, kocyki, ubranka. Nagle zrobito
sie ciaéniej, przytulniej. Emilka byla
w domu. Wigzalo sie to z calodobo-
wym dyzurem przy niej — ale bylismy
szczesliwi.

Przez pierwsze 3 miesigce nie za-
uwazaliémy zadnych niepokojacych
objawéw neurologicznych, charak-
terystycznych dla zespotu SLO (np.
napadéw padaczkowych, krzykéw).
Przyzwyczajalismy sie do nowego
trybu zycia i uczyli$my sie tak opie-
kowa¢ Emilka, aby bylo jej najwy-
godniej, aby czula sie bezpiecznie.
Bardzo nas wspierali pracownicy
Hospicjum. Od czwartego miesigca
zycia Emilka zrezygnowala z dtuz-
szych drzemek, co trzeba przyznaé
bylo dosy¢ ucigzliwe dla rodzicow:
nocami pokonywaliémy kilometry
w przedpokoju i salonie, pchajac
jej wozek. W nim czula si¢ najle-
piej. W ciggu dnia miewata 2 godz.
drzemki, ale my w tym czasie mieli-
$my inne dzienne obowiazki - praca,
dzieci. Nie bylo mowy o regularnym
odsypianiu nocnych marszéw. Do-
piero wprowadzenie odpowiednich
lekéw umozliwilo ,zaprogramo-
wanie” Emilki na sen 5-7 godzinny
w nocy. Tyle nam wystarczalo.

Tygodnie mijaly, Emilka rosta
i niewiele przybierala na wadze (tez
typowe dla zespotu). Cierpliwie
znosita ¢wiczenia z rehabilitantami:
Magda Dykiel i Michalem Groma-
dzinskim. Zdecydowanie nie lubita
spaceréw na $wiezym powietrzu.
Dopiero hustawka ogrodowa dziad-
ka sprawita, ze potrafila si¢ zrelak-
sowal. Podobng hustawke z sukce-
sem zainstalowaliémy na balkonie.

.,Emisia uwielbiata
siedzenie na kola-
* nach i noszenie na
: rekach przez tate”.

W sierpniu 2015 r., Emilka prze-
szta zabieg zalozenia PEG. Od tej po-
ry byla szczgsliwsza, bowiem bardzo
draznila ja obecno$¢ sondy w nosie.
Od tej pory karmienie bylo duzo
prostsze, a ulewania coraz rzadsze.
Przy zachowaniu odpowiedniej por-
cji pokarmu, zdarzaly sie jedynie
przy infekcjach. Emilka dosy¢ czgsto
przechodzila infekcje, ktérymi za-
razala sie od starszego rodzenstwa.
Pierwsza powazna choroba miala
miejsce w lipcu 2015 r., kiedy Emilka
prawie przez tydzien przesypiala in-
fekcje. W kolejnym tygodniu nabie-

rala sit po antybiotykoterapii. W tym
czasie cze$ciej odwiedzali nas pra-
cownicy Hospicjum.

Najchetniej ogladata $wiat z go-
ry. Lubita takze lezenie na macie
i dotykanie wiszacych nad jej gtowka
zabawek. Z czasem nauczyla sie ob-
racac oraz przemieszczaé, pelzajac na
plecach. Potrafita np. wpelznaé pod
choinke i z zainteresowaniem ogla-
da¢ bombki i $wiatelka. Wiedziala,
co zrobi¢, kiedy zabawka przesta-
nie gra¢. Reagowala po swojemu na
nasze pytania, a ulubione brzmiato:
,wziag¢?”. Odpowiedz byla zawsze
bardzo zywa i natychmiastowa. Bar-
dzo nas to cieszylo i z nadzieja pa-
trzyliSmy w przyszlos¢. Boze Naro-
dzenie 2015 r. pozostanie szczeg6lne
w naszych sercach - Emilka byta
w $wietnej formie, w doskonalym
humorze, aktywna ruchowo, bardzo
kontaktowa, gaworzaca i u$miech-
nieta. Z reszty, przyzwyczailismy
sie do wykonywania zabiegdéw przy

Emilka z rodzicami



Emilka podczas wazenia z nadziejg ze przybyto kilka graméw

Emilce, i traktowali$my ja jak zdro-
we dziecko, tylko z nieco wigkszymi
potrzebami.
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.. To nie byta zwykta
infekcja — Emilka
odchodzita”.
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W drugiej polowie stycznia
2016 r. Emilka przechodzita infekcje
i byla leczona antybiotykiem. Cho-
rowalo tez jej rodzenstwo. Po trzech
dniach od zakoniczenia antybiotyko-
terapii Emilka ponownie zachorowa-
ta. Pojawila si¢ goraczka, drazliwos¢,
senno$¢. Nie traktowalismy tej infek-
cji wyjatkowo, sadziliémy, ze po 2-3
dniach mata wréci do siebie pelna
energii. Tak sie nie stalo. W ponie-
dzialek 8 lutego zaniepokoita mnie
tre$¢ zotadkowa. Przyjechala do nas

dr Katarzyna Marczyk. Oddech na-
szej corki byl przyspieszony i plytki,
goraczka nieznacznie obnizyla si¢ po
podaniu lekarstw.

Emilka spala, nie budzila sie przy
przebieraniu. Miata podlaczony tlen,
nie walczylta ze zdejmowaniem ma-
seczki jak zazwyczaj. Podawalismy
leki przeciwbodlowe i przeciwgoracz-
kowe. Glaskali$émy ja po glowie, trzy-
maliémy za raczke, przytulaliSmy.
Zmienialiémy pozycje w tozeczku.
Godziny dluzyly si¢, a wszystkie
nasze czynno$ci koncentrowaly sie
na zapewnieniu jej spokoju i wygo-
dy. Codziennie w tych dniach byly
u nas pielegniarki, Agnieszka Cwi-
klik i Malgosia Murawska, lekarze
dr Katarzyna Marczyk, dr Elzbieta
Solarz, dr Artur Januszaniec i psy-
cholodzy, Agnieszka Chmiel-Ba-
ranowska i Dominika Maksiewicz.
Bardzo brakowalo nam obecnosci
naszej kochanej pielegniarki Mirki,
ktora w tych dniach byla na wyjez-

0Od pierwszych miesiecy Emilka uwaznie obserwowata otaczajgcy Swiat

dzie z Mlodziezowg Grupg Wsparcia
w Zalobie i z daleka, razem z ksie-
dzem Darkiem, wspierali nas ducho-
wo.

W czwartek 11 lutego wydawato
sie, ze stan Emilki nieznacznie sie
poprawit. Lepiej oddychala, nadal
spala, ale przez sen trzymata nas za
palec, tulifa raczka kocyk, ktérym
byta okryta albo ktadla dfor na ma-
sce tlenowej. Duzo do niej mowi-
lismy, wiedzieliémy, ze czuje nasza
obecno$¢. PowtarzaliSmy, Ze nie
moze si¢ poddawaé, ze w niedziele
odwiedza ja ciocia Mirka i ksigdz
Darek. W piatek zaczely sie proble-
my z oddechem. W nocy z soboty na
niedziel¢, w ramionach taty, Emilka
nagle dostala bezdechu. W panice
lekko nig potrzasnelismy i oddech
powrécit. Od tamtej chwili jednak
nie zostawiali$my jej samej. Spalismy
na zmiane, czuwajac przy jej tozecz-
ku. W niedziele przyjechata Mirka.
Czuliémy sie bezpiecznie. Wiedzie-
limy, ze Emilka jest w dobrych re-
kach. Starannie i troskliwie prze-
prowadzila wiele zabiegéw, w tym
inhalacje, rehabilitacje oddechowa,
masaze. Wieczorem odwiedzil nas
ksigdz Darek.

..Emilka spata, od-
dychajgc spokojnie”.

@0 0000000000000 0000 000

Nasza cérka umarta w ponie-
dzialek 15 lutego nad ranem. Byla
godz. 4.30 - patrzyliémy na jej spo-
kojng, leciutko u$miechniety twarz.
WiedzieliSmy, Ze jest jej dobrze, ze
nie cierpi. Pierwsza osobg, do kt6-
rej zadzwonili$émy, byla pielegniarka
Mirka. Przyjechala bardzo szybko.
Niebawem dotaczyt do nas takze
ksigdz Darek. Mirka i tatu§ umyli
Emilke, ubrali w biaty pajacyk z na-
pisami ,,mama i tata” i utozyli w czy-
stej poscieli w 16zeczku. Przyjechat
dr Artur Januszaniec i wypetnit
karte zgonu. Przyjechata psycholog
Agnieszka, ktéra zaopiekowala sie
nami i rodzenstwem Emilki.

Z czasu, jaki uplynal od jej
$mierci do pogrzebu, pamietam
tylko pakowanie ubranek, lekarstw,
zabawek i innych przedmiotéw, kto-
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rych Emilka juz nie potrzebowata,
a ktore przekazalismy Hospicjum.
Z kazdg odkladang rzeczg u$wiada-
miatam sobie, ze jej juz z nami nie
ma. Dzisiaj, po 4 miesigcach od jej
$mierci, kolejny raz u$wiadomitam
sobie, ze Emilka odeszta na zawsze.

Nagle zrobilo si¢ pusto. Jeszcze
przez kilka dni, wchodzac do poko-
ju, odruchowo omijalam miejsce,
gdzie przez kilka ostatnich miesiecy
stalo tézeczko Emilki. Wieczorami
w porze przygotowywania lekarstw,
szukatam strzykawek.

,.Smier¢ przyszta

zbyt nagle, zbyt
szybko, abysmy .
mogli sie z niq pogo-
dzic” .

Jesteémy bardzo wdzigczni -
Bogu za to, ze dal nam Emilke, ze
moglismy spedzi¢ razem prawie
dwa lata. Za to, ze nas pokiero-
wal do Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Pracownikom Hospi-
cjum dziekujemy za opieke, na-

Emilka z rodzicami i rodzicami chrzestnymi

Emilka i jej rodzice podczas uroczystosci dopetnienia Chrztu Swietego

dzieje i poczucie bezpieczenstwa.
Za codzienne telefony i czeste wi-
zyty. Za cierpliwos¢ i troskliwo$¢.
Za zrozumienie i pomoc w rozwig-
zywaniu codziennych problemow.

Dzigkujemy pielegniarce Mir-
ce za nieustanng obecno$¢ fizycz-
ng i duchows, troske, cierpliwo$é
i zrozumienie. Dr. Katarzynie, dr.
Eli i dr. Iwonie za wrazliwos¢ i do-
ktadnos$¢ podczas badan. Rehabi-
litantom Magdzie i Michalowi za
serdeczno$¢ i starannos¢. Psycholog
Agnieszce za wsparcie psychiczne
i wspdlne budowanie z lego. Do-
rotce Licau za optymizm i u$wia-

o

damianie nam potrzeb, za rodzinny
weekend w lipcu 2015, ktéry Franek
i Tosia do dzi$ wspominaja. Ksie-
dzu Wojtkowi oraz ksiedzu Darko-
wi za opieke duchowa i wspaniale
kazanie na Mszy pogrzebowej. Pa-
ni Malgosi Rylskiej za podsylanie
wspanialych wolontariuszy. Wo-
lontariuszkom: Agnieszce Grze-
sik, Dorocie Hoffman, Kasi Le-
$niakiewicz, Krysi Kowaldwce,
Kindze Bawolskiej, Marysi Wajdzie,
Karolinie Wyszomirskiej i Kasi Stan-
kiewicz - za wizyty, zabawy z dzie¢-
mi i pomoc w codziennej logistyce
domowej.

Bardzo nam brakuje Emilki i co-
dziennych telefondw i wizyt z WHD.
Powoli uczymy sie zy¢ w pustym
domu. Bardzo pomagajg nam spo-
tkania w ramach hospicyjnej Grupy
Wsparcia w Zatobie.

.,Dzieki Emilce
: nasza rodzina
powiekszyta sie
© nie tylko o kolejne
dziecko, ale o wiele
cio¢ i wujkow
Z Hospicjum”.

Zawsze Dbedziemy pamietal
niebieskie oczy, usmiech i palu-
szek w buzi. Gesty i sposdb, w jaki
poruszala pupka. Na zawsze w na-
szych sercach pozostanie dzwiek



jej $miechu i gaworzenia. Nigdy nie
zapomnimy dobroci otrzymanej ze
strony pracownikow i wolontariuszy
Hospicjum. Dzieki Emisi bedziemy
potrafili zauwazaé, gdzie te dobro¢
i mito$¢ mozna oddawa¢ i pomna-
za¢. Na zawsze pozostaniemy duza
rodzing, wyjatkowa — wérdd czlon-
kow ktdrej jest malenika $wieta Emil-
ka i aniolowie z Hospicjum.

Iwona i Bogdan Pomianek
rodzice Emilki
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Emilka cierpiata

na zespét SLO

Pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

byta 646 dni
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Taka jg zapamietamy - niebieskooka, usmiechnieta i radosna

estem wolontariuszka Fundacji

WHD od 2003 r. Byt czas, kiedy
musiatam zrezygnowa¢ z regular-
nych wizyt i pomagatam tylko oka-
zjonalnie. Czulam jednak, ze cze-
go$ mi brakuje, wiec postanowitam
wlaczy¢ sie w pomoc dzieciom i ich
rodzinom, tak by odwiedza¢ ich re-

Chyba zaraz zasne...

gularnie. Dzieki temu poznatam
wyjatkowe dziecko — moja kochang
Emisie i jej wspanialg rodzine.

Doskonale pamietam dzien, w
ktérym z pielegniarka Mirka prze-
kroczytam prég Emisiowego miesz-
kania. Chwilowa niepewno$¢ szybko

zamienila si¢ w przekonanie bycia
we wlasciwym miejscu i we wlasci-
wym czasie. Emilka od razu skradla
moje serce. Bezcenny u$miech da-
wal mi duzo radosci i stawial zawsze
do pionu. W pamieci zostaly chwile
spedzone na Emisiowo-ciociowych
rozmowach, na §piewaniu, przytula-
niu, wspélnej radosci i tzach.

@00 0000000000000 000000 00

,,Mata Emilka stata
sie dla mnie wielkg
nauczycielkg zycia.”
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Byl to czas wyjatkowej mitosci,
ktéra mimo $mierci Emilii trwa do
dzi$. M6j maly wielki cztowiek zyje
we wspomnieniach, w moim sercu
i oczywicie, co najwazniejsze w nie-
bie. Tak jak zyje Emilka, zyje przy-
jazn z jej — a teraz juz i moja - rodzi-
ng. Bardzo lubi¢ rozmowy z Iwona,
Bogdanem i babcig Elg - te radosne
i smutne, o wierze, o codziennosci.
Zabawy z Frankiem i Tosig, wspol-
ne granie w planszéwki, wyprawy
na hulajnoge i place zabaw, byly i sg
czasem wielkiej radosci.

Emilko, dzigkuje. To wszystko
dzieki Tobie.

Agnieszka Grzesik

Wolontariuszka WHD
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USG Agatowa

Poradnia USG Agatowa jest naj-
wigkszym referencyjnym o$rod-
kiem kardiologii prenatalnej w Pol-
sce. 21 maja 2016 r. obchodzilismy
X-lecie jej dzialalno$ci. W przygo-
towanej z tej okazji uroczystosci
wziely udzial dzieci, ktore jeszcze
przed urodzeniem byly tutaj dia-
gnozowane. Wsrdd zaproszonych
gosci byl abp. Henryk Hoser oraz
przyjaciele i pracownicy Poradni.

Uroczystoéé rozpoczela sie minu-
ta ciszy, ktéra uczczono pamiecé
zmarlej tragicznie 10 lat temu Diny
Radziwillowej - pomystodawczyni
i zatozycielki wspdtpracujacej z na-
sz Poradnig Fundacji ,,Serce Dziec-
ka”, mamy Szymona z wrodzong wa-
dg serca.

Odczytane zostaly listy gratula-
cyjne od Pani Prezydentowej Agaty

Kornhauser-Dudy oraz wicemini-
stra zdrowia Pana Piotra Warczyn-
skiego.

Po wystapieniach zaproszonych
gosci (teksty ponizej), na Panig prof.
Joanne Szymkiewicz-Dangel cze-

10

Basia - mata baletnica

kata niespodzianka - specjalnie dla
niej, Basia, dziewczynka po operacji
kardiochirurgicznej, przygotowata
ukifad taneczny.

Zwienczeniem uroczystosci byt
wspanialy koncert §wiatowej stawy




skrzypaczki Patrycji Piekutowskiej
~Emocje na skrzypce solo” Antos,
syn Pani Patrycji jest dzieckiem
z wrodzong wadg serca i pacjentem
Poradni.

Zaproszone dzieci bawily sie
w specjalnie przygotowanej dla nich
sali, gdzie wolontariusze Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci i Pan

Prof. dr hab.

n. med. Joanna
Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Naukowy
Poradni USG Agatowa

Konsekwentnie
dazyc¢

w wytyczonym
kierunku

Przy tej wyjatkowej okazji, warto
przypomnie¢ historie powstania
tego unikalnego miejsca. Pomysto-
dawcg i osobg, ktora doprowadzita
do realizacji tego projektu, wbrew
wielu przeszkodom, byl méj maz
dr Tomasz Dangel. Od poczatku
przy$wiecata mu idea pro-life, za-
pisana przez Jana Pawta II w Ency-
klice Evangelium Vitae, oraz wizja
medycyny przysziosci, ktorag chcie-
liSmy wspolnie realizowaé. W 2006
r. dzieki dotacji rzagdowej Premiera
RP Pana Kazimierza Marcinkiewi-
cza, zostal zakupiony najnowocze-
$niejszy wowczas aparat do badan
USG. W 2009 r. podpisalismy kon-
trakt z NFZ na wykonywanie badan
echokardiograficznych ptodow.

Obecnie Poradnia USG Agato-
wa jest najwiekszym referencyjnym
oé$rodkiem kardiologii prenatalnej
w Polsce. Z roku na rok wzrastala
liczba pacjentéw i wykonywanych
badan, dlatego niezbedny byt kolejny
aparat. W 2012 r. dotacja kancelarii
prawnej Baker&McKenzie, umoz-
liwita nam zakup aparatu do badan
USG, a dzieki zaangazowaniu firmy
Philips, od 2013 r. pracujemy na bar-
dzo nowoczesnym sprzecie, dajacym
nowe mozliwo$ci diagnostyczne.

Piotr Boruta przygotowali dla nich
wiele atrakgji.

Uslyszeli$my wiele cieplych stow
od gosci oraz rodzicow dzieci, ktdre
sa pod nasza opieka - czasami juz
od 13 tygodnia ciazy.

Dzigkujemy, ze obdarzyliScie nas
zaufaniem i zapewniamy, ze dolozy-

Mamy pieciu lekarzy posiadajacych
certyfikaty umiejetnosci badania
serca plodu. Dzigki temu mozemy
zapewni¢ naszym pacjentkom spe-
cjalistyczne badania oraz krotki czas
oczekiwania.

W ciggu 10 lat wykonalismy
43.348 badan USG oraz ECHO,
w tym 11 594 ECHO SERCA PLO-
DU w ramach kontraktu z NFZ.
Okoto 60% badan dotyczyto ptoddw,
ktore miaty patologie roznych narza-
dow, a pozostate 40% to najczesciej
badania przeprowadzane w grupach
kobiet, ktore miaty wysokie ryzyko
urodzenia dziecka z wada wrodzo-

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

my wszelkich staran, aby opieka nad
dawnymi i nowymi pacjentami byla
coraz lepsza.

Relacje z wydarzenia przygoto-
waly Program 1 TVP (http://www.
hospicjum.waw.pl/10llatusg-tvp),
Salve TV (http://www.hospicjum.
waw.pl/10llatusg-salve) i TVN.

ng. Rocznie diagnozujemy ponad
300 nowych przypadkéw patologii
ukfadu krazenia, z ktérych okolo
100 zostaje przekazanych do referen-
cyjnych osrodkéw kardiologii i kar-
diochirurgii dzieciecej. Diagnostyka
prenatalna zmienila oblicze kardio-
logii dziecigcej. Ratowane sg dzieci,
ktore kiedy$ nie mialyby szans na
przezycie. Jest coraz wiecej pacjen-
tow ze ztozonymi wadami serca, kto-
rzy wymagaja wieloetapowego lecze-
nia.

Aby zmniejszy¢ stopien zaawan-
sowania niektorych zlozonych wad
serca, w 2011 r. rozpoczeliSmy pro-
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gram interwencyjnej wewngtrzma-
cicznej terapii ptodu. Bylo to mozli-
we dzieki bliskiej wspotpracy z prof.
Romualdem Debskim, ktéry wyrazit
zgode na wykonywanie zabiegéw
interwencyjnych w Szpitalu Bielan-
skim im. ks. Jerzego Popietuszki.
W skiad zespotu wchodza potoznik
dr n. med. Marzena Debska i kar-
diolog w trakcie specjalizacji, réw-
niez wykonujacy prenatalne badania
echokardiograficzne, lek. Adam Ko-
le$nik.

Opieka nad kobietg ciezarng i jej
chorym dzieckiem nie konczy sie
na Poradni USG. Jest kontynuowa-
na w Poradni Wad Plodu w Szpita-
lu Klinicznym im. Ksieznej Anny
Mazowieckiej przez dr. n. med. Ni-
kole Nieweglowska. W tym szpitalu
réwniez odbywaja sie porody, a no-
worodki trafiaja pod opieke Kliniki
Neonatologii i Intensywnej Terapii
Noworodka, prowadzonej przez prof.
Katarzyne Kornacka. Tylko tak zor-
ganizowany zespol moze zapewnié
skuteczng opieke okoloporodows.

Konieczno$¢  przeprowadzania
trudnych konsultacji stala si¢ mozli-
wa dzieki temu, ze wszyscy lekarze,
wykonujacy badania echokardiogra-
ficzne plodéw, s3 moimi uczniami.
Wiekszo$¢ z nich poznatam jeszcze
jako studentéw lub bardzo miodych
lekarzy, nie majacych pojecia o ba-

daniu serca ptodu. Obecnie s3 spe-
cjalistami cenionymi w calej Polsce
i Europie. Dla nauczyciela jest to naj-
wieksza rado$¢. W przepieknej dedy-
kacji, dofaczonej do bukietu rdéz, na-
pisali: ,,Mozesz dokona¢ wszystkiego,
czego tylko zechcesz, mozesz zdoby¢
wszystko, czego zapragniesz, mozesz
zosta¢ kazdym, kim zechcesz, jesli
tylko zdotasz sie skupi¢ na celu i kon-
sekwentnie dazy¢ w wytyczonym
kierunku. (Robert Collier)”. Dzigkuje
Wam za to, ze doktadacie staran, aby
Poradnia $wiadczyla ustugi na naj-
wyzszym poziomie. A calemu perso-
nelowi pomocniczemu za tworzenie
serdecznej atmosfery dla pacjentow
oraz pomoc w organizowaniu naszej
trudnej i czesto nieprzewidywalnej
pracy.

W Poradni USG kontynuowali-
$my dzialalno$¢ hospicjum perina-
talnego, zapoczatkowana w 1998 r.
Zespot psychologéw jest nieodlacz-
nym partnerem lekarzy i ,,kotem ra-
tunkowym” dla naszych pacjentéw.
Dziekuje za Wasze zaangazowanie
i pasje, ktorg wkladacie w codzienng

prace.

Dziekuje wszystkim, dzieki kto-
rym Poradnia mogta powstaé, dzia-
ta¢ i rozwijaé sie. Mojemu mezowi
Tomaszowi Danglowi, Przewodni-
czgcemu Rady Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, pomystodaw-

cy projektu. Panu Piotrowi Tutakowi
i Panu Premierowi Kazimierzowi
Marcinkiewiczowi oraz firmie Baker

& McKenzie, dzieki ktérym zawsze
pracowali$my na sprzecie ultrasono-
graficznym najwyzszej klasy. Zarza-
dowi i Radzie Fundacji WHD za to,
ze mozemy pracowa¢ w unikalnych
warunkach. Firmom ultrasonogra-
ficznym GE oraz Philips, ze dokla-
dacie wszelkich staran, aby pomoc
w naszej codziennej pracy.

Przez 10 lat udato sie
stworzyc miejsce,

w ktérym - jak powie-
dzieli moi wspdtpra-
cownicy - czujemy sie
jak w domu. A wiec :
mamy co swietowac.
Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

I na zakonczenie dziekuje Wam,
moje Coreczki — Kasiu i Marysiu, ze
przez te wszystkie lata wspieralyscie
i wspieracie mnie zaréwno w rado-
snych, jak i trudnych chwilach.

Prof. Joanna Szymkiewicz - Dangel z Mikotajem i Filipem, blizniakami, ktérzy byli pod opieka Poradni USG Agatowa
od 23 tygodnia cigzy.




Arcybiskup
Henryk Hoser

Przez to,

ze istnieje,
juz jest dobro

Dzisiejsza uroczysto$¢ to bardzo
wazny moment w zyciu tego
hospicjum. Chciatbym podziekowaé
przede wszystkim za to, ze hospi-
cjum istnieje. Jak mowit $w. Tomasz:
Ens et bonum convertuntur (lac.
Przez to, ze istnieje, juz jest dobro).

To jest bardzo wazne stwierdze-
nie, poniewaz najwicksza zastuga
tego hospicjum jest przywrocenie
cech czlowieczenstwa czlowiekowi
w jego fazie prenatalnej — co$, czego
mu si¢ dzisiaj coraz czeéciej odma-
wia. Przywrdcenie cztowieczenistwa
malemu pacjentowi od wczesnego
stadium do urodzenia, jest ogrom-
nym wyzwaniem we wspolczesnej
kulturze.

Dwa dni temu bytem na miedzy-
narodowym sympozjum na temat
etyki w medycynie. Jednym z oma-
wianych tematéw byt proces umie-
rania. Jest to proces skoncentrowany
na ostatniej fazie zycia, najczesciej
dorostych ludzi, nieuleczalnie cho-
rych albo starszych. Jest rozciggniety
w czasie, czesto taczy sie z medycyna
paliatywna. Niewatpliwie jest to naj-
lepsza odpowiedz na prébe eutanazji
i jednoczeénie dialog z uporczywa
terapig. Takie decyzje s3 podejmo-
wane indywidualnie, przy tozku
pacjenta. Koncowa faza zycia jest
zwigzana z zaleznoscia cztowieka od
otoczenia.

W okresie prenatalnym czlowiek
jest zalezny od organizmu matki
i od ludzi, ktérzy przychodza mu
z pomocy. Zastuga hospicjum jest
ogromna, poniewaz stosuje nie tyl-
ko zaawansowane metody diagno-
zy prenatalnej. Ma réwniez mozli-
wos¢ stosowania terapii prenatalne;
i postnatalnej. Jednoczesnie potrafi
w tym zauwazy¢ malego pacjenta.

0000000000 0000000000000000000000000000000000000000

Chcialbym pogratulowa¢ Pani
prof. Joannie Szymkiewicz-Dangel.
Patrzac na te dzieci, czujemy ogrom-
ng rados¢. Dzieki temu, Ze zostaly
wlasciwie poprowadzone, w tym
niestychanie nowatorskim i znanym
na $wiecie osrodku, sg dzi§ z nami,
bawig sie.

Hospicjum perinatalne jest ze-
spotem interdyscyplinarnym. Bar-
dzo sie ciesze, ze sg tu obecni przed-
stawiciele wszystkich specjalnoci,
ktore sg skoncentrowane na cztowie-
ku - na tym malutkim czlowieku.
Dorobek Pani prof. Joanny Szymbkie-
wicz-Dangel i jej zespolu jest dla nas
ogromng rado$cig i duma.

Abp Henryk Hoser

- Arcybiskup Henryk
Hoser powiedziat
m.in. : ,Mozliwos¢ :
wczesnej diagnozy
i jednoczesnie wcze- .
snej terapii po to zeby
dac dziecku szanse
wyzdrowienia, prze-
zycia - to jest medy-
cyna przysztosci.”

. Abp Henryk Hoser dla TVN
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Nikola Niewegtowska
Ginekolog-potoznik

Czasem
przejmujemy
role
psychologow

d 8 lat mam przyjemnos¢ pro-

wadzi¢ Poradnie Wad Plodu
w Szpitalu Klinicznym im. Ksieznej
Anny Mazowieckiej. Konsultujemy
pacjentki z calej Polski, u ktérych
nienarodzonych dzieci stwierdzo-
na zostala wada rozwojowa. Nasza
praca nie ogranicza sie tylko do
ginekologii. Nasza praca nie ogra-
nicza si¢ tylko do ginekologii. Cza-
sem przejmujemy role psychologow.
Kazda pacjentka jest inna i kazda

Agnieszka Chmiel-
Baranowska
Psycholog Fundaciji
WHD i Poradni USG
Agatowa

Hospicjum
perinatalne
to nie miejsce,
ale idea,
ktdra kazdy

Z nas nosi

w sobie

trudniejsze zadanie w zyciu -
w tym radosnym dniu mam po-
wiedzie¢ kilka stéw o hospicjum
perinatalnym. Afirmacja Zycia, na-
wet bardzo kroétkiego, daje powod
do radosci. Jako czlonkowie tego
zespolu, stanowimy w pewnym sen-
sie lacznik pomiedzy diagnostyka
prenatalng, a hospicjum domowym
dla dzieci. Hospicjum perinatalne

]oasia postawila przede mng naj-

wymaga indywidualnego podejscia.
Staram si¢ poswieci¢ im tyle czasu,
ile potrzebujg. Cierpliwie wszystko
ttumacze i odpowiadam na pytania.
Czesto te panie méwia, Ze czujg sie
przygotowane do urodzenia chorego
dziecka. Czas ciazy i po urodzeniu

Dr Nikola Niewegtowska

HARDIDLOGH PRENATALNE)

dziecka wspominaja jako najpiek-
niejszy okres w ich zyciu.

Dzieki Pani profesor, moge w tej
Poradni polaczy¢ swoje zaintereso-
wania kardiologiczne, ginekologicz-
ne i potoznicze. Bardzo dzigkuje.

Q\__ Peenenia
Agaloora

REFERENCYINY OSRODEK

Ry surca wystepuja
BiGto 1 dziecka na 1000

ale warunkiem
dobrych wynikow
jefft wezesne razpoznania
najlepie] juz u PLODU

SPE' | JALISTYCZNE
BAD | MIA
ECH XARDIOGRAFICZNE

to nie miejsce, ale idea, ktérg kazdy
z nas nosi w sobie. Gdyby nie praca
calego zespotu, nie udato by sie dojs¢
do miejsca, w ktérym teraz jestesmy.

Chciatabym zacytowaé jedna
z naszych mam, pacjentek hospi-
cjum perinatalnego: ,,Jadgc do szpi-
tala czutam strach, ze to poczgtek
kotica, a z drugiej strony czutam sig,
jakbym jechata na dawno wyczeki-

wane spotkanie. Po porodzie moja
corka Mija zostala ochrzczona przez
babcig, ktora jest pofoing. Potem
kazda wminuta i godzina byly dla
mnie jak dar od Boga. Bylam przy
niej tak, jakby miata by¢ z nami na
zawsze. Zajmowalam si¢ nig, tuli-
tam, przewijatam, mowitam do niej.
Staratam sig bez smutku i zalu wy-
korzysta¢ kazdg cenng chwile. Mija
byta z nami 3 doby. Walczyla jak

Mgr Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog WHD, od poczatku wspétpracuje
z Poradnig USG i hospicjum perinatalnym



prawdziwa wojowniczka, na przekor
tym, ktérzy w nig nie wierzyli. Bytam
obok niej. Cdreczka dostata tylko tlen.
Nie bylo ingerencji ze strony lekarzy
ani podlgczania do respiratora. Roz-
stanie nie bylo tatwe. Przygotowalam
sie na tyle, na ile mozna sig na takie
chwile przygotowad. Teraz z perspek-

Ireneusz Kalisiak
Wiceprezes Zarzqdu
Fundacji WHD

taczy nas
jedna idea -
pomoc
dzieciom

W ramach Fundacji Warszaw-

skie Hospicjum dla Dzieci
dziala Poradnia  Stomatologicz-
na ,,USmiech Malucha’, Poradnia
USG Agatowa, hospicjum perina-
talne. Zesp6l ponad 60 oséb 1g-
czy jedna idea - pomoc dzieciom.
Kupiliémy budynek, w ktérym po-
wstanie osrodek szkoleniowy dla

Jerzy Grebski Cztonek
Rady Fundacji WHD

Tworzycie

w Europie
cos
niezwyktego

Wimieniu Rady Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzie-
ci chciatem pogratulowaé catemu
zespotowi Poradni USG Agatowa, a
przede wszystkim Pani profesor Jo-
annie Szymkiewicz-Dangel.

Jubileusz 10-lecia, ktory dzisiaj
obchodzimy, jest okazja, aby za-
trzymac sie i spojrze¢ w przeszlosc.
Pamietam mlodg asystentke w Cen-

tywy kolejnych dni, nie patrze na te
chwile jak na traume, lecz jak na splot
przypadkéw, ktore miaty glebszy sens.
Gdybym mogla cofng¢ czas i zadecy-
dowad, czy chee to jeszcze raz przezyc,
powiedziatabym - chce.

Uczymy sie zyé na nowo z tymi do-
Swiadczeniami, doceniajgc  kazdy

lekarzy. Chcemy dzieli¢ si¢ nasza
wiedzg i do$wiadczeniem z zakre-
su opieki paliatywnej i diagnosty-
ki prenatalnej. Mamy nadzieje, ze
kolejne kursy zorganizujemy w no-

Ireneusz Kalisiak

dzien. Moja cérka Mija data mi site,
odwage i wdzigcznosé, ktérej nigdy
nie odnalaztabym w sobie.

Dzigkuje”.

wym oérodku jeszcze w tym roku.
Asiu, w imieniu swoim i pracowni-
kéw Fundacji WHD gratuluje suk-
cesOw i zycze wytrwaloéci w dalszej

pracy.
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trum Zdrowia Dziecka i jej obecne-
go meza, mlodego studenta i asy-
stenta. Przez pewien czas nie mialem
z wami kontaktu. Kiedy spotkalismy
sie 15 lat temu, z pasja prowadzili$cie
hospicjum dla dzieci.

Gratuluje Wam z calego serca. Two-
rzycie w Europie co$ niezwyklego.

Dr Jerzy Grebski

W nowo zakupionym budynku po-
wstanie centrum szkoleniowe. Mam
nadzieje, ze Uniwersytet Medyczny
przylaczy sie do wspolpracy, a pol-
ska medycyna bedzie na wysokim
poziomie, takim, jaki zapewnia Jo-
anna i jej zespol.

s ¥

Agatowa

¥

REFEREMCYJNY OSRODEK
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Adam Kolesnik
Lekarz Poradni USG
Agatowa, kardiolog
dzieciecy w trakcie
specjalizacji w CZD,
cztonek zespotu
przeprowadzajgcego
kardiologiczne inter-
wencje wewngtrzma-
ciczne u ptodow

Niezwykta
idea

Serce od wspétpracownikdw
Poradni USG Agatowa

Grazyna Brzeziriska -
Rajszys

Instytut Pomnik
Centrum Zdrowia
Dziecka

Miejsce, ktdre
kojarzy sie

z profesjona-
lizmem

oradnia USG Agatowa nie jest

bezposrednio zwigzana z zad-
nym instytutem ani uniwersytetem.
Jest samodzielng poradnia, ktora za-
czeta by¢ rozpoznawalna na calym
$wiecie, a na pewno w Europie. To
miejsce kojarzy sie przede wszyst-
kim z profesjonalizmem. Niewatpli-

esli wyjdziecie na zewnatrz, zoba-
]czycie, ze jestescie w domu. Jest to
bardzo wazne, bo wlaénie taka pa-
nuje tu atmosfera — atmosfera, kto-
ra odpowiada celom Poradni USG
Agatowa. Idea opieki nad dzie¢mi
w okresie prenatalnym oraz po uro-
dzeniu, wiele lat temu ,,zakwitla” w
glowie Pani prof. Joanny Szymbkie-
wicz-Dangel. Bez niej to wszystko
nie byloby mozliwe.
W  imieniu wszystkich uczniéw,
wspodlpracownikéw i pracownikéw
Poradni USG Agatowa, chcieliby-
$my podzickowaé za wszystko, co
dzieki tobie Joanno w nas zakwitto.

Zesp6t Poradni USG Agatowa
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wie jest to zastuga Joanny, jej charak-
teru i nieprawdopodobnej sily woli.
Sa to cechy, ktére nalezy promowac.
Asiu, dziekuje za wszystkie lata
wspolnej

pracy. Mam nadzieje,

Kardiologii Centrum Zdrowia Dziecka

ze nasza wspOlpraca nigdy si¢ nie
skonczy. Chee Ci przekazaé jeszcze
jednego aniofa, by czuwal nad tym
niezwyktym miejscem.
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Prof. Grazyna Brzeziriska - Rajszys, Kierownik Kliniki



Beata Kulesza
Fundacja Serce
Dziecka

Stowa,

ktdre
zapamietatam
do dzis

estem mamg 17-letniej Ani z wada

serca. Siedemnascie lat temu spo-
tkalam kogo$ fantastycznego, kto
powiedzial mi stowa, ktdére zapa-
mietatam do dzi$, i ktére powtarzam
wszystkim rodzicom: ,, Traktuj swoje
dziecko jak normalne, jesli wszystko
jest w porzadku. Jesli co$ sie dzieje,
reagyj natychmiast” Ta osoba byfa
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel. Bardzo spokojnie i ze zro-
zumieniem wytlumaczyla mi, na
czym polega wada serca u mojego
dziecka, przedstawita metody lecze-
nia i doradzila, co, jako matka, po-
winnam zrobié.

Dziesie¢ lat temu powstala Fun-
dacja Serce Dziecka im. Diny Ra-
dziwittowej, ktéra mam zaszczyt
prowadzi¢. Postawa Pani Joanny

Monika Pietrzak
Studenckie Koto
Naukowe Kardiologii
Perinatalnej i Wad

Wrodzonych WUM
Przyktad bycia
lekarzem

Chciatyby$my bardzo serdecznie po-
dziekowa¢ Pani profesor za inspira-
cje, ktérag nam daje kazdego dnia, za
dobra rade, na ktérg zawsze mozemy
liczy¢, i za przyktad bycia lekarzem
takim, jakim chcialyby$my by¢.

wielokrotnie byta dla mnie inspira-
cja i motywacja do dziatania. Stara-
my sie pomaga¢ i wspiera¢ nie tylko
dzieci i rodzicéw, ale rowniez leka-
rzy, ktorzy te dzieci leczg. Dziatania
Pani Joanny, wynikajace z jej ogrom-
nego do$wiadczenia, ukierunkowaty
prace naszej Fundacji.

Joanno,
W imieniu swoim i Fundacji, bar-
dzo serdecznie Ci dzigkuje. Jeste$

moja przyjaciotka. Mysle, ze moge
podzieckowal réwniez w imieniu in-
nych rodzicéw, ktorzy zawsze ciepto
sie o Tobie wypowiadaja. Bardzo za-
padly mi w pamie¢ stowa piosenki
Stanistawa Soyki: ,,Zycie nie tylko po
to jest, by braé. Zycie nie po to, by
bezczynnie trwaé. I aby zy¢, siebie
samego trzeba da¢”

Beata Kulesza, Prezes Fundacji Serce Dziecka

Przedstawicielki Studenckiego Kota Naukowego Kardiologii Perinatalnej i Wad

Wrodzonych WUM
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Karol Wesotowski
Philips Polska

Nalezy
promowac

dorobek
Poradni USG
Agatowa

Zastanawialem sie, na czym pole-
ga fenomen Poradni USG Aga-

towa. Ten fenomen tworza ludzie,
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel i jej wspanialy zespdl. Za
kazdym razem, kiedy tutaj jestem,
widze pasje, oddanie i zaangazowa-
nie. Jestem pelen podziwu dla Wa-
szej pracy. Pani profesor jest osoba
bardzo wymagajacg. Wymaga duzo
od innych, ale réwniez od siebie.
Dzieki niej i jej wspotpracownikom,
powstato wyjatkowe dzieto, ktore ma

Patrycja Piekutowska
Skrzypaczka,
Ambasador Fundacji

Serce Dziecka
Wyjatkowe
miejsce

Sq w zyciu chwile, kiedy stowa
schodza na dalszy plan. Dla mnie
na pierwszym miejscu jest mdj syn,
na drugim miejscu muzyka.

W grudniu ubieglego roku, Pani
prof. Joanna Dangel powiedziala mi
o dzisiejszym przepieknym jubile-
uszu. Byl to bardzo szczegolny dzien
- odbywal si¢ drugi koncert stwo-
rzonego przeze mnie cyklu ,,Otwarte
Serca, mistrzowie muzyki, biznesu
i kardiochirurgii - dzieciom” Jest
to jedyny taki cykl w Europie. Mam
przyjemno$¢ by¢ réwniez ambasa-
dorem Fundacji Serce Dziecka.

Pod koniec wrzesnia 2009 r.,
kiedy spodziewalam sie¢ mojego
pierwszego dziecka, poéltora miesig-

niezwykla warto$¢ dla medycyny
i kultury.

Poradnia USG Agatowa staje si¢
pierwszym w Polsce o$rodkiem refe-
rencyjnym Phillipsa i drugim w Eu-
ropie $rodkowowschodniej. Zycze,
by to wspaniale dzieto i wartosci,

ktére s tu przekazywane, oddzialy-
waly na medycyne polska, europej-
ska i $wiatowa. Nalezy promowaé
dorobek Poradni USG Agatowa.
Ciesze sie, ze cho¢ w czesci moge do
tego sie przyczyni¢. Dzigkuje i jesz-
cze raz gratuluje

- g

Karol Wesotowski
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ca przed porodem, przypadkiem wy-
kryto u Antosia wade serca. W kra-
ju, w ktérym wowczas mieszkali$my,
kardiochirurgia dziecigca w zasadzie
nie istnieje. Mimo bardzo dobrej
diagnozy, dowiedzieliSmy sie, Ze nie
ma ratunku dla naszego syna. W tak
trudnych sytuacjach obdzwaniam
,»pot $wiata”. Wtedy to ,,pot $wiata”
obdzwonitam w Polsce. Kazdy z mo-
ich przyjacidl ze $wiata medycyny
powtarzal to samo nazwisko - prof.
Joanna Szymkiewicz-Dangel. Bylam

wtedy w Moskwie, miatam jedna noc
na spakowanie si¢. Anto$ postanowit
wykorzysta¢ te noc na ulozenie sie
glowa w dol. Juz wtedy wiedzial, ze
musi by¢ madry i dzielny. Po 13-go-
dzinnej podrézy, przyjechalam do
niezwyktego miejsca, jakim jest Po-
radnia USG Agatowa.

W tym wyjatkowym oérodku,
jednym z najlepszych na $wiecie,
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel daje to, co dla rodzicow

Patrycja Piekutowska - Ambasador Fundaciji Serce Dziecka



jest najwazniejsze — spokodj. Spokdj
i $wiadomos¢, ze niezaleznie od tego,
co nas czeka, zyjemy w kraju wiel-
kich profesjonalistow w dziedzinie
kardiologii i kardiochirurgii dziecie-
cej. I to byt poczatek tego wspaniate-
go spokoju, ktéry u nas trwa. Anto$
przeszed! trzy operacje, ostatnig rok
temu. M6j syn bardzo dobrze si¢ roz-
wija, jest fantastycznym chlopcem
i najwiekszym szcze$ciem mojego
zycia. Dlatego dzi$ tutaj jestem. Nie
moglam si¢ doczekal, zeby tutaj sie
znalez¢.

Sa takie momenty, kiedy nie-
zaleznie od tego, w jakim jestesmy
miejscu na $wiecie, trzeba spotkac¢
sie w tym jednym, wyjatkowym. Tym
miejscem jest dzisiaj Poradnia USG
Agatowa — wielkie dzielo Pani prof.
Joanny Szymkiewicz-Dangel.

Koncert Patrycji Piekutowskiej ,Emocje na skrzypce solo”

Czy wiesz ze...

Ideg koncertéw
..Otwarte Serca” jest
potaczenie swiata
muzyki, biznesu

i kardiochirurgii oraz
wspolne dziatania
na rzecz dzieci

z wrodzonymi
wadami serca.

Gratulujac sukcesow
osiagganych z Poradnia USG
Agatowa, Zyczymy Pani
prof. Joannie Szymkiewicz-
-Dangel wytrwalosci i deter-
minacji w dalszym rozwoju
i rozbudowie tej placowki.

Zespol Fundacji WHD oraz
Poradni USG Agatowa

Piotr Boruta podczas wystepu
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W dniach 23-24 kwietnia 2016 r. mial miejsce wspdlny wyjazd wolontariu-
szy. Bylo to pierwsze takie spotkanie od poczatku istnienia WHD. Pod-
czas dwudniowej wyprawy wolontariusze zwiedzali Sanktuarium Matki
Bozej Kodenskiej, Monaster $w. Onufrego w Jablecznej oraz Sanktuarium
Unitéw Podlaskich w Kostomlotach. Wyjazd byl réwniez okazja do roz-
mow i refleksji. Ponizej przedstawiamy relacje jednego z wolontariuszy.

W sobotni poranek 23 kwiet-
nia 2016 r. wyruszyliémy na
wschdd - pietnascioro wolontariuszy,
kapelan WHD i nasza koordynator-
ka. Cel podrozy byt bardzo konkret-
ny i materialny, cho¢ jak si¢ okaza-
o, nie materia byla najwazniejsza.
Zwiedzalismy miejsca $wiete i krwig
$wietych naznaczone. Zaczelo sie sto-
necznie i wesolo. Autobus przyjechat
przed czasem i po kolei podjezdzali
kolejni wolontariusze. Nasza koordy-
natorka Malgosia sprawdzata na liscie
kogo jeszcze brakuje. Niestety proble-
my zdrowotne wyeliminowaly troje
z nas, czego zatuje nie mniej niz oni.
Mam nadzieje, ze nastepnym razem
pojedzie wigcej oséb, cho¢ pietna-
$cioro to i tak prawie polowa sposrod
wolontariuszy WHD.

Naszym celem byl Koden. Za-
nim dotarliémy na miejsce, ks. Da-
riusz kapelan WHD pokierowal nas
do Sanktuarium Unitéw Podlaskich
w Kostomlotach. Jest to jedyna
na $wiecie parafia neounicka ob-
rzadku bizantyjsko-stowianskiego.
Miejscowy proboszcz przyblizyt hi-
storie tworzenia si¢ i rozwoju, czasu
rozkwitu i niszczenia Unitéw i Ko-
$ciola greko-katolickiego na Podla-
siu. Historia to wspaniala i trudna,
pelna ludzi wielkiego ducha i serca,
a co najwazniejsze ludzi wielkiej
odwagi - z meczennikami z Pratuli-
na wlgcznie. Bylo to dla nas bardzo
glebokie, historyczno-patriotyczne
ale i religijne doswiadczenie. Po
przyjezdzie do Kodnia zakwatero-
waliémy sie w pokojach, zjedlismy

Wycieczka wolontariuszy
na Podlasie

wspdlny obiad i wyruszyliémy do
Monasteru $w. Onufrego w Jablecz-
nej. Trudno przelaé na papier uczu-
cia, ktdre budzily sie¢ w trakcie stu-
chania opowiesci o Polsce. Bylismy
przeciez na ziemiach, ktére przez
wiele wiekéw byly geograficznym
centrum Rzeczypospolite;j.

Po powrocie do Kodnia wyszli-
$my na spacer po ogromnym oko-
toklasztornym terenie, od wschodu
zamknigtym granica Polski na rzece
Bug. Spacery zaprowadzily nas do
Sanktuarium Matki Bozej Koden-
skiej, gdzie trwal spektakl na temat
mistycznego i gleboko teologicznego
spojrzenia na Eucharystie.
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Wieczorem spotkalismy si¢ w ma-
tej sali w piwnicach domu pielgrzy-
ma. To byl dla mnie najwazniejszy
moment wycieczki. Najwazniejszy,
bo dotyczacy bezposrednio nas —
wolontariuszy. Kazdy opowiedzial
o sobie i swojej drodze do War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Najodwazniejsi dzielili si¢ do$wiad-
czeniami zwigzanymi z opieka nad
pacjentami i ich rodzinami. Uczest-
niczytem w spotkaniu ludzi, do ktd-
rych stowo ,wolontariusz” bardzo
pasuje. Sg to dobrzy ludzie — dobrzy
gdzies w $rodku i tak gleboko, ze
bardzo trudno bedzie komukolwiek
to dobro w nich przyttumi¢. Sa to lu-
dzie wolni w sieganiu do glebi swo-
jego dobra i w catkowicie wolny spo-
sob dzielg sie tym dobrem z innymi.

Mam zaszczyt - to okreslenie
jest tu jak najbardziej na miejscu —
wspotpracowaé¢ z WHD od dwdch
lat i sSwiadomo$¢, ze dopiero w 22-tg
rocznice istnienia Hospicjum taka
wycieczka miala miejsce, bylo dla
mnie nie lada ciekawostkg.

Bardzo dzigkuje wszystkim, kto-
rzy w jakikolwiek sposob przyczynili

Parafia neounicka w Kostomtotach

sie do organizacji naszego wyjazdu.
Nie byla to zwykta wycieczka kilku
znajomych, ale niezwykle spotkanie
ludzi, ktérzy dziela sie soba i im wie-
cej sie dziela, tym wiecej otrzymuja.
Bylo to niezwykle wydarzenie, cho¢
tak zwyczajnie sie zaczynalo. Jestem

Wolontariusze przekraczajg wiele granic, nie tylko tych geograficznych

wdzieczny losowi i konkretnym oso-
bom, ze dane mi bylo w tym wyda-
rzeniu uczestniczyc.

Pawel Mianowski
Wolontariusz WHD
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towmczenstwo

Standard opieki nad chorym dzieckiem proponowany przez malzenstwo
lekarzy z Warszawy jest tak wysoki, ze wzorowac¢ si¢ na nich chca Brytyj-

czycy.

iedziba Fundacji Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci miesci si¢
przy ul. Agatowej 10, w dwdch pie-
trowych domach spietych laczni-
kiem. W sobote przed potudniem,
jak przez pozostalych sze$¢ dni w ty-
godniu, pielegniarki ruszaja samo-
chodami do matych pacjentéw. Pani
Barbara Wazny pod opieka ma troje
dzieci: 17-letnia Eweline z woje-
wddztwa lubelskiego, 20-letniego
Huberta z okolic Przasnysza i 16-let-
nia Anetke spod Warszawy. Jedzie-
my do Anetki.

Do gospodarstw umiejscowio-
nych wzdiuz wislanego watu trudno
dotrze¢. Tylko jedno ma podjazd.
Jak si¢ potem dowiaduje - za spra-
wa Fundacji gmina przylozyta si¢ do
poprawy dojazdu do matej pacjent-
ki. Pani Barbara Wazny witana jest
jak przyjaciel rodziny. Gospodyni

szykuje herbate, Anetka budzi si¢
i zywo reaguje na obecnos$¢ piele-
gniarki. Dziewczynka lezy na sze-
rokim tézku ortopedycznym. Nie
moéwi. Ma zalozong rurke tracheo-
tomijng, karmiona jest przez PEG-a,
czyli rurke prowadzaca wprost do
zoladka. Kiedy pani Barbara zajmu-
je sie zabiegami, mama moze usigé¢
przy stole.

Jak Aniot
— Jestesmy szczesliwi, ze Hospicjum
objeto nas opieka - moéwi pani Ja-
dwiga. — Corka choruje od wielu lat,
przed rokiem jej stan si¢ pogorszyl.
Byla na oddziale intensywnej terapii.
Batam si¢ powrotu do domu. Doktor
polecita nam pomoc z Hospicjum.
Maz poczatkowo byl bardzo niechet-
ny, bo wiadomo: hospicjum kojarzy
sie z jednym. Teraz jest szczelliwy,
nie wierzyl, ze taki standard moz-

Przedruk artykutu z czasopz:sma
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liwy jest w Polsce - opowiada pani
Jadwiga. - Nasza ukochana pani
Basia, przyjezdza dwa razy w tygo-
dniu. Zmienia opatrunki, zajmuje
sie fizjoterapig, doradza we wszyst-
kim. Czuwa nad nami jak aniot - nie
moze nachwali¢ sie pani Jadwiga. —
Przyjezdzaja tez do nas dwaj rehabi-
litanci. Ja z kolei moge liczy¢ na roz-
mowe z ksiedzem i z psychologiem,
kiedy jest cigzko. Odkad znalezli$my
sie pod opieka Hospicjum, zniknety
nasze problemy, czuje si¢ bezpiecz-
nie - dodaje usmiechnigta.

Anetka nie musi przebywac
w szpitalu. Dzieki specjalistycznym
urzadzeniom dobrze funkcjonuje
w domu. Ma odpowiedni materac,
ssak, koncentrator tlenu.

Opieka medyczna to nie jedyna
pomoc, jaka otrzymata rodzina.
Wtasnie w mieszkaniu skonczyt
sie remont, ktéry wykonata ekipa
z Fundacji. Dom zostat przebudowa-
ny tak, by chora miafa odpowiednie
warunki. W §ciane wmontowany jest



podnosénik, do t6zka doprowadzono
odplyw wody. Odpowiedni basenik
pozwala na kapiel w t6zku, bez ko-
niecznoéci transportowania dziecka
do malej fazienki, gdzie trudno sie
zmie$cic.

Mlodsza siostra Anetki Joasia
znalazta w Fundacji towarzystwo
dla siebie, bo dziala w niej grupa
wsparcia dla rodzenstwa choruja-
cych dzieci. - Joasia w wakacje byta
z tg grupg w Plocku, w ferie zimo-
we w Krosnie. W ubieglym roku
pojechali$my wszyscy nad morze.
Pierwszy raz w zyciu. W ogole byt to
nasz pierwszy wyjazd cala rodzing! -
opowiada szcze$liwa pani Jadwiga.

- Rodzice na poczatku obawiajg
sie, czy sobie poradza w nowej sytu-
acji. Potem styszymy, jak mowia, ze
»haprawde zaczeli zy¢, kiedy prze-
szli pod opieke Hospicjum, ze prze-
staja sie bal, czujg si¢ bezpieczniej
- objasnia pielegniarka.

Poza wizytami w tygodniu
w domu pacjenta, pielegniarki i le-
karze pelnig dyzury pod telefonem.
Rodzice moga zadzwoni¢ o kazdej
porze dnia i nocy, kiedy tylko pojawi
sie problem.

Szturm do nieba
Hospicjum dla dzieci to pomyst
i dzielo dr. Tomasza Dangla. Przed
22 laty pediatryczna medycyna
paliatywna w Polsce nie istniata. —
Pracowalem w Centrum Zdrowia
Dziecka. Chcialem tam stworzy¢
zespol zajmujacy si¢ dzie¢mi umie-
rajacymi, ale mi nie pozwolono,
z czego dzis si¢ cieszg. Zrezygnowa-
tem z pracy i zalozylem hospicjum -
mowi dr Dangel.

Najpierw Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci zaczeto funkcjono-
waé w Instytucie Matki i Dziecka
w Warszawie, potem przeniosto sie
na warszawskie Zacisze. W 2001 r.
powstata Fundacja, a w 2006 r. Po-
radnia USG, kierowana przez Zone
dr. Dangla, prof. Joanne Szymkie-
wicz- Dangel. Oboje zapoczatkowali
w Polsce hospicjum perinatalne dla
nienarodzonych dzieci z wadami
letalnymi, rokujacymi krotki czas
zycia przed lub po urodzeniu. Pani
profesor praktyke zdobywata w la-

Anetka z mama i pielegniarka Barbarg Wazny

tach 80. na stypendium w Guy’s
Hospital w Wielkiej Brytanii, gdzie
uczyla si¢ kardiologii dzieciecej. Tam
po raz pierwszy zobaczyla badanie
echokardiograficzne plodu. Teraz
w Fundacji przy ul. Agatowej pra-
cuje w profesjonalnie wyposazonej
Poradni USG, a placdwka stala sie
najlepszym i najwigkszym w Polsce
i jednym z najlepszych na $wiecie
osrodkéw kardiologii prenatalne;.
Goszczgca na stazu w Poradni USG
lekarz, konsultantka w zakresie kar-
diologii prenatalnej w Anglii, chce
teraz do Polski przysyta¢ na szkole-
nia lekarzy. Sama twierdzi, ze opieka
nad pacjentka cigzarna jest tutaj uni-
katowa.

Profesor ~ Szymkiewicz-Dangel
diagnozuje dzieci z wadami serca.
Niektore wady mozna leczy¢ juz
w lonie matki, co poprawia mozli-
wosci leczenia chirurgicznego po
urodzeniu. Pani profesor stworzyla
zespot medyczny przeprowadzajacy
wewnatrzmaciczne zabiegi kardiolo-
giczne w Szpitalu Bielariskim. Ekipa
pracuje z wielkim zaangazowaniem,
bez wynagrodzenia.

- Polskie spoleczenstwo bardzo
walczy o swoje dzieci. Liczba prze-
rwan cigzy z powodu izolowanych
wad serca w Polsce jest bardzo niska,
nie przekracza 10 proc. W Europie
siega powyzej 90 proc. przypadkéw
- mowi prof. Szymkiewicz-Dangel.
Do Poradni USG Agatowa kierowa-

ne sg takze kobiety ci¢zarne, ktoérych
dzieci majg wady letalne. Chociaz
choroba jest nieuleczalna, to takie
dziecko jest rownie wazne jak kazde
inne.

Hospicjum obejmuje opieka caly
rodzing, najpierw jednak rodzice
muszg podja¢ decyzje, ze chcg, by
dziecko przyszlo na $wiat. Obowig-
zujagce w Polsce prawo umozliwia
aborcje do 24. tygodnia zycia, jesli
»badania prenatalne lub inne prze-
stanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienstwo cigzkiego nie-
odwracalnego uposledzenia plodu
albo nieuleczalnej choroby zagraza-
jacej jego zyciu” jak okresla Ustawa
z dnia 7 stycznia 1993 roku ,,O pla-
nowaniu rodziny, ochronie plodu
ludzkiego i warunkach dopuszczal-
noéci przerywania cigzy”. - A wiec
najwazniejsza jest 100% diagnoza
- rodzice oczekujg, Ze na podstawie
badania USG i ECHO serca plodu,
czesto réwniez inwazyjnych badan
genetycznych, przedstawimy im
mozliwo$ci lub brak mozliwosci wy-
leczenia dziecka. Zaleznie od wyni-
kéw planujemy postepowanie w cig-
zy i okoloporodowe oraz wstepnie
przewidujemy, co bedzie sie dzialo
z noworodkiem tuz po urodzeniu -
mowi dr Szymkiewicz-Dangel.

- Po wizycie mamy u pani pro-
fesor ja podejmuje rozmowe. Staram
sie dociec, czego sie obawia, propo-
nuje pomoc. Zostawiam kontakt do
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siebie, aby kobieta ciezarna mogta
w kazdej chwili otrzyma¢ dodatkowe
wsparcie - méwi Paulina Kowacka,
psycholog. Dla kobiety wazne jest
doprowadzenie cigzy do porodu,
a do konca zycia bedzie procento-
walo w niej poczucie, ze zrobita dla
dziecka wszystko, co bylo mozli-
we. Ma to takze ogromne znaczenie
dla rodzenstwa. — Jest jak wzorzec
dla dzieci: ,,Akceptujemy chorobe,
wspdlnie przezywamy ciezkie sytu-
acje”. Z naszych doswiadczen wy-
nika, Ze czesto rodzenstwo chorego
dziecka lepiej sobie radzi emocjonal-
nie niz dorosli - méwi Paulina Ko-
wacka.

Dla rodzin, u ktérych diagno-
za byla ustalona w innym o$rodku
przed 24 tygodniem cigzy mozliwa
jest konsultacja psychologiczna.
Podczas niej psycholodzy omawiajg
konsekwencje kazdej podjetej decy-
zji, przedstawiajg mozliwo$ci wspar-
cia ze strony Fundacji w przypadkach
nieuleczalnych wad u ptodéw. Po tej
konsultacji rodzice musza podjaé
ostateczng, swoja decyzje dotyczaca
loséw ich dziecka. Wowczas mozliwe
jest rowniez spotkanie z kapelanem
Fundacji.

- Wtedy rusza nasza akcja mo-
dlitewna - méwi dr Tomasz Dangel.

- Wysylam SMS-y do znajomych
dr. Dangla i swoich znajomych.
W pigtek, podczas cotygodniowej
Mszy Swietej w Hospicjum, modli-
my sie za wszystkie polecone rodziny
i dzieci - méwi Dorota Licau, pra-
cownik socjalny.

Najpierw remont
Rodziny mogg liczy¢ na pomoc Ho-
spicjum niemal w kazdym zakresie.
Blisko 90 proc. trafiajacych tu rodzin
wymaga pomocy socjalnej. W rodzi-
nie z chorym dzieckiem pracuje za-
wodowo przeciez tylko jedna osoba.

- Najpierw jade i oceniam wa-
runki domowe. Spo$rdéd 30 rodzin
znajdujacych sie obecnie pod opie-
ka tylko trzy nie wymagaja wspar-
cia - méwi Dorota Licau. W 2015 r.
przeprowadziliémy remonty i ada-
ptacje mieszkan i budynkéw 10 ro-
dzin. Czasem warunki byly tak zle,

ze trzeba bylo dostarczy¢ kontenery
mieszkalne. Lacznie na zasitki i da-
rowizny wydali$my w ubiegltym roku
468 tys. zt. — Zdarza sie, ze rodziny
maja 2-3 tys. dlugu, ktéry sptacamy,
by mogly zaczyna¢ z czystym kon-
tem. W tym roku przed Wielkano-
cg rodziny otrzymaly od nas po 500
z1 zasitku $wiatecznego - relacjonuje
Dorota Licau.

Hospicjum wystepuje do wy-
dzialéw s$wiadczen rodzinnych we
wiasciwych gminach o stale $wiad-
czenia dla chorego dziecka. Fundacja
pomaga, by rodziny mogly wyjecha¢
na wypoczynek wakacyjny. Jednym
dofinansowuje wyjazdy, innym opta-
ca caly pobyt. — Najpierw trudno jest
rodzine przekona¢. ,To niemozliwe,
z chorym dzieckiem? ” - oponuja.
Mamy sposdb, méwimy: ,Wyjazd juz
jest oplacony, miejsce zarezerwowa-
ne”. Wracaja szczedliwi — opowiada
Dorota Licau. Na tak szerokg dziatal-
no$¢ potrzebne sg $rodki. Wigkszoéé
funduszy Hospicjum pozyskuje od
darczyncéw, z akgji charytatywnych
iz 1 proc. podatku.

Wszyscy licza sie z tym, ze dziec-
ko w niespodziewanym momencie
odejdzie. Hospicjum przeprowadza
przez ten czas. Ma grupy wsparcia
w zalobie dla rodzicow, ktérymi sig
opiekowalo, i dla rodzicéw, ktorych
dzieci zmarly przed urodzeniem albo
krétko po porodzie.

Zycie jest cudem
- Co jest naszym celem? - podsumo-

wuje dr Dangel. - Dbanie o godno$¢
czlowieka. Bog stworzyt nas na swoj
obraz i podobienstwo. Poniewaz
jeste$my dzie¢mi Boga, to nalezg
nam si¢ godne warunki zycia. Dla-
tego chcemy stworzy¢ dzieciom azyl
w domu, jakiego w szpitalu stworzy¢
sie nie da. Dzieci odchodza, ale prze-
ciez z naszego, katolickiego punktu
widzenia $§mierci nie ma - konczy dr
Dangel.

Jak méwi prof. Joanna Szymbkie-
wicz-Dangel, medycyna paliatywna
pozwala tak prowadzi¢ dzieci, ze nie
cierpia. Cierpig rodzice, ktérym uro-
dzilo si¢ chore dziecko.

Swiadectwa rodzicow pokazuja,
czego uczg sie oni od swoich dzieci.

Kasia Wojcicka, uczennica Szko-
ty Podstawowej w Mrozach, pod
opieka hospicjum byta 77 dni. Zmar-
fa w maju 2013 r. ,Kazda spedzona
z nig chwila byla darem” - napisata
we wspomnieniach mama dziew-
czynki. ,W chorobie Kasi poznalismy
wielu wspaniatych ludzi oraz na-
uczyli$émy sie pokonywa¢ przeszkody
i radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach.
Kasia nauczyla nas cierpliwosci,
wrazliwoéci i pokory. Pokazala, jak
mozna cieszy¢ sie z prostych rzeczy,
i uswiadomita, ze zycie jest cudem.”

Irena Swierdzewska

fot. Irena Swierdzewska/Idziemy
Idziemy nr 14 (548),

3 kwietnia 2016 r.

Kubus, podopieczny WHD z mama



opanowac

Rozmowa z dr. Tomaszem Danglem, zalozycielem Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, o opiece paliatywnej dla najmlodszych i wsparciu dla ich

rodzicow.

Zal()imy, Ze jestem w ciazy, wla-
$nie uslyszalam diagnoze, ze
moje dziecko jest nieuleczalnie
chore. By¢ moze dotrwa do konca
ciazy, przezyje pordd, ale umrze
krétko po narodzinach. Przycho-
dze do Panskiego hospicjum. Co
mi Pan powie?

- To nie jest doktadnie tak, jak Pa-
ni sobie wyobraza. Zglasza sie Pani
do naszej Poradni USG Agatowa
ze skierowaniem od lekarza. Jezeli
dziecko ma podejrzenie wady serca,
bada Pania moja zona, prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel, ktora jest eks-
pertem w kardiologii prenatalnej.
Dopiero ona stwierdza, czy dziecko
jest nieuleczalnie chore. Oznacza
to, ze wady serca lub innych wad
nie bedzie mozna zoperowa¢ albo
ze — 1 tutaj potrzebne sa badania ge-

netyczne - dziecko ma podejrzenie
zespolu genetycznego i wowczas
takie operacje mogg by¢ przeprowa-
dzone albo nie maja uzasadnienia
- w zaleznosci od rokowania. Czyli
moze to by¢ np. zesp6t Downa, kto-
ry rokuje dobrze, albo zespét letal-
ny (np. Edwardsa lub Pataua). Po
zakonczeniu badania pani profesor
zaprasza Panig i meza na rozmo-
we. Jezeli dziecko jest nieuleczalnie
chore, w rozmowie uczestniczy psy-
cholog naszego hospicjum. Wiemy,
ze ta rozmowa bedzie miala istotny
wplyw na Panstwa decyzje, jeze-
li odbywa sie przed 24. tygodniem
ciazy.

Zatem, odpowiadajac na Pani
pytanie, ze mng w ogoéle sie Pani nie
spotka, poniewaz jestem lekarzem
hospicjum i nie jestem kompetentny

hospicjum perinatalne
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ani w kardiologii, ani diagnostyce
prenatalnej, ani psychologii. Pragne
to szczegdlnie podkresli¢ - lekarze
hospicjéw ani inne osoby tam pra-
cujace (z wyjatkiem psychologéw
przeszkolonych w naszym osrodku
i posiadajacych certyfikat podpi-
sany przez prof. Joanne Szymbkie-
wicz-Dangel) nie powinni udziela¢
takich konsultacji, poniewaz sg nie-
kompetentni.

Jak wyglada opieka nad kobieta,
ktora nosi w sobie dziecko z po-
waznymi wadami?

- W naszym o$rodku planowana
jest dalsza opieka. Umawiane sg
nastepne konsultacje, np. chirurga
dziecigcego, genetyka, poloznika,
neonatologa. Jezeli jest taka potrze-
ba, informujemy lokalne hospicjum
dla dzieci, ze takie dziecko prawdo-
podobnie sie urodzi i by¢ moze trafi
pod ich opieke. Jezeli rodzice sobie
tego zycza, umozliwiamy spotkanie
z kapelanem hospicjum. W cza-
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sie pozostajacym do porodu moga
utrzymywaé kontakt i spotykaé sie
z naszym psychologiem. Moga po-
nadto odwiedzi¢ rodzine pacjenta
hospicjum z podobnym schorze-
niem. Jezeli dziecko umrze przed
porodem lub bezposrednio po nim,
rodzicow zapraszamy do uczestni-
czenia w specjalnej grupie wsparcia
w zalobie hospicjum perinatalnego.

Czy ojcowie réwniez znajda u Pan-
stwa pomoc?

- Ojcowie uczestnicza we wszystkich
konsultacjach i spotkaniach. Otrzy-
muj3 te same informacje i wspoélnie
z matkami podejmuja decyzje.

Zalézmy, ze jestem na takim eta-
pie ciazy, ze wedlug obecnie obowia-
zujacego w Polsce prawa, ze wzgledu
na trwale wady plodu, mozna wyko-
na¢ aborcje. Bedzie mnie Pan odwo-
dzit od tego pomystu?

Spotka sie¢ Pani nie ze mna,
ale z naszym psychologiem, ktory
przedstawi dwa scenariusze: abor-
cje i pro-life. W pierwszym wyjaéni,
czym jest zespot poaborcyjny oraz
jakie konsekwencje bedzie mialo
ewentualne przerwanie cigzy dla in-
nych cztonkéw rodziny. W drugim
omoOwi naturalne poronienie, a na-
stepnie urodzenie zywego dziecka.
W przypadku wady letalnej wyjasni
kwestie zwigzane z niestosowaniem
resuscytacji i uporczywej terapii oraz
poinformuje o opiece paliatywne;j.
Potem przedstawi mozliwe sytuacje:
zgon na oddziale noworodkéw, zo-
stawienie dziecka w szpitalu i ad-
opcja, wreszcie zabranie dziecka do
domu. W przypadku zespotu Downa
lub innego o dobrym rokowaniu -
zapewni kontakt z odpowiednig or-
ganizacja pozarzadowa, ktora udzieli
wsparcia. Celem konsultacji nie jest
odwodzenie od aborgji, ale przeka-
zanie informacji, ktére pozwolg Pani
na podjecie $wiadomej decyzji. Po
zakonczeniu konsultacji otrzymam
SMS z Pani imieniem i prosbg o mo-
dlitwe. Przerwe swoje czynnosci
i bede sie za Panig, meza i dziecko
modlil. Wiele innych oséb tez.

A jesli dziecko nie umrze zaraz po
porodzie, ale bedzie zylo - przez
cale zycie przykute do t6zka? Trze-
ba mu bedzie zmienia¢ pampersy
przez 40 lat i karmi¢ sonda. Nie-
trudno wyobrazi¢ sobie, ze mloda

kobieta, ktora slyszy taka informa-
cje, moze sie zalamac. Pomysle¢, ze
jej zycie sie konczy. Co takiej pa-
cjentce Pan powie?

- Powiem, ze moze Pani liczy¢ na
opieke naszego hospicjum, jeze-
li mieszka Pani w naszym rejonie.
Mamy tylko jednego pacjenta, ktéry
osiagnat taki wiek, wigc jest bardzo
malo prawdopodobne, zeby Pani
dziecko zylo tak diugo. Nie bede
w ogole z Pania dyskutowal na temat
diugosci zycia dziecka, bo ani pani,
ani ja jej nie znamy. Nie bedg tez na-
zywal pani, matki chorego dziecka,
»pacjentka”. Pacjentem jest dziecko,
a nie Pani. Jako lekarz hospicjum
wyjasnie, na czym polega domowa
opieka paliatywna i jak funkcjonuje
nasze hospicjum. Otrzyma Pani na-
sze standardy i procedury. Przedsta-
wie pielegniarke, ktdra bedzie zajmo-
wala sie Panstwa rodzing. Zapytam,
czy chce Pani zabra¢ dziecko do do-
mu i jak bedziemy postepowali, gdy
dziecko zacznie umieraé. W koncu
poprosze o podpisanie zgody na le-
czenie. Jezeli uslysze, ze ,Pani zycie
sie koniczy”, to albo nie bede tego ko-
mentowal, albo zapytam, czy kocha
Pani to dziecko. Jezeli Pani potwier-
dzi, wtedy wyjasnie, jak najlepiej te
mito$¢ realizowaé. Na zakonczenie
dodam, ze od dzisiaj nie jest Pani
sama i moze na nas liczy¢ 24 godzi-
ny na dobe przez 7 dni w tygodniu.
W razie kryzysu zorganizujemy Pa-
ni urlop, a dziecku pobyt w osrodku
stacjonarnym.

Jak wyglada opieka nad chorymi
dzie¢cmi w Panskim hospicjum?
Jest odwrotnie, niz w szpitalu, jak

powiedzial Pan w jednym z wywia-
dow - czyli jak?

- ,Odwrotnie niz w szpitalu” znaczy:
we wlasnym domu. Pragne to pod-
kredli¢, méwimy o hospicjum do-
mowym, a nie stacjonarnym. Dzieki
temu, ze dziecko jest w domu, ro-
dzice sprawuja calodobowa opieke,
podaja leki, karmia, rehabilitujg.
Pracownicy hospicjum pomagajg im
i duzg czes$¢ spraw za nich zatatwiaja.
Lekarz hospicjum oczywiscie podej-
muje decyzje dotyczace leczenia. Ma
jednak znacznie wiecej czasu (niz
w szpitalu) na rozmowe z rodzicami,
uzyskanie ich zgody i wspolpracy.
W ten sposob rodzice i dziecko (je-
zeli jest przytomne i potrafi sie¢ ko-
munikowaé) odzyskuja autonomie.
Oznacza to, ze odzyskuja kontrole
nad sytuacjg. Stosujemy wiele metod,
ktére w szpitalach nie sg praktyko-
wane. Ja np. zajmuje si¢ Zywieniem.
Sam projektuje diety dla naszych pa-
cjentéw ze sktadnikéw naturalnych
i suplementéw. Zna Pani jakiego$
lekarza w szpitalu, ktory robi cos ta-
kiego? Obecnie przygotowujemy sie
do leczenia padaczki medyczng ma-
rihuang. Uczymy sie ultrasonografii.
Kupiliémy wtasnie maly aparat do
badan USG w domu pacjenta. Mamy
tez zestaw stomatologiczny do wyko-
nywania zabiegéw w domu. Jednak
najwazniejszg rdznicg jest niestoso-
wanie przez nas uporczywej terapii,
bedacej nagminng praktyka w szpi-
talach dzieciecych.

Przez ile lat dziecko moze by¢ pa-
cjentem Panskiego hospicjum?

- Nie ma zadnych ograniczen cza-
sowych. Jezeli choroba i jej objawy

Siedziba Fundacji WHD na ul. Agatowej - tu potrzebujacy znajdg pomoc



spelniajg kryteria opieki paliatyw-
nej opisane w naszych standardach,
pacjent, najczesciej mlody dorosty,
moze by¢ przez nas leczony przez
wiele lat. Jezeli natomiast stan cho-
rego ulega wzglednej poprawie lub
stabilizacji, zostaje on wypisany do
tzw. opieki dlugoterminowe;.

Czy w tym czasie na pomoc, np.
psychologiczng, moga liczy¢ takze
jego rodzice?

- Zatrudniamy trzech psychologéw,
ktérzy regularnie odwiedzajg rodzi-
ny pacjentow hospicjum. Wigkszg
cze$¢ czasu poswiecajg wlasnie ro-
dzicom. Pracownicy socjalni udzie-
lajag pomocy materialnej i prawnej,
a ksigdz kapelan - duchowej. W wy-
jatkowo trudnych sytuacjach, np.
depresji, zapewniamy rodzicom po-
moc naszego konsultanta psychiatry.
W codziennych sprawach pomagaja
im wolontariusze. Wspoétpracujemy
z firmg budowlana, ktéra przepro-
wadza remonty i adaptacje w do-
mach naszych pacjentow.

Aborcja, dopuszczalna w polskim
prawie, kiedy plod ma powaine
wady, przedstawiana jest jako al-
ternatywa. ,,Po co dziecko ma sie
urodzi¢ i cierpie¢?” - pytaja nie-
ktorzy. I proponuja skrocenie jego
cierpien jeszcze w fonie matki.

- Nie mozna arbitralnie twierdzi¢,
ze dziecko po urodzeniu bedzie
cierpie¢. W wigkszosci przypadkow
potrafimy to cierpienie opanowac.
Na tym polega nasz zawdd i umie-
jetnosci. Jestem anestezjologiem
i specjalista medycyny paliatywnej.
Pracuje jako lekarz 38 lat. W dzie-
dzinie leczenia bdlu u dzieci i pedia-
trycznej opiece paliatywnej jestem
ekspertem. Nie spotkalem sie jesz-
cze z przypadkiem pacjenta naszego
hospicjum, ktéremu nie potrafitbym
poméc. W rzadkich, najtrudniej-
szych przypadkach stosujemy tzw.
sedacje terminalng, zgodnie z etyka
lekarska i katolickg. Dlatego twier-
dzenie, ze nalezy zabi¢ nienarodzo-
ne dziecko, bo po urodzeniu bedzie
cierpiato, uwazam za falszywe i de-
magogiczne.

Dziecko w wyniku poronienia ro-
dzi si¢ martwe. Ale zdarzaja sie¢
sytuacje, kiedy przychodzi na $wiat
zywe. Co si¢ wtedy z nim dzieje?

- Aborcje w Polsce przeprowadza
si¢ przez sztuczne poronienie, tzn.
nie zabija si¢ dziecka w macicy, ale
doprowadza do przedwczesnego po-
rodu. Dziecko, ktdre rodzi si¢ w ten
sposob przed 24. tygodniem ciazy,
ma niedojrzale pluca i z tego po-
wodu odczuwa duszno$¢, tak diugo
jak jeszcze zyje, np. kilka godzin.
Duszno$¢ jest znacznie trudniejsza
do wytrzymania niz bol. W ten spo-
sob torturuje sie jenncow wojennych
w celu uzyskania zeznan (podtapia-
nie). Prawdopodobnie tak wtasnie
torturowany byl ks. Jerzy Popietusz-
ko. Cztowiek, ktory sam tego nie do-
$wiadczyt, nie moze sobie wyobrazi¢
cierpienia sztucznie poronionego
dziecka, ktére prébuje samo oddy-
cha¢ i si¢ dusi. Dlatego uwazam, ze
nawet jezeli to dziecko zostalo ska-
zane na $mieré, powinno otrzymac
morfine i tlen. Tak postepujemy
w hospicjum u umierajgcych dzieci
odczuwajacych duszno$é. Niestety,
nikt nie chce na ten temat rozma-
wiaé, bo to tabu, zaréwno dla Ko-
$ciota jak i dla aborterdw.

Ostatnio Polska wstrzasnely do-
niesienia ze Szpitala Swietej Ro-
dziny w Warszawie, gdzie wyko-
nano aborcje w 24. tygodniu ciazy.
Dziecko przezylo. Przez kilkana-
$cie minut (wedlug réznych relacji)
mialo leze¢ pozostawione samo so-
bie. Jak bardzo moglo cierpiec?

- To dziecko nie przezyto, ale zmar-
to w meczarniach, wlasnie takich
jakie opisalem powyzej. Jest w tym
oczywista hipokryzja. Skoro mat-
ka i aborterzy postanowili je zabié
z powodu zespolu Downa, to dla-
czego nie skrocili mu zycia np. le-
talnym zastrzykiem? Bo byloby to
morderstwo? Przepraszam, a czym
taki zastrzyk roznilby si¢ od abor-
cji przeprowadzanej przez letalng
iniekcje do plodu bedacego jeszcze
w macicy? Tak przeciez zginal $w.
Maksymilian Kolbe - poniewaz nie
umart z glodu, dobito go letalnym
zastrzykiem. Ukrzyzowanym fotrom
zfamano nogi - w akcie milosierdzia,
a Jezusowi przebito bok.

Dlaczego temu dziecku nie poda-
no zadnych $§rodkéw przeciwbdlo-
wych? Czy jego cierpienie mozna
bylo zmniejszy¢?

- Nie wiem, czy to Pani wydrukuja,

ale odpowiem na to pytanie. Wy-
starczyloby matce podlaczy¢ do zy-
ty pompe infuzyjng z morfing, tzw.
pompe PCA, z ktdérej pacjent sam
podaje wczedniej zaprogramowang
dawke, gdy odczuwa bdl. Podkre-
§lam, matka sama naciskalaby na
guzik, tzn. lekarze i pielegniarki nie
wstrzykiwaliby morfiny (co oczywi-
$cie nie zmienia ich odpowiedzial-
noéci moralnej za zabicie dziecka).
W ten sposéb matka nie odczuwa-
taby bdlu zwigzanego ze sztucznym
poronieniem, a morfina, ktéra prze-
chodzi przez tozysko do dziecka, zta-
godzitaby jego dusznos¢ i cierpienie
w czasie umierania. To najprostsza,
najtafisza i najbardziej skuteczna
metoda.

Lekarze, ktorzy dopuszczaja moz-
liwos¢ aborcji, czesto postuguja sie
w dyskusji argumentem cierpienia
dziecka. Przynosza do telewizji fo-
tografie zdeformowanych ptodéw,
ktore zmarly krotko po porodzie,
sugerujac, Ze aborcja bedzie mniej-
szym cierpieniem dla dziecka. Pa-
na to przekonuje?

- Nie, nie przekonuje, poniewaz po-
trafimy to cierpienie opanowac. Le-
karze, ktdrzy tak twierdza, nie znaja
sie ani na anestezjologii, ani na pe-
diatrycznej medycynie paliatywne;j.
Nie powinni zabiera¢ glosu w dzie-
dzinach, w ktdrych s niekompetent-
ni. To tak, gdybym ja udzielal kon-
sultacji prenatalnych. Niech kazdy
Z nas zajmie si¢ tym, na czym sie zna.
A zdjecia chorych dzieci mnie nie
szokuja. Codziennie na odprawach
ogladamy zdjecia i filmy naszych
pacjentéw. Oczywiscie nie wszyst-
kie nadawatyby sie do pokazywania
w telewizji. Natomiast prenatalne za-
bdjstwo, jako prewencja cierpienia,
to propozycja absurdalna. Przeciez
kazdy z nas w zyciu cierpi, a tylko
nieliczni popelniaja  samobojstwo.
Wiekszo$¢ ludzi akceptuje cierpie-
nie. To cze$¢ naszej egzystencji. Sta-
rajmy si¢ tak zy¢, zeby nie zastuzy¢
na wieczne cierpienie — nie zabijaj-
my chorych dzieci, ale zapewnijmy
im i rodzicom wlasciwg opieke. Tym
wlasnie si¢ zajmujemy. To jest medy-
cyna przysztodci.

Rozmawiala:
Marta Brzezinska-Waleszczyk
Przewodnik Katolicki 18/2016
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Ostatni weekend kwietnia rodzenstwo podopiecznych WHD spedzito na Przez trzy dni dzieci korzystaly

z urokow tego pieknego regionu.
Na poczatku wycieczki odwiedzili-
$my Rezerwat Zubréw w Bialowiezy.
W warunkach zblizonych do natu-
ralnych, eksponowane sa tu Zubry,
tosie, jelenie, sarny, dziki, rysie i wil-
ki. Rezerwat pokazowy zwiedza sie,
spacerujgc wyznaczong $ciezka. Po
obu stronach $ciezki znajduja sie
wybiegi dla poszczegolnych gatun-
koéw zwierzgt oraz tablice informu-
jace o miejscu wystepowania danego
gatunku.

Podlasiu. W dniach 29 kwietnia - 1 maja zorganizowalismy wyjazd do
Hajnoéwki i Bialowiezy. Ku naszemu zaskoczeniu na Podlasiu zastala nas
prawoslawna Wielkanoc.

Naprzeciwko wejscia do rezer-
watu na turystow czekaja kramiki
z pamigtkami. Mozna tu kupi¢ wy-
roby artystéw z Podlasia oraz pro-
dukty regionalne np. wiele rodzajow
miodéw z pobliskich pasiek, ktore,
jak zapewniaja sprzedawcy, s natu-
ralnym lekarstwem na wszelkie do-
legliwo$ci. Nie mogliémy oprze¢ sie

Sesja zdjeciowa przed chata Baby Jagi plgk.nyr.n pamigtkom. Kazdy z nas
kupit kilka.




Dzieci z Grupy Wsparcia w piecu Baby Jagi

Niemniejsza atrakcjg od Zubréw oka-
zala si¢ Chatka Baby Jagi, ktéra nie
znajduje sie za siedmioma gdérami
i lasami, ale na skraju Puszczy Bia-
towieskiej. Autentyczno$¢ tego miej-
sca powoduje, ze kazdy bez wzgledu
na wiek, mdgl poczu¢ si¢ jak dziec-
ko i cho¢ na chwile przenie$¢ sie do
$wiata bajek. W Domku Baby Jagi
przywital nas miejscowy straszyciel
dzieci - pan Andrzej Pawluczuk, kt6-
ry przygotowal zagadki i konkursy
dla dzieci oraz opowiedziat niezwy-

Wycieczka dobiegta korica, wiec ,,lecimy” do Warszawy

o swoich problemach i nielatwej sy-
tuacji, w jakiej znalazlo si¢ rodzen-
stwo chorego dziecka. Nasze dzie-
ciaki s3 duzo dojrzalsze od swoich
réwiesnikéw. Choroba rodzenstwa
powoduje, ze nie moga w pelni cie-
szy¢ si¢ beztroskim dziecinstwem.
Dlatego dokfadamy wszelkich sta-
ran, by na wyjazdach i spotkaniach
panowala rodzinna atmosfera i na-
wigzywaly sie nowe przyjaznie. Naj-
wigksza nagroda dla nas jest fakt, ze
na kazdym spotkaniu dzieci pytaja
o termin kolejnego.

Malgorzata Rylska
Opiekun Grupy
Wsparcia Rodzenstwa

ki historie Baby Jagi. Wszyscy byli
bardzo grzeczni i z uwagg rozwiazy-
wali magiczne tamigléwki. Na nie-
grzecznych czekaty lochy, w ktérych
straszyciel zamknat kilkoro z nas na
probe. Na koniec dzieci otrzymaly na
pamiatke magiczne krysztaly.

Czy wiesz ze...

Kazde spotkanie w ra-
mach Grupy Wsparcia
jest okazja do rozmowy
na temat dorastania

w cieniu nieuleczalnej
choroby rodzenstwa.

Jako opiekunowie staramy sie,
aby kazde z naszych spotkan, oprécz
zabawy, dawalo dzieciom wsparcie
i poczucie, ze jesteSmy dla nich, ze
mog3 z nami zawsze porozmawiac



kurs doskonalacy

e

W dniach 11-12 marca oraz 13-14 maja odbyly sie II i III edycja kursu dla

lekarzy ,,Opieka paliatywna w pediatrii”. Celem kursu jest zdobycie wie-

dzy dotyczacej kwalifikacji oraz zasad pediatrycznej opieki paliatywne;j.

Kurs zostal  zarejestrowany
w Centrum Medycznym Ksztal-
cenia Podyplomowego jako dosko-
nalacy w ramach ksztalcenia usta-
wicznego dla wszystkich lekarzy
zainteresowanych tym tematem
- zaréwno rezydentéw, jak i spe-
cjalistow.  Kierownikiem nauko-
wym kursu jest dr hab. n. med. To-
masz Dangel, specjalista w zakresie

Opinia
o kursie

anestezjologii, intensywnej terapii
i medycyny paliatywnej. W dwdch
kolejnych edycjach kursu wzieto
udzial 36 osoéb: lekarzy stazystow,
rezydentéw i specjalistéw. Byli to
lekarze pracujacy w szpitalach, przy-
chodniach, hospicjach domowych.
W trzeciej edycji kursu dotaczyli do
nas nowi wyktadowcy: dr Katarzyna
Witulska, kierownik Oddziatu In-

tensywnej Terapii Centrum Zdro-
wia Dziecka i dr Krystyna Bober-
-Olesinska z Kliniki Neonatologii
i Intensywnej Terapii Noworodka
Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego.

Kolejny kurs planujemy na 23-24
wrze$nia 2016.

Ponizej przedstawiamy opinie¢ jednej
z uczestniczek marcowej edycji kursu.

Czego oczekuje lekarz wybierajg-
cy sie na kurs doskonalacy w ra-

mach fakultatywnego ksztalcenia?
Zwykle chce po prostu poszerzyé
swoja wiedze, zdoby¢ dodatkowe
umiejetnoséci, zobaczy¢, jak pracuje
sie w innym osrodku oraz pozna¢,
kim sg ludzie, ktérzy go tworza.

Z takim nastawieniem przyjechalam
do Warszawy. Nocowatam w prywat-
nej kwaterze i cho¢ znajdowata sie
blisko Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, wla$ciciel po raz pierwszy
uslyszal te nazwe ode mnie. Czasem
tak si¢ zdarza, ze o waznych i war-
toSciowych miejscach w mieécie
dowiadujemy si¢ od przyjezdnych.




Szkolenie rozpoczeto sie piagtek 11
marca. Uczestnicy zostali ser-
decznie powitani juz w drzwiach
budynku. Przed rozpoczeciem pier-
wszego wykladu, kursanci mogli
zje$¢ smaczne $niadanie w pieknym
otoczeniu, w ogrodzie zimowym.
Wspolnie spozywane positki byly
bardzo trafionym elementem spo-
tkania. Nie walczylismy z glodem,
ani pragnieniem, bo suto zastawio-
ne stoly znajdowaly sie tuz obok sali
wyktadowej.

Chyle czota przed bardzo profe-
sjonalng organizacjg kursu, dosko-
nalg obstugg techniczng, punktual-
noscig. Najbardziej cenie niezwykla
otwarto$¢ prowadzacych, ktérzy cze-
kali na pytania uczestnikéw, zache-
cali do prowadzenia dyskusji i sami
je rozpoczynali, szczerze dzielili sie
swoimi opiniami i do§wiadczeniem.
Mozna przekazywaé wiedze sucho,
z poczucia obowigzku albo czyni¢ to
z pasja, zachecajac do interpretacji
i inspirujac stuchaczy do prowadze-
nia wlasnych poszukiwan i wysnu-
wania wnioskow. Wyktadowcy to
osoby z bardzo duzym doswiadcze-
niem zawodowym.

Wiekszos¢ wyktadéw byta bardzo
ciekawa i doskonale przygotowa-
na pod wzgledem merytorycznym.
Gdy rozmawia si¢ o opiece hospi-
cyjnej, nie sposob unikngé tematow
z pogranicza medycyny, filozofii,
antropologii, psychologii i etyki. Po-
mimo, ze czasu wcale nie bylto wiele,
poruszylismy takze te zagadnienia.

Wszyscy lekarze pracujacy
w ramach $wiadczen NFZ znaja re-
alia niedofinansowania procedur
i zwigzanych z tym trudnosci w sto-
sowaniu odpowiedniego leczenia
u pacjentéw. Fundacja WHD wy-
pracowala godny podziwu system
finansowania z dotacji oraz usltug
komercyjnych, ktéry pozwala na
zapewnienie godnej opieki chorym.
Osobiscie pierwszy raz w zyciu spo-
tkalam sie z tak doskonalym rozwia-
zaniem tych problemow.

Kurs zakonczyt sie w sobote,
12 marca br. wreczeniem certyfika-
tow oraz pakietu materialéw dydak-
tycznych wydanych przez Fundacje
WHD.

Doktor Katarzyna Witulska podczas swojego wyktadu

Dzigkuje Organizatorom za ogrom-
ny wysitek wlozony w organiza-
cje szkolenia. Dla mnie osobis-
cie najcenniejszym do$wiadczeniem
byto poznanie kolejnych mistrzéw
w sztuce lekarskiej, mozliwo$¢ stu-
chania ludzi niepokornych, ktérzy
walczg o dobro pacjenta wbrew utar-
tym opiniom i wadliwym systemom
funkcjonowania opieki zdrowotne;.
Mam nadziejg, ze i ja stane sie kiedy$
takim lekarzem.

Magdalena Roszak
Lekarz w trakcie specjalizacji
z pediatrii, Poznan

Czy wiesz ze...

To juz trzecia edycja
kurséw ,,Opieka palia-
tywna w pediatrii” orga-
nizowanych przez WHD.
Do tej pory wzieto w
nich udziat 62 rezyden-
tow i stazystow.
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Opieka paliatywna w pediatrii

Kurs doskonalacy dla lekarzy w ramach ksztatcenia ustawicznego
www.hospicjum.waw.pl/kurs-dla-lekarz
\_ picj p y )

@ Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa h
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

'ln-

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

* Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
* Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
» Kardiochirurgia dziecieca
» Kardiologia dorostych; ECHO \
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
\¢ USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

- MOZEMY WAM POMOC.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
udziela bezptatnych
konsultacji psychologicznych
kobietom ciezarnym, ktore dowiedziaty sie
o chorobie swojego dziecka .

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
\_ lube-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

r

\))
\

USMIECH MALYCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

WY
ﬂ 1774
A

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 terenie woje-
wodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego
niezbednego do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, koncentratory tlenu, mate-
race przeciwodlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Gundacji -tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32. )

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123
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