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Pamietam z pogrzebu

dzwiek dzwoneczkow.
Nigdzie nie mogtam
wypatrze¢ Zrodta

tego dzwieku.

Moze to byta Zuzia?

2|

Wspomnienie

Historia Zuzanny

Olge i Bartka - rodzicéw Zuzi, poznatam we wrze-
$niu 2014 r. Pamietam dzien, kiedy przyjechali do
Poradni USG Agatowa, zeby spotkac sie z psycho-
logiem. Olga byta w 27 tygodniu cigzy. Wtedy jesz-
cze nie wiedziatam, jak wazne bedzie to spotkanie.

Siedziata przede mna dwdjka mtodych,
bardzo zagubionych ludzi. U ich nienarodzo-
nej céreczki zdiagnozowano Zesp6t Edwardsa.
W oczach Olgi widziatam spokdj. Mimo niewiedzy
na temat tego, co sie wydarzy i co ich czeka, byta
spokojna. Bartek byt troche wycofany, milczacy,
jednak bita od niego jakas wewnetrzna sita. Po-
kochali swoje dziecko jeszcze przed przyjsciem
na $wiat. Byli gotowi na przyjecie corki takiej, jaka
miata by¢. Oméwilismy wiele spraw. Przyszli rodzi-
ce opowiedzieli mi o swoich obawach, m.in. do-
tyczacych porodu i potogu, wiec zaproponowa-
tam Oli wizyte w Poradni Patologii Cigzy Szpitala
przy ul. Karowej u dr Nikoli Niewegtowskiej. Prze-
kazatam réwniez Informatory Hospicjum, w kt6-
rych opisano podopiecznych WHD z Zespotem
Edwardsa. Uméwilismy sie na kolejne spotkanie,
ktére miato odby¢ sie po badaniu USG przepro-
wadzonym przez pania profesor Joanne Szym-
kiewicz-Dangel.

Podczas kolejnej wizyty w Poradni USG Aga-
towa rodzice otrzymali wiele medycznych infor-
madji. Prof. Dangel wyttumaczyta na czym pole-
ga wada serca u ich nienarodzonej cérki. Obo-
je intensywnie chtoneli informacje. Bardzo zale-
zato im na tym, aby wszystko dobrze zrozumiec.
Chcieli by¢ przygotowani na rézne scenariusze,

aby zapewni¢ corce najlepsza opieke w kazdej
mozliwej sytuacji. Takie podejscie charaktery-
zowato ich przez caty okres naszej opieki nad ich
coreczka.

Pamietam, ze po naszym drugim spotkaniu,
Ola i Bartek jechali do swoich rodzin do Lublina.
Zastanawiali sie, czy przekazac rodzicom, ze ich
wnuczka urodzi sie nieuleczalnie chora. Ola do-
szta do wniosku, ze nie bytaby w stanie zataic
tego faktu, bo nie da sie ukry¢ tak silnych emocji.
Wspolnie stwierdzili, ze otwarcie porozmawiaja
ze swoimi rodzinami.

W listopadzie spotkalismy sie kolejny raz.
Dziewczynka miata juz imig, zatem rozmawiali-
$my o Zuzi, a nie o céreczce panstwa Janik. Ro-
dzice byli po spotkaniu z dr Niewegtowska, wiec
obawy zwigzane z porodem nie byty juz tak duze.
Teraz gtéwnym elementem niepokoju byta dtu-
gosc¢ zycia Zuzi. Ola i Bartek bardzo chcieli zabra¢
Zuzie do domu cho¢ na chwile. Ich matg nadzieja
byta nadzieja na czas, ktéry chcieli spedzi¢ z corka
w swoim domu. Niestety nikt nie mégtim zagwa-
rantowad, ze tak sie stanie. Bartek uwazat, ze Zuzia
sama dokona wyboru, kiedy odejs¢. Dla Oli jednak
byt to bardzo trudny czas. Kochata swojg malerika
Zuzie i trudno byto jej trwac w tej bezradnosci.

Zuzia nie chciata sie urodzi¢. Tak méwita Ola,
kiedy rozmawiaty$my przez telefon. Czekatam na
wiesci, kiedy moge zobaczy¢ Zuzie a Ola czeka-
fa, kiedy cérka zapragnie sie urodzi¢. Ostatecznie
Zuzanna Janik przyszta na swiat 21 grudnia 2014 r.
w szpitalu przy ul. Karowe;j. cd. nastr. 4



Nasi podopieczni

Nasza Ksiezniczka Ania

Ania urodzita sie 13 grudnia 2013 r.z zespotem wad  zbratem
wrodzonych (niewydolnoscia krazeniowo- odde-
chowa oraz z szeregiem wad kostnych, w tym bra-
kiem zeber i bardzo krétka prawa n6zka). Pod opie-
ke Hospicjum zostata skierowana z Oddziatu Kar-
diologii CZD. Po dtugim pobycie w szpitalu i wie-
lu zabiegach, moglismy ja powita¢ w domu. Od
czerwca 2014 r. Ania jest podopieczng WHD. Jest
najmtodszym cztonkiem rodziny i nasza wielka
radoscig - nasza rusatka, motylkiem, ksiezniczka.

z rodzicami i bratem

Dzieki niej zmienit sie nasz sposéb patrzenia na
Swiat i ludzi. Wczesniej nie myslelismy, ze od tak
matego cztowieka mozna sie tak wiele nauczyc.
Anulka, mimo ze jest chora, daje nam site kazde-
go dnia. Jej usmiech i machanie rgczkami to dla
rodzicow i jej braciszka Jasia najwieksza radosc.

Dzieki WHD moglismy odpoczywa¢ w Hotelu
Warszawianka w Jachrance. Dzieciom bardzo sie
podobato, a ulubionym miejscem byt basen. Ania
czuta sie dobrze, zachwycata sie zabawa w wo-
dzie. Nam rodzicom pobyt w hotelu pozwolit spe-
dzi¢ wiecej czasu wspdlnie z dzie¢mi i odpoczac
od codziennych trudéw.
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Cieszymy sie,

Ze nasza rodzina

spotkata
tak pomocnych ludzi
0 dobrych sercach




Serdecznie dziekujemy pracownikom WHD za
zorganizowanie wyjazdu, za opieke nie tylko nad
Anig, ale cata nasza rodzina. Dzigkujemy dr. Toma-
szowi Danglowi za opracowanie specjalnej diety
dla Aniulki, ktéra wptywa na nig bardzo korzyst-
nie, lekarzom, panu Robertowi i pani Dominice
oraz pani Dorotce, ktéra zajeta sie organizacja
wyjazdu. Dziekujemy bardzo naszej pielegniarce
pani Joli Stodownik za opieke nad nami. To dzieki
pracy tych dobrych ludzi (wszystkich nie jestesmy
w stanie wymienic), polepszyty sie nasze warunki
mieszkaniowe, dostalismy dodatkowy pokdj dla
dzieci z fazienka. Cieszymy sieg, ze nasza rodzina
spotkata tak pomocnych ludzi o dobrych sercach.

Rodzice Anulki i brat Jasio

Zdjecie na oktadce Informatora - Ania w dniu Chrztu sw. z pielegniarka WHD Jolantg Stodownik

Cd.zestr.2 Wieczorem dzien przed Wigilig Ola
zadzwonita do mnie. Nie byto dobrze. Mtodzi ro-
dzice sadzili, ze Zuzia niebawem odejdzie. Bardzo
chcieli, zeby to sie stalo w domu, pragneli jak naj-
szybciej zabrac cérke ze szpitala. Martwili sie, ze
zblizaja sie Swieta i nikt im nie pomoze w tym
trudnym dla nich momencie. Zapewnitam ich
o wsparciu hospicjum domowego i zapropono-
watam kontakt z pielegniarka dyzurna. Nastepne-
go dnia Zuzia byta juz w domu, pod opieka War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci. Mimo $wigtecz-
nego czasu pielegniarka WHD Mirka wszystko ro-
dzicom wyjasnita, przywiozta niezbedny sprzet
i byta dla nich ogromnym wsparciem.
Odwiedzatam te rodzine tak czesto, jak tyl-
ko mogtam. Uwielbiatam wizyty w ich domu, ich
pyszng mata kawke, ktéra zawsze dostawatam,
przytulanki z Zuzig jak miata dobry dzien, bu-
janie matej i mruczenie. Odbylismy takze jedna

Zuzia

dtuga i bardzo trudng rozmowe o umieraniu. Za-
wsze bede pamietac, ze ten dom byt peten mito-
$ci, akceptacji i wewnetrznego spokoju. Ola i Bar-
tek kochali céreczke ponad wszystko, a ona odda-
wata im mitos¢ z nawiazka. Zuzia miata piekne zy-
cie, przepetnione usmiechem, czutoscig i poczu-
ciem bezpieczenstwa. Data swoim rodzicom nie-
zwykty dar - 100 dni. Jestem wdzieczna losowi,
Ze poznatam te rodzine. Towarzyszenie im byto
dla mnie zaszczytem.

Zuzia odeszta 30 marca 2015 r. Rodzice po-
chowalija 1 kwietnia na pieknym Cmentarzu Po-
tudniowym. Pamietam z pogrzebu dzwiek dzwo-
neczkéw. Nigdzie nie mogtam wypatrzec zrodta
tego dzwieku. Moze to byta Zuzia?

Dominika Maksiewicz
Psycholog WHD




Nasi podopieczni

40-te urodziny Grzesia

Grzesia poznatam 15 lat temu i opiekuje sie nim
przez wiekszo$¢ mojej pracy w WHD.

Jego stosunek do nieuleczalnej choroby, opty-
mizm zyciowy oraz wiez z rodzing pomagaja,
spojrze¢ na zycie i codzienne obowigzki nieco
inaczej, dojrze¢ sens pracy i pomocy cierpigce-
mu cztowiekowi. Nasza relacja jest dla mnie na-
tchnieniem i motywacja do pracy.

Grzegorz w dniu swoich 40 urod

Grzegorz nigdy sie nie zatamuje, przebieg swojej
choroby i jej postep przyjmuje jako co$ natural-
nego. Tak samo przyjmuje ogromne ogranicze-
nia fizyczne i zaleznos¢ od innych oraz, dzwiek
nieustannie wydawany przez maszyne do oddy-
chania. Jego dom zawsze promienieje optymi-
zmem i nadzieja, wrecz nie chce sie z niego wy-
chodzi¢.Grzes zajmuje miejsce w moim sercu nie
jako pacjent, ale jako pogodny, dzielny i peten
optymizmu przyjaciel.

Zyj dtugo Grzesiu i badz z nami, z ludzmi, kto-
rzy Cie kochaja i myslg o Tobie.

Katarzyna Piaseczna
Pielegniarka WHD

Dziekuje wszystkim za piekne zyczenia z okazji
moich 40 urodzin.

Dziekuje szczegodlnie lekarzom, pielegniar-
kom, ksiezom, psychologom, rehabilitantom oraz
pracownikom socjalnym za to, ze dozytem czter-
dziestu lat.

Ludzie z moja chorobg niezwykle rzadko osia-
gaja ten wiek. Dobrze wiem, ze jest to zastuga Wa-
szej wspaniatej opieki.

Serdecznie pozdrawiam,
wdzieczny pacjent
Grzegorz tojewski

Zyj dtugo Grzesiu
i bqdZ z nami,
Zludzmi,

ktérzy Cie kochajq
i myslq o Tobie




Na scenie duzo

sie dziato: Spiew,

taniec, gra na gitarze

oraz pianinie,

a wszystko przeplatane in-
terpretacjq utworéw poetyc-
kich

Aktualnosci

Koncertowe ukoronowanie akgji charytatyw-
nej uczniéw Zespotu Szkét nr 124 przy ul. Con-
rada w Warszawie na rzecz Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci

9.04.2015 r. w Bielanskim Centrum Edukacji Kul-
turalnej w Warszawie odbyt sie koncert pt. ,Pro-
simy was o usmiech”. Byto to podsumowanie ak-
¢ji charytatywnej,,Fundusz Huberta” przeprowa-
dzanej w Zespole Szkdt nr 124 w Warszawie na
rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Siedem lat temu, 7 kwietnia 2008 r. w wyniku
choroby nowotworowej, zmart gimnazjalista z
tej szkoty, uczen trzeciej klasy - Hubert. Wkrot-
ce po jego odejsciu narodzit sie pomyst zorgani-
zowania pomocy dla ciezko chorych dzieci. Tak
powstat ,,Fundusz Huberta”.

W tym roku réwniez udato sie zebra¢ pie-
nigdze - 1200 z}, ktére dyrektor ZS nr 124, Moni-
ka Grabowska oraz przewodniczacy Samorzadu

Szkolnego - Piotr Bochenek, przekazali przed-
stawicielowi Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Przed wreczeniem zebranej kwoty na sce-
nie duzo sie dziato: $piew, taniec, gra na gitarze
oraz pianinie, a wszystko przeplatane interpreta-
Cja utworéw poetyckich. Byto klasycznie i nowo-
czesnie. Wystepy artystyczne zostaty przygoto-
wane przez uczniéw oraz nauczycieli ZS nr 124,
w sktad ktérego wchodzi Szkota Podstawowa nr
352 i Gimnazjum nr 73 im. J.H. Wagnera w War-
szawie.

Suma zostata przekazana na szczytny cel.
Zbieramy dalej. Koncertowo!

Laura Duda, Maria Sobczyk
uczennice kl. IIb Gimnazjum nr 73



Aktualnosci

Mocna ekipa

Gorny rzad od lewej: Tomasz Zielinski, i(atax'z‘yna Kozera, Zbigniew | opet Darius
masz Mikotajczuk, Aleksandra Urbankiewicz, Maiej Stach0w1dz{Dq]ny rzqd od ICWBJ Patrycja Be
arcin Zintek, Grzegorz Skwarski, Dominik Stauhowmz r -

Potawski, M

Wolontariusze Fundacji WHD na trasie 10 P64-
maratonu Warszawskiego

W tegorocznym, jubileuszowym Pétmaratonie
Warszawskim Fundacje WHD reprezentowata
wyjatkowo mocnai liczna ekipa biegaczy liczaca
tacznie 15 oséb. W tej grupie znalazto sie kilko-
ro utytutowanych biegaczy: Patrycja Bereznow-
ska, pigta zawodniczka Mistrzostw Swiata, wi-
cemistrzyni Europy w biegach 24 godzinnych
i mistrzyni Polski w tej konkurencji; Dariusz Krol
i Zbigniew Koper, wielokrotni zwyciezcy na réz-
nych dystansach zaréwno w swoich jak i kate-
goriach Open.

W dniu startu o poranku powietrze byto do-
sy¢ ostre, temperatura w okolicach 1°C. Pojawit sie
dylemat: jak sie ubra¢, jaka bedzie pogoda, czy
biec ,na krétko”, czy moze jednak ubrac sie cie-
plej? Tuz po godz. 9.00 razem z Darkiem, Domi-
nikiem i Krzysztofem byliémy na miejscu. Uznali-

$my zgodnie, ze mimo chtodu trzeba biec na krét-
ko, poniewaz zapowiadat sie stoneczny dzien. Po
zrobieniu pamigtkowego zdjecia z reprezentan-
tami WHD, wyruszyliSmy na przedstartowa roz-
grzewke.

Biegacze w koszulkach z ptomykiem na piersi
byli we wszystkich strefach startowych. Najszybsi
oczywiscie z przodu. Dominik i ja bieglismy na ten

sam czas, wiec ustawilismy sie w potowie drugiej
strefy zzamiarem trzymania sie pacemakera, tzw.,,
zajaca” prowadzacego na okreslony czas. Nieste-
ty nasz ,zajac” rozpoczat bieg o co najmniej 20
sekund na kilometr za wolno. Wytrwalismy tak
7 km, majac nadzieje, ze to moze taki jego ,chy-
try plan”. W koricu ruszylismy odrabiac stracony
czas, co jak sie okazato, byto juz niemozliwe. Pace-
maker minat nas na 17 kilometrze, ale watpie, czy
ktokolwiek dotrzymat mu kroku. Zeby osiggna¢
zatozony czas, musiatby biec juz bardzo szybko.

W przysztym roku

znowu powalczymy
0 rekordy Zyciowe
i migjsca na podium
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Zbigniew Koper

Nowa trasa, ktéra z uwagi na remont Mostu t azien-
kowskiego zostata poprowadzona lewa strong Wisty,
okazata sie bardzo ciekawa. MielisSmy wrazenie, ze
wiecej jest zbiegdw niz trudnych i meczacych pod-
biegdéw. Najtrudniejszym odcinkiem byt dosy¢ stro-
my podbieg na 18 kilometrze trasy, kiedy zmecze-
nie dawato sie juz we znaki. Tam wida¢ byto, kto po-
biegt madrze, rozkladajac sity, a kto przeszarzowat
z tempem. Po osiggnieciu wzniesienia czekata nas
ostatnia mobilizacja do dtugiego finiszu malowni-
czymi ulicami Starego Miasta i Krakowskiego Przed-
miescia. Szczeg6lnie mito wspominam ostatnie kil-
kaset metréw ul. Moliera, gdzie przywitaty nas set-
ki dopingujacych kibicéw. Kazdy biegacz mégt od-
nies¢ wrazenie, Ze biegnie po zwyciestwo. Za linig
mety czekata nagroda - satysfakcja z ukorczone-
go biegu, a takze pamiatkowy medal, upominek od
organizatora i ciepty positek.

A oto, co po biegu powiedzieli niektorzy ,nasi”
biegacze:

.Biegto misie super, zrobitam zyciéwke. Wydawato
mi sie, Ze nie mam szans na podium i nie zostatam
na dekoracji. Wkrétce otrzymatam wiadomosc, ze
wygratam swojq kategorie”. To stowa niezwykle
skromnej Patrycji Bereznowskiej, zwyciezczyni
biegu w swojej kategorii wiekowej.

,21 km biegu ze ztamangq rekq okazato sie wiekszym
wyzwaniem niz przewidywatam” - powiedziata Ka-
sia Kozera, przyjaciel i zastuzona osoba dla Funda-
¢ji WHD. Kolezanka ze ztamang reka zdofata po-
biec dystans Pétmaratonu w czasie ponizej 1:50
minut. Ogromne gratulacje Kasiu.

~Nie moge uwierzyc, jestem mega zadowolona”
tyle miata do powiedzenia Aleksandra Urban-
kiewicz, ktéra w sezonie letnim $ciga sie w tria-
thlonach, a tego dnia réwniez ustanowita swdj
rekord zyciowy.

Na pytanie, czy bedzie podium, Darek Krél odpo-
wiedziat: ,Rraczej nie, byta duza konkurencja. Tra-
sa byta ok, ale raczej bez szans na podium”. Jak sie
pozniej okazato, Darek ,wskoczyt” na 3 miejsce
podium w swojej kategorii wiekowe;.

W przysztym roku znowu powalczymy o rekordy
zyciowe i miejsca na podium.

Maciej Stachowicz
Wolontariusz WHD




Aktualnosci

6. edycjawarsztatow |/ =
+Maty pacjent a Smierc”

Uczestnicy warsztatow.
Po $rodku psycholog WHD
Agnieszka Chmiel-Baranowska

L Bt

Przed potudniem 28 lutego 2015 r. po raz kolej-
ny zawitalismy w progach Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

W ramach Programu Statego ds. Edukacji
Medycznej Miedzynarodowego Stowarzyszenia
Studentow Medycyny IFMSA-Poland oraz dzieki
uprzejmosci pracownikéw Fundacji WHD, ktérzy
wspotpracuja z nami od pierwszej edycji warszta-
téw, kolejna grupa przysztych lekarzy pogtebita
swojg wiedze na temat pediatrycznej opieki pa-
liatywnej.

Wiedza studentéw medycyny jest na ten te-
mat bardzo ograniczona. W przysztosci taka sy-
tuacja bedzie miata wptyw na prace z pacjentami.
Jako cztonkowie Stowarzyszenia IFMSA-Poland i
zarazem studenci medycyny chcemy to zmienic.
Celem warsztatow jest przyblizenie przysztym
lekarzom tematu nieuleczalnej choroby i Smier-
ci dzieci.

Podczas spotkania dowiedzielismy sie jak funk-
cjonuje hospicjum domowe, jak odbywa sie przy-
jecie pod opieke dziecka oraz jacy pacjenci sg
kierowani do WHD. Jest to wiedza, ktérej nie na-
bylismy podczas studiéw. W pracy lekarza przy-
chodzi taki moment, kiedy ,,dochodzi sie do $cia-
ny”. Tym momentem jest diagnoza o nieuleczal-
nej chorobie. Zaréwno pacjent jak i lekarz mu-
sz sobie uswiadomic, ze nie bedzie poprawy.
Co wtedy zrobi¢? Nie mozna ukrywad prawdy,
nie ma miejsca na prowizorke. W takiej chwili le-
karz powinien przedstawic¢ wszystkie mozliwe
rozwigzania. Zadaniem lekarza nie jest dawanie
rad ani wptywanie na decyzje, ale udzielenie rze-
telnej informacji .

Dzieki warsztatom przekonalismy sie, ze roz-
mowa z dzieckiem o $mierci, to réwniez wiel-
ka sztuka. Moglismy uczestniczy¢ w scenkach i
osobiscie przekonalismy sie, jak trudnym zada-
niem jest przeprowadzenie takiej rozmowy. Jesli
ktos jest innego zdania, niech koniecznie wezmie
udziat w kolejnych warsztatach na Agatowe;j.

Dziekujemy za wspotprace i zaangazowanie Pani
dr lwonie Bednarskiej, Pani Agnieszce Chmiel- Ba-
ranowskiej, Pani Matgorzacie Murawskiej i Idzie
Baranowskiej.

Marta Borys i Maria Wilgodzka
Koordynatorki Lokalne Projektu
»~Maty pacjent a Smier¢”
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Studentow

Medycyny IFMSA-Poland
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Zapraszamy

psychologdw,

ktdrzy cheq

zajmowac sie tq trudnq dzie-
dzing na szkolenia w War-
szawskim

Hospicjum dla Dzieci

oraz Poradni USG
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Sesja poswiecona
zagadnieniom
etycznym ukazata nam
odpowiedniq
hierarchie wartosci,

w ktdrej liczy sie przede
wszystkim dobro dzieci
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Aktualnosci

Kurs dla pielegniarek

W dniach 12-16 kwietnia 2015 r. odbyty sie za-
jecia teoretyczne IV edycji Kursu Specjalistycz-
nego dla pielegniarek ,,Pediatryczna domowa
opieka paliatywna”. Kurs zostat zatwierdzo-
ny przez Centrum Ksztalcenia Podyplomowe-
go Pielegniarek i Potoznych.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci po raz kolej-
ny udowodnito, ze zapewnia $wiadczenia na naj-
wyzszym poziomie nie tylko swoim podopiecz-
nym, ale takze dzieciom pozostajacym pod opie-
ka innych hospicjow.

Zespot WHD wciaz chetnie dzieli sie swo-
im przeszto dwudziestoletnim doswiadczeniem,
czyniac to z nieprzecietng otwartoscia i entuzja-
zmem. Mogtysmy doswiadczy¢ tego, uczestni-
czac w zorganizowanym kursie specjalistycznym
dla pielegniarek z zakresu domowej opieki palia-
tywnej nad dziec¢mi.

W trzeciej juz edycji kursu uczestniczyto
20 pielegniarek z catej Polski, a takze trzy kole-
zanki z Republiki Czeskiej. Odpowiedzialnos¢ za
prowadzenie kursu spoczywata na Matgorzacie
Murawskiej. Sfowa uznania nalezg sie nie tylko
Matgosi, ale wszystkim pracownikom WHD za-
angazowanym w organizacje i prowadzenie za-
jec. Dali nam przykfad jak wspaniale moze funk-
cjonowac praca w zespole.

Pierwszym etapem byly zajecia praktyczne,
ktore trwaty 20 dni. Wiaczaty$my sie w codzienna
prace Hospicjum, jezdzac na wizyty do pacjentéw
z pracownikami WHD. Wskazéwki i podpowiedzi

Podczas warsztatow z komunikacji

naszych opiekundéw, rozmowy z rodzicami, wymia-
na doswiadczen, dostep do fachowej literatury,
nauka obstugi réznego rodzaju sprzetu, to tylko
niektdre przyktady bogactwa, z jakiego mogty-
$my korzystac.

Druga czes$¢ kursu stanowity 4 dni intensyw-
nych wyktadéw oraz warsztatéw. Zdobyte wcze-
$niej doswiadczenie z pewnoscig utatwito nam
przyswojenie teorii. Blizsze staty sie zaprezen-
towane zagadnienia kliniczne poparte opisami
przypadkéw. Sesja poswiecona zagadnieniom
etycznym ukazata nam odpowiednig hierarchie
wartosci, w ktorej liczy sie przede wszystkim do-
bro dzieci. Ponadto oméwiono role pracownika
socjalnego, dowiedziaty$my sie w jaki sposob re-
agowad, gdy spotkamy sie z przemoca w rodzi-
nie, jak zachowac sie w przypadku kolizji drogo-
wej oraz by¢ odpowiedzialnym uczestnikiem ru-
chu drogowego. Zajecia byty bardzo dobrze zor-
ganizowane i obejmowaty wszystkie aspekty pra-
cy w hospicjum domowym. Pomiedzy poszcze-
go6lnymi sesjami mogtysmy skorzystac z energii
Michata zachecajacego nas nie tylko do aktyw-
nosci umystowej ale réwniez fizyczne;j.

Fantastycznym dopetnieniem byty warszta-
ty prowadzone przez psychologéw — Agnieszke
Chmiel-Baranowska oraz Pawta Zioto. Zainicjowa-
ne w trakcie warsztatéw scenki pozwolity przecwi-
czy¢ temat komunikacji z pacjentem i jego rodzi-
na. Czes¢ poswiecona radzeniu sobie ze stresem
wywotata emocje u wiekszosci grupy. Okazato
sie, ze praca w zgranym zespole pozwala w fatwy
sposob przezwyciezy¢ stres i rozwigzac problem.
Wspdlnemu poznaniu sie oraz integracji sprzyja-
fa nie tylko przyjazna atmosfera i wspdlny wyjazd
na spektakl do Teatru Buffo, ale takze przegada-
ne noce. To byty piekne chwile.

Zyczymy sobie oraz naszym kursowym ko-
lezankom, aby zdobyta wiedza i umiejetnosci
zaowocowaty w pracy z rodzinami, ktérymi sie
opiekujemy, a catemu Zespotowi WHD sity i wy-
trwatosci w zaszczepianiu w pielegniarkach i le-
karzach waszej pasji.

Agnieszka Narloch
Anna Witczak

Bo nie jest Swiatlo, by pod korcem stalo,
Ani sol ziemi do przypraw kuchennych,
Bo piekno na to jest, by zachwycato
Do pracy — praca, by sie
zmartwychwstalo.
/C. K. Norwid/



Aktualnosci

Il 0golnopolska Konferencja
Hospicjow Perinatalnych

Uczestnicy 11 Ogélnopolskiej Knferencji Hospicjow Perinatalnych

25 kwietnia 2015 r. w siedzibie Fundacji WHD
odbyta sie Il Ogodlnopolska Konferencja Hospi-
cjéw Perinatalnych. Wzieto w niej udziat ponad
50 os6b z Biategostoku, Gdanska, Katowic, Kra-
kowa, Opola, Poznania, Rzeszowa, Tychéw War-
szawy i Wroctawia. Byli wsréd nich lekarze, psy-
cholodzy, pielegniarki, potozne, osoby duchow-
ne, rodzice i dziennikarze.

Do uczestnikéw Konferencji specjalny list
skierowat Arcybiskup Henryk Hoser.

Tematem tegorocznego spotkania byty ,Aspekty
medyczne, psychologiczne i duchowe w opiece
perinatalnej”. Konferencje prowadzita prof. Joan-
na Szymkiewicz- Dangel, ktéra w 1998 r. zapoczat-
kowata w Polsce perinatalng opieke paliatywna.
Dr. Tomasz Dangel przedstawit dane epidemio-
logiczne dotyczace dzieci z wadami wrodzony-
mi leczonych przez hospicja domowe oraz dane
rzagdowe dotyczace liczby aborcji w wyniku dia-
gnozy prenatalnej.

Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2013, Dane rzadowe
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Uczestnicy

konferengji to
lekarze, psycholodzy,
pielegniarki, potozne,
osoby duchowne,
rodzice i dziennikarze
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Dzieci z wadami rozwojowymi, znieksztatceniami i abberracjami
chromosomowymi liczone przez hospicja domowe w Polsce
Kozera K., Wojciechowska W., Marciniak W., Tokarska E., Dangel T. 2015
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W 2013 r. zmarto w polsce 72 dzieci (0-17 lat
z zespotami Edwardsa T18 i PatauaT13 (Q91)

Lekarze ze Szpitala im. Ks. Anny Mazowiec-
kiej w Warszawie dr Nikola Niewegltowska i
dr Urszula Majewska przedstawity swoje do-
Swiadczenia w opiece nad kobietg ciezarna
i noworodkiem z wada letalna. Specjalistycz-
na opieka nad tymi rodzinami jest mozliwa dzieki
Scistej wspotpracy z kierowanym przez prof. Jo-
anne Dangel referencyjnym osrodkiem kardio-
logii prenatalnej w Poradni USG Agatowa. Precy-
zyjna diagnoza prenatalna jest warunkiem suk-
cesu dziatania zespotu oséb tworzacych Hospi-
cjum Perinatalne.

10 zmarto pod opieka hospicjow

56 bylto leczonych
przez hospicja domowe




NIEPOMYSLNA DIAGNOZA PRENATALNA
Konsultacja z lekarzem konsultantem poradni USG Agatowa

DALSZE MOZLIWOSCI dla RODZICOW

Konsultacja Konsultacja Badania Konsultacja Spotkanie
psychologiczna genetyczna inwazyjne innylch specja- z innymi rodzi-
istow cami

8-

DECYZJA o dalszym przebiegu CIAZY

Kontynuacja

Terapia ptodu / noworodka
Perinatalna opieka paliatywna

Terminacja*

-

SPECJALISTYCZNA OPIEKA PRENATALNA zaleznie od DIAGNOZY

Kontrola Opieka potoz- Hospitalizacja w Ustalenie Ustalenie
USG/ECHO nicza koniecznych przy- ostepowania postepowania z
Poradnia Agatowa Poradnia padkach okotoporodowe- | noworodkiem z

patologii ciazy

lekarzem neona-

go z lekarzem po-
tologiem

toznikiem

-

LOSY PLODU

Zgon wewnatrzmaciczny*

Zywo urodzony

Wypis do specjali- | Wypis pod opie-
stycznego ke Warszawskiego
szpitala Hospicjum
dla Dzieci

8-

LOSY NOWORODKA

Wypis do domu

Inna decyzja ro-

Zgon noworodka*
dzicow

* Pacjentka ma mozliwo$¢ skorzystania z konsultacji psychologicznej i/lub dofaczenia do grupy wsparcia

Statystyki 1.04.2014 - 2.04.2015

Rodzaj wady Liczba Rozpoznanie pre- Wypis Zgon
dzieci natalne do domu w szpitalu
tak nie
Zespot Edwardsa 1 4
Zespot Patau 2 1 1
Obustronna agenezja nerek 1 1

Dyskutowano na temat decyzji lekarskich oraz
listu do lekarzy napisanego przez rodzicéw dziec-
ka z wadg letalna, w ktérym prosza o odstagpie-
nie od uporczywe;j terapii. Tomasz Dangel przy-
pomniat, ze zgodnie z ,Wytycznymi” wskazane
jest podpisanie protokotu DNR juz w okresie pre-
natalnym. Konieczna jest do tego petna medycz-
na i psychologiczna konsultacja rodzicéw, wyja-
$niajaca charakter nieuleczalnych wad i przyczy-
ny, dlaczego najbardziej etyczng formg pomocy
ich nieuleczalnie chorym dzieciom oraz catym ro-
dzinom jest perinatalna opieka paliatywna. Zgod-
nie z polskim prawem, to lekarz podejmuje de-

cyzje o odstapieniu od terapii, a nie rodzice. Jest
to nadal istotny i nie zawsze zrozumiaty problem
w wielu osrodkach w kraju. Dlatego konieczne jest
propagowanie ,Wytycznych” oraz zasad chronie-
nia nieuleczalnie chorych dzieci przed uporczy-
wa terapia, przysparzajaca im cierpien, a nie pro-
wadzaca do wyleczenia.

hospicjum |RE]



Szpital Kliniczny im ks. Anny Mazowieckie)
ul. Karowa 2
00-315 Warszawa

Szanowni Panstwo,

skladamy to o$wiadczenie w zwigzku z letalna wada genetyczna naszej corki Marty, ktorej
przyjécie na $wiat jest spodziewane w polowie listopada br. i zostalo zaplanowane w
Szpitalu Klinicznym im. ks. Anny Mazowieckiej w Warszawie,

Od kilku miesiccy mamy Swiadomosé wystepowania u naszej corki trisomii 18,
chromosomu, 1j. Zespolu Edwardsa, co wiaZe sig z wielowadziem i nie daje szans na diugie
Zycie po urodzeniu. Podjelismy decyzje o kontynuowaniu ciazy i naturalnym urodzeniu
Marty i w zwigzku z tym mamy gorgea prosbe o uszanowanie naszej decyzji, zachowanie
szacunku wobec tego wyjatkowego Zycia oraz wsparcie nas w tych trudnych dla nas
chwilach.

Cheieliby$my, aby pordd przebiegl w naturalny i fizjologiczny sposob, bez cagstego
monitorowania akeji serca naszej corki. W miarg mozliwodci bardzo prosimy o pomoc W
ochronie krocza matki oraz zastosowanie inlerwencji chirurgicznej tylke w sytuacji
powainego zagroZenia Zycia matki. Ze wzgledu na fakt, Ze jest to nasza pierwsza cigla,
bardzo prosimy o wyrozumiatosé i udzielanie wszelkich niezbednych wskazéwek,

Jesli po narodzinach naszej corki wysigpowanie Zespolu Edwardsa ostatecznie zostanie
potwierdzone, wyrazamy zgode na niepodejmowanie akeji reanimacyjnej, w przypadku
takiej koniecznodci. Cheielibyvémy rdwniez, aby nasza cérka nie byla sztucenie
podtrzymywans przy Zyciu, a zabiegi medyczne mialy na celu jedynie zminimalizowanie
cierpienia i zwigkszenie komfortu jej Zycia,

W przypadku bardzo zlej kondyeji fizyeznej naszej corki zaraz po urodzeniu — prosimy o
mozliwosé krotkiej ceremonii chrziu z wody, ktorej, w zaleznosei od okolicznosdei, dokona
matka lub ojciee dziecka obecny przy porodzie.

Bardzo prosimy, aby personel medyezny zostal poinformowany o naszej sytuacji oraz o
naszej woli.

Dzigkujemy za uwagge i zrozumienie.
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Wyktad ,Konsultacja genetyczna w trakcie
trwania ciazy” wyglosita dr Agnieszka Stem-
balska z Katedry i Zaktadu Genetyki Uniwer-
sytetu Medycznego we Wroctawiu .
Zaznaczone zostato jak istotne jest aby rodzi-
ny odbyty petng konsultacje genetyczng w mo-
mencie ustalania diagnozy u ich nienarodzone-
go dziecka. Dr Stembalska podkreslita jak wazna
role w procesie diagnostycznym stanowi dokfad-
ny wywiad dotyczacy choréb w rodzinie oraz, ze
rolg lekarza genetyka jest informowac¢ pacjenta
a nie ocenia¢ decyzje rodzicéw dotyczaca dal-
szych loséw dziecka.

Ks. Wojciech Gawryluk, kapelan WHD przedsta-
wil swoje doswiadczenia dotyczace opieki du-
chowej nad rodzinami dzieci nieuleczalnie cho-
rych w ramach hospicjum perinatalnego. Opo-
wiedziat o wsparciu posrednim, jakim jest modli-
twa za rodzicodw w trakcie badania potwierdzaja-
cego wade letalng dziecka w Poradni USG Agato-

wa, oraz wsparciu bezposrednim, ktére polega na
towarzyszeniu przed urodzeniem dziecka i po, na
spotkaniach z rodzicami i modlitwie. Kapelan po-
maga réwniez w ustaleniach dotyczacych obrze-
dow religijnych takich jak: chrzest dziecka w nie-
bezpieczenstwie $mierci, ewentualne dopetnienie
obrzeddw chrztu w warunkach domowych. Jedli
dziecko zmarto: towarzyszy rodzicom po $mierci
dziecka, pomaga w organizacji pogrzebu i uczest-
niczy w uroczystosci pogrzebowe;j.

Ks=Wojciech Gawrylukis



Siostra Ewa Joanna Jedrzejak, prezes Fundacji
Evangelium Vitae z Wroctawia, opowiedzia-
ta uczestnikom konferencji o idei Okna Zycia.
W ciggu ostatnich 9 lat w Polsce powstato okoto
60 okien zycia, ktére przyjety ponad 80 noworod-
kéw. Wroctawskie Okno Zycia do tej pory stato sie
schronieniem dla 8 noworodkéw. Okna zycia sg
niemonitorowanym miejscem, do ktérego kazdy
moze przynie$¢ anonimowo niechciane dziecko.

S.Ewa Joanna Jedrzejczak

OKNO ZYCIA .

Nastepnie przedstawiciele osrodkéw rozpo-
czynajacych perinatalna opieka paliatywna
w réznych miastach przedstawili swoje do-
Swiadczenia z minionego roku.

Beata Kopaszewska, psycholog z Ginekologicz-
no-Potozniczego Szpitala Klinicznego Uniwersy-
tetu Medycznego im. K. Marcinkowskiego w Po-
znaniu przedstawita dane z 2014 roku:

+ 313 konsultacji pacjentek w trakcie diagno-

zy wad ptodu..

+ 30 konsultacji pacjentek przyjetych do szpi-

tala w celu przerwania cigzy.

+ 14 konsultacji matek po zgonie noworodka.
Nalezy podkresli¢, ze psycholodzy Ci nie prowa-
dza hospicjum perinatalnego, ale majg zorga-
nizowany system psychologicznych konsultacji
wewnatrzszpitalnych dla wszystkich kobiet cie-
zarnych hospitalizowanych z ré6znych powodéw
w Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicz-
nym Uniwersytetu Medycznego im. K. Marcin-
kowskiego w Poznaniu. Z danych tych nie wyni-
ka, ile konsultacji psychologicznych byto przepro-
wadzonych u kobiet spodziewajacych sie dziec-
ka z wada letalna.

Pani psycholog Beata Kopaszewska odbyta
petne szkolenie z zakresu perinatalnej opieki pa-
liatywnej w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
oraz Poradni USG Agatowa.

Katarzyna Henzler-Urbaniak, psycholog z Fun-
dacji Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu po-
wiedziafa, ze od czerwca 2014 roku hospicjum per-
inatalne objeto opieka 9 rodzin. Do hospicjum do-
mowego zostato przyjetych 3 dzieci.

Joanna Podkalicka i Magdalena Dryhusz, po-
tozne z Kliniki Ginekologii i Potoznictwa Uniwer-
syteckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mikuli-
cza-Radeckiego we Wroctawiu oraz Monika Go-
riaczko, psycholog Fundacji Evangelium Vitae
we Wroctawiu przedstawity Program opieki dla
Ciezarnych z rozpoznang ciezka wada rozwojo-
wa lub letalng wada ptodu oraz Rodzicéw i Dzie-
Ci z tego typu wadami - RAZEM.

W marcu 2014 roku zawarto porozumienie miedzy:

1. Poradnig Genetyczng Fundacji Uniwersyte-
tu Medycznego we Wroctawiu

2. Klinika Ginekologiii Potoznictwa Uniwersy-
teckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mi-
kulicza-Radeckiego we Wroctawiu

3. Klinikg Neonatologii Uniwersyteckiego Szpi-
tala Klinicznego im. Jana Mikulicza-Radec-
kiego we Wroctawiu

4. Fundacjg Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

5. Fundacjg Evangelium Vitae

W 2014 r. Programem RAZEM objeto 22 pacjent-
ki z diagnostyki prenatalnej:
+ 1 pacjentka urodzita martwe dziecko,

9 dzieci zmarto w czasie hospitalizacji,
6 pacjentek zdecydowata sie na przerwa-
nie cigzy,
3 pacjentki — brak informacji.
3 dzieci zyje: 1 pozostaje pod opiekg Wro-
ctawskiego Hospicjum dla Dzieci, 1 pod
opieka Poradni Genetycznej, brak danych
o ostatnim dziecku przekazanym po poro-
dzie do Kliniki Chirurgii Dzieciecej.

W 2015 r. Programem RAZEM objeto 12 pacjen-
tek z diagnostyki prenatalnej:
+ 3 pacjentki urodzity martwe dziecko,
2 dzieci zmarto w czasie hospitalizacji,
2 pacjentki zdecydowaty sie na przerwanie
ciazy,
+ 5 pacjentek jest w cigzy: 1 z rozpoznana
wada letalna, 4 z rozpoznanymi innymi wa-
dami ptodu.
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Psycholog Monika Goriaczko odbyta petne szko-
lenie psychologiczne z zakresu perinatalnej opieki
paliatywnej w Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci oraz Poradni USG Agatowa.

Doswiadczenia Hospicjum Perinatalnego z Rze-
szowa przedstawita psycholog Agnieszka Jan-
kowska-Rachel. W 2014 r. pod opieka tego ho-
spicjum byty dwie kobiety w cigzy. Jedna z nich
urodzita dziecko z Zespotem Downa, ktére obec-
nie jest pod opieka Osrodka Wczesnej Interwen-
¢ji. Druga urodzita dziecko ze ztozona wada serca,
u ktérego przeprowadzono dwie operacje kardio-
chirurgiczne, a obecnie jest objete paliatywna opie-
ka domowa. W 2015 r. hospicjum udzielito wsparcia
3 paniom. Jedna z nich urodzita dziecko z Zespotem
Edwardsa, druga ze ztozong wadg serca, a trzecia
dziecko z Zespotem Downa.

Pani Agnieszka Jankowska-Rachel takze odby-
ta petne szkolenie psychologiczne z zakresu per-
inatalnej opieki paliatywnej w Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci oraz Poradni USG Agatowa.

O swoich doswiadczeniach opowiedziat réwniez
psycholog Slaskiego Hospicjum dla Dzieci - Pa-
wel Zioto. W 2014 . udzielit 3 konsultacji w ramach
Hospicjum Perinatalnego. Podkreslit, ze od kwiet-
nia 2015 r. dziatalnos¢ Hospicjum Perinatalnego
bedzie prowadzona w duzo szerszym zakresie,
w ramach Slaskiego Hospicjum dla Dzieci. Takze
ten psycholog odbyt petne szkolenie psycholo-
giczne z zakresu perinatalnej opieki paliatywne;j
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci oraz Porad-
ni USG Agatowa.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, Dominika
Maksiewicz i Paulina Kowacka z Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego w Fundacji WHD

przedstawity swoje doswiadczenia ze 185 kon-
sultacji psychologicznych, ktére przeprowadzity
w 2014 r. 103 sposrdd nich miato miejsce przed 24
tygodniem cigzy. W tej grupie 22 ptody obarczo-
ne byty trisomia 21, u 36 zdiagnozowano wady le-
talne, a w przypadku pozostatych 45 stwierdzono
inne wady rozwojowe lub genetyczne.

Pacjentki trafiajg na konsultacje po badaniu
w Poradni USG Agatowa, lub sa kierowane przez
warszawskie szpitale wspotpracujace z porad-
nig. W 2014 r. szpitale te skierowaty na konsul-
tacje 20 pacjentek przed 24 tygodniem ciazy,
5 z nich zdecydowato sie na kontynuacje cigzy.
Z 83 pacjentek konsultowanych w Poradni Agato-
wa przed 24 tygodniem cigzy 67 (80%) zdecydo-
wato sie na kontynuacje cigzy. 65 sposrod wszyst-
kich 185 konsultacji psychologicznych dotyczy-
ta rodzicéw, u ktérych nienarodzonego dziecka
zdiagnozowano wade serca. Sposréd 185 skon-
sultowanych kobiet w cigzy 104 dzieci urodzito
sie zywych, 21 to zgony wewnatrzmaciczne, a 5
urodgzita sie bez oznak zycia.

W 2015 r. udzielono dotychczas 105 konsul-
tacji. Dla 21 rodzin byto to juz kolejne spotkanie
z psychologiem. Z wszystkich 105 konsultacji 43
dotyczyto zdiagnozowanej wady serca u ptodu,
43 wad letalnych, a pozostate 19 to inne wady
rozwojowe lub genetyczne. 8 dzieci z prenatal-
nie zdiagnozowana wada serca w 2014 r. zmarto
po porodzie. Wazne jest, aby takie rodziny tak-
ze uzyskaty wsparcie psychologiczne w ramach
Hospicjum Perinatalnego. Jedna z rodzin, ktérej
dziecko zmarto w osrodku kardiologicznym, jest
cztonkiem grupy wsparcia w zatobie.

Ponizszy wykres pokazuje liczbe konsultacji
psychologa w ramach Hospicjum Perinatalnego
od 2009 roku.

Liczba prenatalnych konsultacji psychologicznych

Fundacja WHD
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Elzbieta Solarz, lekarz Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci (Fundacja WHD) przedstawita dane do-
tyczace dzieci, ktore zostaty przyjete pod opie-
ke hospicjum domowego. W 2014 r. WHD leczy-
to 9 dzieci zdiagnozowanych prenatalnie; ponad-
to w 2015 r. zostato przyjetych dwoje kolejnych.
Rozpoznania byty nastepujace: zespdt Edward-
sa, (3 dzieci), zesp6t Pataua, (2 dzieci), zesp ot Smi-
tha-Lemliego-Opitza (2 dzieci) oraz pojedyncze
przypadki: zesp6t Wolfa-Hirshhorna, zespét Wal-
kera-Waburga, translokacja i delecja, wodogtowie.

Liliana; nie idtowy kariotyp
(transl elecja, wada serca)yayte
Dominka Maksiewicz i Paulina Kowacka przed-
stawity doswiadczenia grupy wsparcia w zatobie
Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego Funda-
¢ji WHD. Grupa powstata po analizie doswiad-
czen pracy z rodzinami, ktére sg pod opieka Ho-
spicjum Perinatalnego. Rodzice nie odnajdywali sie
w zadnych istniejgcych grupach wsparcia dla ro-
dzicéw w zatobie. Dlatego w styczniu 2015 r. zato-
zona zostata osobna grupa dla tych, ktéry stracili
dziecko przed porodem (zgon wewnatrzmacicz-
ny), tuz po porodzie, lub ktérych dziecko zmarto
w szpitalu i nigdy nie byto w domu. Dotychczas
odbyto sie 7 spotkan, w ktérych uczestniczyto 11
matek i ojcéw.

Na zakoniczenie prof. Joanna Szymkiewicz-Dan-
gel podziekowata uczestnikom i wyktadowcom za
aktywny udziat w spotkaniu. Zapewnita wszyst-
kich, ze zawsze moga liczy¢ na jej wsparcie me-
rytoryczne i konsultacje dotyczace pacjentek
z catej Polski.

Ze wszystkich prezentacji wynika, ze nawet
w miejscach, w ktérych udato sie stworzy¢ ramy
organizacyjne dla dziatania hospicjéw perinatal-
nych, lekarze i psychologowie nie maja wielu skie-
rowan. Wszedzie staba jest wspotpraca miedzy le-
karzami, ktérzy diagnozujg letalne wady u pto-
du, a zespotami swiadczacymi pomoc psycholo-
giczng kobietom ciezarnym. Zdarzaja sie nieste-
ty konsultacje, w ktérych letalna wada podejrze-

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

rj -

wana w badaniach prenatalnych nie potwierdza
sie po porodzie. Pacjentka zupetnie niepotrzeb-
nie narazona jest na stres urodzenia nieuleczal-
nie chorego dziecka, ktére okazuje sie zdrowe.
Hospicjum perinatalne to - jak podkreslamy od
wielu lat - koncepcja. Aby ona skutecznie dziata-
ta, konieczna jest dobra organizacja, ktérej trzo-
nem jest pewna i doktadna diagnoza prenatalna,
ze specjalistyczng konsultacja. Niedopuszczal-
ne jest, aby psycholog pomagat rodzinie w ra-
mach hospicjum perinatalnego bez potwierdzo-
nej diagnozy. Konieczna jest weryfikacja rozpo-
znania, ktéra zawsze moze by¢ dokonana w Po-
radni USG Agatowa. Zapraszamy psychologdw,
ktdérzy chca zajmowac sie ta trudng dziedzing na
szkolenia w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
oraz Poradni USG.

Dominka Maksiewicz
Tomasz Dangel
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Szanowny Panie Doktorze,

Ciesze sie, 2e Warszawskie Hospicjum dla Dzieci jest
organizatorem 1 gospodarzem juz II Ogélnopolskiej Konferencji
Hospicjow Perinatalnych — to wymierny dowdd, ze Panstwa Placowka
skutecznie podejmuje trud integracji i animacji rozwoju Srodowisk
zajmujacych sie problemami medycyny perinatalne;.

Ta jakze trudna i delikatna z samej swej natury dyscyplina pomocy
medycznej jest jednoczesnie jedna z tych plaszczyzn, na ktorych
z ogromna wyrazistoscig dochodza do glosu dylematy etyczno-moralne,
zrodzone w konfrontacji mozliwych do zastosowania metod i sSrodkow,
liberalizacji zasad postgpowania oraz braku podstaw antropologicznych,
do ktorych odnosimy sie w diagnostyce i procesie swiadczonej pomocy.

Obowiazki w ramach prac Episkopatu Polski uniemozliwiajg mi
przyjecie zaproszenia. Od grobu $w. Wojciecha w Gnieznienskiej
Archikatedrze bede towarzyszyl modlitwag wszystkim Uczestnikom
Konferencji. Im oraz Organizatorom z serca blogostawig

Szanowny Pan

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

03-680 WARSZAWA
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Z dr. hab. n. med.
Tomaszem Danglem,
anestezjologiem i spe-
cjalista medycyny pa-
liatywnej rozmawia
Martyna Tomczyk

LY

Mal‘tyﬁa Tomczyk

Zacznijmy od definicji - czym jest , sedacja ter-
minalna”?

Sedacja to farmakologiczne ograniczenie reakgji na
bodzce i mozliwosci komunikowania sie z oto-
czeniem lub uspienie. Terminalna sedacja to
wprowadzenie nieuleczalnie chorego i niezno-
$nie cierpigcego pacjenta w stan farmakologicz-
nego uspienia, w ktérym pozostaje on az do na-
turalnej Smierci. Intencja lekarza stosujacego ter-
minalna sedacje nie jest usémiercenie pacjenta,
ale zmniejszenie jego cierpienia.

Sedacje mozemy okresla¢ jako ,terminalng
jezeli jesteSmy pewni, ze stosujemy jg w ostat-
nich godzinach lub dobach zycia dziecka, czy-
li w fazie terminalnej. Definicja fazy terminal-
nej opiera sie na przewidywaniu przez lekarza
dtugosci zycia pacjenta, co w praktyce pedia-
trycznej moze by¢ zawodne lub niewykonalne.
Z tego wtasnie powodu nie zalecamy w pediatrii
uzywania okreslenia ,faza terminalna”. Dlatego

”

dr Tomasz Dangel

Aktualnosci

uwazam, ze zupetnie wystarczajace jest uzywa-
nie w pediatrii terminu ,sedacja” bez przymiot-
nika,terminalna”

Jakie sq wskazania do jej zastosowania u dzieci?
Dzieci umierajace tez majag prawo do sedacji, jak
wszystkie inne, ktére doznajg silnego stresu w cza-
sie leczenia. Wskazania do sedacji u nieuleczal-
nie chorych dzieci sg nastepujace: lek, halucyna-
cje, pobudzenie, ptacz (po wykluczeniu bolu jako
przyczyny), nieprzyjemny, bolesny lub budzacy
lek zabieg (np. cewnikowanie pecherza, zmia-
na opatrunku), trudnosci w opanowaniu kasz-
lu i dusznosci (np. w terminalnej fazie mukowi-
scydozy), krzyk mézgowy (po wykluczeniu bélu
jako przyczyny), drgawki (nie ustepujace po po-
daniu lekéw przeciwpadaczkowych w konwen-
cjonalnych dawkach droga doustna i doodbyt-
nicza), trudnosci w opanowaniu bélu (po wyko-
rzystaniu wszystkich dostepnych metod i wresz-
cie prosba swiadomego, umierajacego pacjenta,
motywowana cierpieniem nie do zniesienia, za-
akceptowana przez rodzine, zesp6t leczacy iinne
wazne dla pacjenta osoby (np. osobe duchowna,
przyjaciela, partnera) oraz odtgczenie respirato-
ra i ekstubacja (np. noworodka z wada letalna po
ustaleniu diagnozy genetycznej).

tagodzenie cierpienia jest przeciez jednym
zpodstawowych zatozen nie tylko opieki palia-
tywnej, ale i catej medycyny. Skqd wiec niepokdj?
Wynikaja one prawdopodobnie z powodu braku

Dla lekarza
anestezjologa
stosowanie sedagji
u dzieci jest kwestiq
zrozumiatq

i niebudzqcq
watpliwosci




pIil hospicjum

wiedzy, doswiadczenia i umiejetnosci oséb, ktére
sie w tej sprawie wypowiadajga, oraz powszechne-
go w Polsce zjawiska, ktére okreslam,fobig eutana-
tyczna" Dla lekarza anestezjologa stosowanie se-
dacji u dzieci jest kwestig zrozumiatg i niebudzaca
watpliwosci. Gdybysmy nie umieli tego robic bez-
piecznie, nasi pacjenci umieraliby podczas narkozy.

W stanie sedacji dziecko pozostaje az do natu-
ralnej $mierci?

Czasem tak, jezeli sg to juz ostatnie dni zycia. Naj-
czesciej jednak stosujemy sedacje doraznie, wtedy
gdy obserwujemy duzy niepokdj dziecka i mamy
pewnos¢, ze przyczyng nie jest bél. U starszych
dzieci, ktére majg dostep do zyly, istnieje moz-
liwos¢ zastosowania tzw. sedacji kontrolowanej
przez pacjenta. Polega ona na podfaczeniu pom-
py z propofolem (Srodek anestetyczny), ktérg pa-
cjent uruchamia sam naciskajgc przycisk. Pompa
podaje wéwczas okreslong dawke propofolu, kto-
ra dziata od kilku do kilkunastu minut. Nastepna
dawke moze podac wytacznie sam pacjent, gdy
jest na tyle przytomny i cierpiagcy, ze decyduje
0 ponownym nacisnieciu przycisku.

Istnieje poglqd, ze lepiej nie stosowac ,,sedacji
ciggtej” - wowczas lekarz nie zostanie posqdzo-
ny o eutanazje...

Mylenie sedacji z eutanazjg jest nieprozumieniem.
To tak jakby twierdzi¢, ze znieczulenie ogdlne zo-
stato zastosowane w celu usmiercenia pacjenta,
ktorzy miat to nieszczescie i zmart podczas ope-
racji. To nonsens. Podkreslam, motywem nasze-
go dziatania jest usmierzenie cierpienia, a nie za-
bicie dziecka. Przyczyna $mierci jest nieuleczalna
choroba, a nie leki powodujace sedacje.

Wdrozenie sedacji terminalnej oznacza jedno-
czesne zaprzestanie sztucznego odzywiania
inawadniania?

Nie, a co ma jedno z drugim wspdlnego? To tyl-
ko przed narkozg pacjent powinien by¢ na czczo.
Pacjenci w naszym hospicjum sg zywieni tak dtu-
go jakich przewdd pokarmowy przyswaja pozy-
wienie i wode. Poniewaz zywieni sg bezposred-
nio do zofadka, sedacja nie stanowi przeszkody
w podawaniu i przyswajaniu pokarmu.

Czy jest jakas réznica miedzy ,,umieraniem swia-
domym” a ,,umieraniem w farmakologicznym
Snie”?

Lekarz moze wypowiadac sie wytgcznie na temat
przytomnosci pacjenta. Jezeli méwi o jego $wiado-
mosci (np. w kontekscie sedacji), nie rozumie poje-
cia Swiadomosci. Jest wiele dowodow na to, ze $wia-
domos¢ nie umiera (np. w stanie $mierci klinicznej),
nie mozna wiec twierdzi¢, ze sedacja lub narkoza po-
zbawiaja cztowiek swiadomosci. Sedacja wptywa na
przytomnos¢ (mdzg), a nie na Swiadomos¢ (dusze).
Twierdzenie, ze pacjent jest pozbawiony Swiadomo-
$ci, jest réwnie niemadre jak twierdzenie, ze nie ma
duszy. Dla katolika bytaby to herezja.

Jak zdefiniowa¢ przytomnos¢ a jak swiadomosc?
Przytomnosc¢ jest to stan, w ktdrym cztowiek (1)
komunikuje sie z otoczeniem w sposéb zrozu-
miaty dla obserwatora albo (2) podejmuje celo-
we dziatania. Stwierdzenie przez lekarza stanu
nieprzytomnosci u pacjenta odnosi sie wytacz-
nie do braku komunikacji i celowych dziatan, nie
stanowi jednak przestanki do wypowiadania sie
na temat Swiadomosci.

Swiadomo$¢ (whasciwie: samoséwiadomosc)
to zdolnos¢ cztowieka do wewnetrznych przezy¢,
introspekgji, wartosciowania (sumienie), analizo-
wania zjawisk, zapamietywania i uczenia sie. Swia-
domos¢istnieje niezaleznie od czynnosci mézgu
i mozliwosci komunikowania sie z otoczeniem
(przytomnosd), nie jest wiec zjawiskiem biolo-
gicznym, ale duchowym. Swiadomos¢ nie umie-
ra wraz z mézgiem. Stwierdzenie przez lekarza,
ze pacjent nie komunikuje swoich przezy¢, nie
oznacza braku swiadomosci.

Kto podejmuje decyzje o wdrozeniu sedacji?
Lekarz proponuje zastosowanie sedacji u dziec-
ka, na co rodzice wyrazajg Swiadoma zgode. Od
16 roku zycia potrzebna jest Swiadoma zgoda pa-
cjenta, ktéry moze sie komunikowac. Jezeli seda-
Cja ma rzeczywiscie charakter ,terminalny’, tzn.
przewidujemy, ze dziecko wkrétce umrze, naj-
pierw zastanawiamy sie nad tym na odprawie
zespotu hospicjum. Pytamy kapelana, czy dziec-
ko (jezeli jest z rodziny katolickiej) otrzymato sa-
kramenty. Potem rozmawiamy z rodzicami, infor-
mujac ich zeby pozegnali sie z dzieckiem, jezeli
maja z nim kontakt.

Jakq informacje na temat sedacji przekazuje
sie dziecku?

Z dzie¢mi, ktére rozumieja swoja sytuacje, oczy-
wiscie tez rozmawiamy i wyjasniamy im, ze nale-
zy pozegnac sie z bliskimi. Jezeli dziecko jest przy-
tomne pytamy czy chce spac i postepujemy zgod-
nie z jego zyczeniem. U starszych dzieci porusza-
my temat pozegnania i przyjecia sakramentow.

Czy w swojej pracy spotkat sie Pan z dzie¢mi,
ktore prosity o ,spanie az do smierci”?

Tak, nie byty to jednak mate dzieci, ale kilkuna-
stoletni mtodzi ludzie, ktdrzy umierali w sposob
dojrzaty i sSwiadomy.

A rodzice? Prosze o te forme terapii dla swoje-
go dziecka?

Cierpienie psychiczne i egzystencjalne dojrzate-
go dziecka, umierajgcego z powodu nowotwo-
ru lub mukowiscydozy, jest bardzo silnie przezy-
wane przez rodzicéw. Nie spotkatem sie nigdy
z przypadkiem, by rodzice sprzeciwili sie prosbie
takiego dziecka o sedacje. To jednak nie oni pro-
szg o sedacje, akceptujg jedynie prosbe dziecka
i propozycje lekarza hospicjum. Jest to dla nich
bardzo trudne.



Sedacja terminalna moze byc stosowana w wa-
runkach domowych czy tylko i wytqcznie w od-
dziatach szpitalnych?

Powinna by¢ stosowana wszedzie tam, gdzie
dziecko umiera. Oczywiscie pod warunkiem, ze
prowadzi ja doswiadczony lekarz, najlepiej ane-
stezjolog.

A jakie jest stanowisko Kosciota katolickiego
w sprawie sedacji terminalnej?

Papiez Pius XIl zajat nastepujace stanowisko
w kwestii terminalnej sedacji: w przypadku po-
waznego wskazania klinicznego na uzycie srodkéw
znieczulajqcych pozbawiajqcych swiadomosci, ze
wzgledu na gwattowne i nieznosne bdle, anestezja
moze by¢ uznana za dozwolong, ale przy zaistnie-
niu warunkéw uprzednich, to znaczy jesli umiera-
jqcy zados¢uczynitlub bedzie jeszcze mégt zados¢-
uczynié¢ swoim obowigzkom moralnym, rodzinnym
i religijnym.

Jak zaznaczytem wczesniej, nie ma zadnych
podstaw aby twierdzi¢, ze srodki znieczulajace
pozbawiajg $wiadomosci. Powyzsze stanowisko
Papiez przedstawit w 1957 roku. Od tamtej pory
nastgpit znaczny postep w medycynie, dotyczacy
anestezjologii, intensywnej terapii, leczenia bélu,
medycyny paliatywnej oraz badarn doswiadczen
$mierci kliniczne;j.

Papiez Pius XIl uwazat, ze bez powaznej przy-
czyny nie godzi sie pozbawiac umierajgcego swia-
domosci. Opinia ta, sformutowana w 1957 roku
w odpowiedzi na pytania zadane przez aneste-
zjologdw, stanowi 0gdlng zasade moralna, ktéra
we wspotczesnej praktyce klinicznej wymaga

doprecyzowania, polegajacego na okresleniu ja-
kie powazne przyczyny usprawiedliwiajg zasto-
sowanie sedacji, a w jakich sytuacjach nalezy jej
unika¢. Dlatego w wytycznych Polskiego Towa-
rzystwa Pediatrycznego przedstawilismy szcze-
gotowe zasady. NapisalisSmy m.in.: Sedacja nie po-
winna by¢ stosowana rutynowo u starszych dzieci,
ktére mogq wyrazi¢ swojq opinie (nawet gdy nie
mogq mowic z powodu obecnosci rurki w tchawi-
cy). Zawsze nalezy respektowac ich wole zachowa-
nia Swiadomosci. W warunkach domowych nawet
u najmfodszych dzieci stosowanie sedacji nie po-
winno mie¢ charakteru rutynowego.

Papiez Pius Xl powiedziat ponadto: Jezeli cho-
ry buntuje sie uparcie i nalega w zqdaniu narkozy,
lekarz moze wyrazi¢ zgode, nie czyniqc sie winnym
wspotpracy formalnej w popetnionej winie. Nie za-
lezy ona bowiem od narkozy, ale od niemoralnej
woli pacjenta; czy mu sie poda, czy tez nie, Srodki
znieczulajqce, jego postawa bedzie taka sama: nie
wypeftni swojego obowiqzku.

Papiez tego nie zaznaczyt, ale jest dla mnie
oczywiste, ze miat na mysli osoby doroste, a nie
dzieci. Uwazam, ze w pediatrii decyzje dotycza-
ce sedacji powinny by¢ pozostawione lekarzom,
ktorzy otrzymali odpowiednie przeszkolenie.

Przedruk za zgodq
Tygodnika ,Idziemy”

hospicjum |pAi



Prosze jednak zauwazyc,
Ze jedna trzecia dzieci,
ktdre sq pod naszq
opiekq przezywa

i jest wypisywana
zZpoprawgq

albo stabilizacjq

"’ |
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3 maja 2015 roku w Radiu TOK FM red. Grze-
gorz Wrona rozmawiat z dr. Tomaszem Dan-
glem na temat godnosci dziecka w trakcie le-
czenia i przemocy w polskich szpitalach.

Dr Dangel od dawna zainteresowany problemem
przemocy wobec dzieci w szpitalach uwaza, ze
nieuleczalnie chore dzieci i ich rodzice powinny
mie¢ swobodny wybér miedzy leczeniem szpital-
nym, a leczeniem w domu. - Nazywam to medy-
cyna przysztosci. My wprawdzie wprowadzilismy
to 20 lat temu, ale wyobrazam sobie, ze w przy-
sztosci pediatria bedzie inaczej zorganizowana niz
w dzisiejszych czasach. Uwazam, ze kazda klinika
pediatryczna powinna miec¢ zespoty opieki domo-
wej. Wiekszos¢ dzieci, ktore sg leczone w szpita-
lu moga by¢ leczone w domu - méwit dr Dangel.
Dr Dangel pracowat w szpitalu pediatrycznym
przez 14 lat, i jak wspomina, czesto jako lekarz byt
zmuszany do stosowania przemocy wobec dzie-
ci, np. podczas pobierania krwi. Cho¢ procedura
ta wydaje sie banalna, to nieodpowiednio wyko-
nana moze by¢ zrédtem cierpienia dla matego pa-
cjenta. Wiaze sie ona bowiem z naruszeniem po-
wiok skérnych, ktére sa unerwione. Im miodsze
dziecko, tym bardziej jest wrazliwe. Miejsce wktu-
cia powinno wiec zostac uprzednio znieczulone
miejscowo poprzez przyklejenie plastra ze $rod-
kiem znieczulajgcym. - Jezeli od samego poczat-
ku by$my tak postepowali (ja tak postepowatem
wobec wtasnych dzieci), to dziecko nie boi sie,
a lekarze i pielegniarki nie kojarza mu sie z zada-
waniem cierpienia — podkreslat dr Dangel.

Dr Dangel préobowat wdrozy¢ te procedure w
szpitalu, w ktérym pracowat — w Centrum Zdro-
wia Dziecka w Warszawie. Prébowat takze powo-
ta¢ zesp6t wewnatrzszpitalny, ktory zajmowatby
sie bélem u dzieci, jak réwniez opieka paliatyw-
na dla dzieci, ktére tam umieraty. Nie pozwolo-
no mu na to. — | bardzo dobrze, bo dzieki temu
odszedtem z pracy w szpitalu i zatlozytem hospi-
cjum domowe. U nas ta procedura jest standar-
dem i nie mozna postapic inaczej - podsumowuje.

W naszej Fundacji prowadzimy Poradnie sto-
matologiczng dla dzieci z r6znymi postaciami nie-
petnosprawnosci, gtdwnie s3 to dzieci z zaburze-
niami umystowymi. Te dzieci w ogéle nie wspot-
pracuja ze stomatologiem i anestezjologiem [...].
Gdy dziecko przychodzi na pierwsza konsultacje,
ogladam zyly i pokazuje rodzicom dwa miejsca, w
ktérym maja przykleic plaster ze srodkiem znie-
czulajagcym na ok. 1,5h przed planowanym za-
biegiem. To bardzo prosta sprawa [...] Jezeli nie
bedziemy tego robili, to lekarz i pielegniarka be-
dzie sie dziecku kojarzyta jako postac ubrana na
biato i sprawiajaca bdl - ttumaczy dr Dangel.

Wedtug dr. Dangla szpital, to ,skrzyzowanie
fabryki z wiezieniem”. Jest to miejsce wymyslo-
ne przez lekarzy. | to lekarze dobrze sie tam czu-
jaijestim tam wygodnie. - Prosze sobie wyobra-
zi¢ alternatywe: lekarz przychodzi rano do pracy,
musi wsigs¢ do samochodu, pojecha¢ do dziec-
ka 100 km i wrécié. To jest duzo mniej wygodne
niz siedzenie w szpitalu czy przychodni i obstu-
giwanie kolejki ludzi, ktérzy musieli wstac o 4 czy
5 rano, musza czeka¢ w kolejce, potem maja 15
minut kontaktu z lekarzem i potem musze wré-
ci¢ do domu. My ten system odwrdcilismy. Nasza
zasada — wszystko ma by¢ odwrotnie niz w szpi-
talu. Dlatego tez ludzie tego nie rozumiejg i po-
strzegaja nas jako margines medycyny. Uwazaja,
Ze my sie zajmujemy tylko umierajgcymi dzie¢mi.
Prosze jednak zauwazy¢, Zze jedna trzecia dzieci,
ktére sa pod nasza opieka przezywa i jest wypi-
sywana z poprawg albo stabilizacja - thtumaczyt
dr Dangel.

Dr Dangel méwiac o szpitalu pediatrycznym
przywotat takze pojecie stresu pourazowego. Stan
ten, niegdys dotykajacy weteranéw wojennych,
coraz czesciej jest diagnozowany u dzieci, ktére
byty hospitalizowane. - Prosze zobaczy¢ - uraz ja-
kiego doswiadczyt mtody cztowiek podczas woj-
ny jest poréwnywalny do urazu, jakie do$wiad-
cza dziecko w czasie leczenia w szpitalu. Wyra-
Zenie,szpital przyjazny dziecku’, to propaganda.
Zawsze méwig, ze aby sprawdzi¢ czy szpital jest
naprawde przyjazny dziecku, to nalezy przede
wszystkim sprawdzi¢ w aptece tego szpitala zuzy-
cie morfiny [...]. Nie wiem jakie sa doktadne kry-



teria pozwalajgce okresli¢ czy szpital jest przyja-
zny dziecku, ale przypuszczam, ze kryteria s ta-
kie, ze przychodza wolontariusze czy fundacja i
maluja obrazki na scianach, kazde dziecko ma te-
lewizor i komputer, a pielegniarki chodza w kolo-
rowych fartuszkach. Jezeli na tym to sie konczy,
to jest zastona dymna. Dlatego wazne jest, aby
sprawdzi¢ czy w tym szpitalu sa wprowadzone
konkretne procedury méwigce o tym jak lekarze
i pielegniarki majg postepowac, kiedy naruszaja
powtoki ciata dziecka lub wykonujg jakis zabieg,
ktéry nie musi by¢ bolesny, ale moze powodo-
wac lek. | wtedy wszystko jest jasne. A to czy na
$cianie wisi Kaczor Donald czy Myszka Miki, to
nie ma wiekszego znaczenia - moéwit dr Dangel.
Ponadto, jak zaznaczyt dr Dangel, w szpita-
lu lekarze nie interesuja sie warunkami, w jakich
mieszka dziecko - lekarze leczg dziecko w okre-
sie szpitalnym i potem wypisuja do domu, gdzie
moga by¢ czynniki, ktére wrecz wywotaty cho-
robe. - My przed przyjeciem dziecka do nasze-
go hospicjum, wysytamy pracownika socjalnego,
ktdéry ocenia wyglad mieszkania, instancje elek-
tryczna, zagrzybienie itd. Jezeli stwierdzi, ze co$
jest nie tak, to wstrzymujemy wypis dziecka ze
szpitala do domu i nasza ekipa budowlana robi
remont w tym mieszkaniu. Zdarza sie, ze czasem
to sie w ogdle nie nadaje do remontu. Wéwczas
stawiamy trzy kontenery. Powstaje wéwczas bar-
dzo tadne i niedrogie (50-60 tys. zt) mieszkanie.
Prosze zwrdci¢ uwage, jak to wptywa na god-
nos¢ cztowieka. My to robimy, bo mamy pienia-
dze, ale sa hospicja, ktére wola wydawac pienia-
dze na hospicja stacjonarne dla dzieci niz inwe-
stowac w taka infrastrukture dla dzieci. W zwiaz-
ku z tym, im gorsze warunki mieszkaniowe, tym
fatwiej zdoby¢ matych pacjentéw do hospicjum
stacjonarnego — wyjasniat dr Dangel.

Dr Dangel, przeciwnik szpitala, jest takze prze-
ciwnikiem hospicjow stacjonarnych. — Dla mnie
umieszczanie dziecka na jakim$ oddziale, to juz
naprawde ostatecznos¢. Wydaje mi sie, ze to po-
winno by¢ zarezerwowane dla dzieci z bardzo pa-
tologicznych rodzin, gdzie nie mozemy uzyskac
partnerskiej wspotpracy jednego z rodzicéw. Na-
tomiast przeszkody mieszkaniowe nie powinny
by¢ elementem decydujagcym do umieszczania
dziecka na oddziale. Teraz jest w Polsce moda na
budowanie hospicjéw stacjonarnych. Sa one bu-
dowane z funduszy europejskich [...]. Bytem tylko
raz w hospicjum stacjonarnym w Polsce i wygla-
dato ono jak oddziat pediatrii... Przed laty, zanim
zatozytem wiasne hospicjum domowe, bytem w
Wielkiej Brytanii i zapoznatem sie tam z funkcjo-
nowaniem hospicjow stacjonarnych dla dzieci.
Hospicja te miaty na celu odcigzenie rodzicow w
pewnych okresach (np. zeby mogli wyjecha¢ na
wakacje). My tego typu odcigzenia zatatwiamy
inaczej, np. fundujemy wakacje w jakims super
osrodku. To jest znacznie tarisze niz budowanie
hospicjéw stacjonarnych. Obawiam sie, ze w Pol-
sce, hospicja stacjonarne, to bedg ,oddziaty pe-
diatryczne poza szpitalem”, ktére nie beda miaty
dostepu do laboratoriéw, diagnostyki itd. i beda
dla dzieci niechcianych. Nie chciatbym tylko, zeby
te hospicja stacjonarne miaty wiasne hospicja do-
mowe i zeby tam byt tak niski poziom tej opieki,
Ze rodzice beda zmuszani do umieszczania dzie-
ci w hospicjach stacjonarnych. Wtasnie tego oba-
wiam sie najbardziej — méwit dr Dangel.

Catos¢ rozmowy mozna wystucha¢ na stronie:
http://audycje.tokfm.pl/odcinek/25465
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Wizyta w Fundagji
wywotata u nas silne
emocgje i sktonita

do refleksj.
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Aktualnosci

Wizytaw WHD

W ramach projektu edukacyjnego, 22 uczniow
z Gimnazjum Gminnego im. Bohateréw Po-
wstania Listopadowego w Debem Wielkim od-
wiedzilo siedzibe Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci przy ul. Agatowej 10 w Warszawie.

Na poczatku naszej wizyty udalismy sie do sali
multimedialnej, gdzie pani Matgorzata Klimkie-
wicz, koordynator wolontariatu, przedstawita hi-
storie tej placowki i opowiedziata o jej funkcjono-
waniu. Nastepnie obejrzelismy film, ktéry bardzo
nas poruszyt. Opowiadat historie 3 pacjentéw Ho-
spicjum. Po projekcji przyszedt czas na nasze py-
tania. Prowadzaca spotkanie pani Matgosia wy-
czerpujgco odpowiadata na wszystkie nasze py-
tania, dzieki czemu bardzo wiele dowiedzielismy
sie o pracy hospicjum. Mielismy réwniez okazje
poznac prezesa Fundacji WHD pana dr. Artura Ja-
nuszanca, ktéremu dziekujemy za serdeczne przy-
jecie. Nastepnie wspdlnie udalismy sie do gabine-
tu stomatologicznego, gdzie pod narkozg prze-
prowadzane sg zabiegi kompleksowego lecze-
nia zebow. W znajdujace;j sie obok sali wybudzen
moglismy zobaczy¢ jak rodzice z czutoscia i tro-
ska zajmujg sie swoim ciezko chorym dzieckiem,
ktére wiasnie przeszto zabieg stomatologiczny.

Dzieki uprzejmosci pracownikéw WHD, do-
wiedzielismy sie wielu ciekawych informacji o pra-
cy w Hospicjum. Pracy, ktéra jest trudna, bo wy-
maga duzego zaangazowania. Pracujg tu ludzie
wrazliwi, ktérzy niezwykle cenia ludzkie zycie
i niosa nadzieje kazdego dnia.

Wizyta w Fundacji wywotafa u nas silne emocje
i sktonita do refleksji. Bardzo dziekujemy za te
piekna lekcje zycia.

Uczniowie kl. 11

Uczniowe Gimnazjum Gminnego Mig#

im. Bohaterow Powstania Listopadowego |
W Debem Wielkim.

PietWsza z lewej Matgorzata Rylska z WHD

Wyjazd do hospicjum byt bardzo pouczajqcy. Do-
wiedziatam sie, jak wyglgda zycie chorych dzieci,
co lubig robi¢ w wolnym czasie i co je interesuje.
Bardzo ciekawe byto réwniez zwiedzanie gabine-
tu stomatologicznego, ktéry wyglqgda inaczej niz
ten jaki znam.

Iza

Dla mnie wizyta w hospicjum byta bardzo przyjem-
na. Duzo sie nauczytam i dowiedziatam kilku cieka-
wych rzeczy. Najbardziej podobat mi sie film przed-
stawiajqcy konkretne przypadki dzieci, ktorym po-
maga hospicjum. Moim zdaniem praca w hospi-
¢jum jest trudnq pracq i réwniez trzeba miec¢ przy
tym wielkie serce.

Julia

Jestem przekonany, ze praca w hospicjum jest jednq
znajwazniejszych prac swiata. Dzieki niej chore dzie-
¢i majq szanse na normalne Zycie. Opiekuriczos¢,
dobra wola oraz pogoda ducha pomagajq w co-
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Dr Jgrzy Grebski i piel. Jolanta Stodownik opowiadajq 0 swojej pracy :

dziennej pracy. Pacjenci czujq sie bezpiecznie dzie-
ki opiece pracownikéw i wolontariuszy. Hospicjum
spetnia rézne marzenia, aby dzieci byty szczesliwe.

Pawet

Na poczqtku zwiedzania hospicjum myslatam ze nie
bedzie tam ciekawie. Ale gdy obejrzatam film, zmie-
nitam zdanie. Gdy zobaczytam te piekne, cieszq-
ce sie mafe buzki, poczutam smutek. To byto dziw-
ne uczucie, bo sq bardziej radosni niz zdrowi i po-
mimo tego, Ze sq bardzo chorzy, cieszq sie zyciem
iwalczq o swoje marzenia, bo to jest najcenniejsze.

Milena

Ogromne wrazenie wywart na mnie film. Dowie-
dziatem sie, ze niepetnosprawne dzieci mogq wy-
konywac wiele czynnosci, ktére wydawatyby sie dla
nich niemozliwe. Drugq rzeczq byt nowoczesnie wy-
posazony gabinet stomatologiczny. Hospicjum ma
dobry sprzet do leczenia zebéw pod narkozq. Do-
brze ze na swiecie tacy ludzie pomagajq dzieciom.

Mateusz

Gdy przyjechalismy do hospicjum myslatam, ze to
bedzie kolejna,,nudna wycieczka” Jednak po chwi-
li przekonatam sie, jak bardzo sie mylitam. Oglqgda-
lismy film, ktory przedstawiat 3 dzieci z hospicjum.
To smutne, ze dzieci sq nieuleczalnie chore. Ja nie
mogtabym zy¢ ze Swiadomosciq, ze mnie nie wyle-
czq albo ze nawet moge umrzec.

Wioletta

Najbardziej poruszyta mnie mysl jak rodzina czuje
sie wiedzqc, ze maluch niedtugo odejdzie. Uwazam,
Ze pomoc tym rodzinom jest szlachetna i potrzebna.

Patryk

Najbardziej zainteresowato mnie, jak wyglgda pra-
ca ludzi, ktérzy pomagajq chorym. Zafascynowa-
to mnie to, jak duzo cierpliwosci trzeba w te prace
wtozy¢. Dzieci, ktdre znajdujq sie pod opiekq hospi-
cjum, mimo choroby sq bardzo zdolne i dzieki ho-
spicjum mogq realizowac swoje marzenia.
Dominik




Dgzenie do pracy
zespotowej oraz
wspdine rozwiqzywanie
problemdw

- to cecha narodowa
Japoriczykow.
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Aktualnosci

Kardiologia ptodowa
w kraju kwitnacej wisni

Na poczatku roku miatem mozliwos¢ spedzenia
4 tygodni w stolicy Japonii, Tokyo. Tak daleka wy-
prawa stata sie faktem dzieki uzyskaniu europej-
skiego stypendium przyznawanego przez Euro-
pejskie Stowarzyszenie Kardiologdw Dzieciecych
(The Association for European Paediatric and Con-
genital Cardiology, AEPC) oraz jego japoriski od-
powiednik - Japanese Society of Pediatric Car-
diology and Cardiac Surgery (JSPCCS). Wyjazd
nie bytby mozliwy, gdyby nie praca i doswiad-
czenie zdobyte w najwiekszym obecnie osrod-
ku kardiologii ptodowej w Polsce, kierowanym
przez moja znakomitg nauczycielke - prof. Joan-
ne Szymkiewicz-Dangel.

W ramach stypendium zostatem zaproszony
przez jeden z wiodacych japonskich osrodkéw na-
ukowych - National Center for Child Health and De-
velopment, National Medical Center for Children
and Mothers, Research Institute w Tokyo. Staz od-
bywatem na oddziale Kardiologii Dzieciecej, kté-
rego kierownikiem byt dr Hiroshi Ono.

Juz pierwszego dnia zwrécitem uwage na to, co
jak sie pozniej okazato, sami Japonczycy pod-
kreslaja jako jedna ze swoich najwazniejszych
cech narodowych - dazenie do pracy zespoto-
wej oraz wspodlne rozwigzywanie problemow.
Kazdy dzien rozpoczynat sie od wspolnego ob-
chodu lekarzy kardiologéw dzieciecych, kardio-
chirurgdéw oraz specjalistéw intensywnej terapii
i neonatologéw. Dzieki temu wszystkie trudne
decyzje diagnostyczno-terapeutyczne zapadaty
po wspdlnych dyskusjach i nie wymagaty dodat-
kowych konsultacji.

Kolejnym waznym utatwieniem procesu dia-
gnostycznego byta obecnos¢ na terenie szpitala
pediatrycznego i $cista wspoétpraca z preznie dzia-
tajaca Klinika Potoznictwa i Ginekologii, ktéra zaj-
mowata sie m.in. ultrasonograficzng diagnosty-
ka prenatalna. W kazdym przypadku podejrzenia
wady serca u ptodu, umawiano konsultacje u le-
karza specjalizujgcego sie w kardiologii ptodowe;j.



Jednym z przyktaddw sprawnego dziatania tego
systemu byt poréd dziecka z nieprawidtowym
sptywem zyt ptucnych rozpoznanym prenatal-
nie. Po porodzie, juz na oddziale neonatologii
podczas przytézkowego badania ECHO okazato
sie, ze dodatkowym problemem jest restrykcyjny
przeptyw na poziomie otworu owalnego. Natych-
miast doprowadzito to do zmiany planu opera-
cyjnego i przekazania dziecka na blok operacyj-
ny, znajdujacy sie na tym samym pietrze co od-
dziat neonatologii. W ten sposoéb dzieki prenatal-

'oto: www.pachd.com

nej diagnostyce wady serca udato sie w ciggu kil-
ku nastepnych tygodni przeprowadzi¢ noworod-
ka szczesliwie do wypisu ze szpitala.

Tego typu historii pokazujacych wptyw wspét-
pracy réznych specjalistow na ostateczny efekt
kliniczny widziatem w trakcie tego pobytu wiele.
Podobne dziatania obserwujemy réwniez na co
dzierh w wielu polskich szpitalach, aczkolwiek poza
nielicznymi wyjatkami nie ma w Polsce o$rodkéw
perinatalnych taczacych oddziaty potoznicze z pe-
diatrycznymi i chirurgicznymi. Obserwujgc obec-
ne tendencje nie tylko w Polsce ale i w Europie,
mozemy by¢ pewni, ze w kolejnych latach bedzie
przybywato tego typu miejsc.

foto: www.pachd.com

Na koniec chciatem zwréci¢ uwage na jeszcze jed-
na istotna réznice w poréwnaniu z polskim syste-
mem opieki zdrowotnej. Jest to mianowicie zde-
cydowanie wieksze przywigzanie Japornczykow
do lokalnych osrodkéw referencyjnych. W zwiaz-
ku z tym istnieje u nich znacznie wigksza liczba
mniejszych osrodkéw regionalnych. Wigze sie to
z kolei z faktem, ze kazdy z tych osrodkéw ma
mniejszg liczbe konsultowanych rocznie pacjen-
tek. Czyli de facto osoba szkolgca sie np.: w kar-
diologii ptodowej lub kardiochirurgii, w ciggu 4
tygodni ma wieksza mozliwos¢ zobaczenia réz-
nych patologii w jednym z najwiekszych polskich
osrodkéw niz w ich Japonskim odpowiedniku (!).
Pokazuje to takze, ze w Polsce istnieje caty czas
potencjat szkoleniowy, ktéry powinnismy poka-
zywac w Europie oraz na $wiecie.

dr Pawet Wtasienko
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Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

tel. 22 679 32 00, 504 144 140
- www.usgecho4d.pl

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

® Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
® Poloznictwo 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)
C USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

(Jeéli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka

- MOZEMY WAM POMOC.

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

.
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USMIECH MALCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

077

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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

-
Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na tere-
nie wojewodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie
sprzetu medycznego niezbednego do sprawo-
wania domowej opieki nad nieuleczalnie cho-

rymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi "% &
ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciw-
odlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

Kontakt:

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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