NCNIFcIIIM

".' .

1% podatku P> Organizacja Pozytku Publicznego P> www.hospicjum.waw.pl



e

ospicjum ||

ng‘cné §wi€?ﬁ, % 5

Zespot Fundaﬁi g
Warszawskie H

: ; dla Dzieci.

dziei,
jakg niosq wielka
4

-
{
" Zyczy

r-':f_ e

......

_ ydgialu w rad__Js’ci W
| Zmariwychwstania Pariskiego

oraz na

i B

g;
@



Spis tresci

0d Redakgji
Jeden procent procentuije 3

Jeden procent procentuje .

Chyba kazdy zna powiedzenie, Ze na tym §wiecie pewne sa tylko dwie
rzeczy - $mier¢ i podatki. To pierwsze szczesliwie zdarza sie tylko
raz w Zyciu, za to to drugie - od pewnego momentu staje si¢ naszym
udzialem co roku. I nie znam nikogo, kto zasiadajac do wypelnia-
nia PIT-u, kipialby radoscig. Wszyscy jednak, niezaleznie od tego,
jak wysoka danine oddajemy fiskusowi, chcielibysmy mie¢ pewnos¢,
ze nasze ciezko zapracowane pienigdze beda wydawane racjonalnie,

Nasi podopieczni
zgodnie z interesem spolecznym, madrze.

Nasz osobisty, 4

ziemski aniotek
Wplyw mamy na to znikomy, ale nie jest prawda, ze zaden. Bo wcigz

istnieje mozliwo$¢ zadecydowania, na jaki cel przeznaczony zostanie Wspomnienie
1% naszego podatku! Mozemy wskaza¢ organizacje pozytku publicz- Maia byta cudownym 9
nego, ktora robi cos, czego panstwo nie robi lub robi w bardzo ograni- dzieckiem

czonym zakresie. Jak chociazby... opiekuje si¢ nieuleczalnie chorymi

dzie¢mi, dajac im szans¢ na przezywanie choroby we wlasnym domu, Swiatowv Dzien Chorego

z rodzing. Oredzie Ojca Swietego 14
G o . . na XXX Swiatowy
Jeden procent to niby niewiele, ale zapewniam, ze gdy wszystkie te ,,zia- Dzier Chorego
renka” trafiajg do naszego hospicyjnego spichlerza, okazuje sig, ze bez g
nich nasza dziatalnos¢ bytaby zupetnie niemozliwa. Kazdy jeden pro- Choroba iest kryzygem 17
cent, ktory ktos przekazuje naszej fundacji, procentuje w sposob bar- (Wywiad)
dzo wymierny. Zamieszczona nizej infografika pokazuje w ogromnym
skrocie, jak wiele udato nam si¢ zrobi¢ w roku 2021 miedzy innymi Opieka Paliatvwna
dzieki wptywom z jednego procenta. na swiecie (PortuEalia)
- o Pediatryczna opieka 19
Dzigkujemy za zaufanie i za kazdg wplate! an atywna Zmienita
Moje spojrzenie
Beata Bialy, na medycyne (wywiad)
Redaktor naczelna
Z zycia Fundaciji 23
Liczba pacjentéw Zegnai, AnerEiU!
57 hospicjum domowego
Hospicjum Verba volant,
Liczba scripta manent
domowe H 456 569 e S it >4
kilometrow lepSZ\/m
Liczba konsultacji s -
8 55 psychologicznych Aktualnosci
w hospicjum perinatalnym ObraZ\/ malowane 25

Hospicjum
perinata lne 2 7 6 Liczba pacjentek

hospicjum perinatalnego

emocjami (wywiad)

3 Liczba prowadzonych
kursow dla lekarzy

Dvydaktyka Liczba lekarzy
v v ‘ > 9 uczestniczacych w kursach

Wiecej informacji na temat prowa-
dzonej przez nas dzialalnosci znajda
Panstwo na naszej stronie interneto-
wej www.hospicjum.waw.pl. Zache-
camy rowniez do $ledzenia naszego
profilu na Facebooku: www.facebo-

ok.com/FundacjaWHD
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ziemski aniotek

Nasza historia zaczela sie calkiem zwyczajnie - pierwsze spojrzenia, kilkaset
wymienionych wiadomosci i dlugie spacery z jeszcze dluzszymi rozmowa-
mi doslownie o wszystkim. Sktamalabym, gdybym powiedziala, ze to byla
milo$¢ od pierwszego wejrzenia, na pewno jednak od poczatku bylo w tej
znajomosci co$ wyjatkowego. Droga byla kreta i pelna przeszkdd, ale moze
dzieki temu teraz nasze malzenstwo jest takie mocne? A choroba dziecka tyl-
ko utwierdzila nas w przekonaniu, ze jesteSmy w stanie przetrwac wiele... Ale

zacznijmy od poczatku.

Oboje bardzo kochamy dzieci, wiec za-
raz po $lubie zaczelismy myslec o swo-
im malenstwie. Starania trwaly pét
roku. Modlitam si¢, by zajs¢ w cigze
i stworzy¢ taka rodzine, jaka stworzyli
moi rodzice. No i stalo si¢! Pod koniec
wrze$nia 2019 r. na tescie pojawily sie te
dwie upragnione kreski. Naszej rado$ci
nie bylo konca. Do czasu trzeciej wizy-
ty u lekarza...

Przed $wietami Bozego Narodzenia,
na wizycie kontrolnej dowiedzielismy
sie, ze z naszym dziecigtkiem jest co$
nie tak. Zostaliémy skierowani na do-
kfadne badania, aby to sprawdzi¢. Nie-
stety obawy si¢ potwierdzily - nasze
dziecko bedzie chore, bardzo chore.
Nie mogliémy w to uwierzy¢! Moja
cigze prowadzono w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie. Na kolejnych
USG dowiadywali$my sie raz lepszych,

raz gorszych wiadomosci, ale niestety
te gorsze zaczely przewazal. Méwio-
no, ze wada u dziecka bedzie bardzo
powazna, ze jezeli chcemy, mozemy

Basia pod opieka siostry ciotecznej

Basia z siostrg cioteczng ciaze¢ ,,zakon-
czy¢”. Oczywiscie nawet nie brali$my
tego pod uwage. Zakonczy¢? Jak mozna
pozbawi¢ zycia mala, niewinng istotke,
ktorg sami stworzyli$my, i ktéra dawata
juz pierwsze znaki, ze tam jest?

Kontynuacja cigzy byta trudniejsza, niz
nam si¢ wydawalo. Po kazdym USG
wracali$my do domu, wyplakujac hek-
tolitry tez. W koncu poznaliémy ple¢
naszej kruszynki - to byla dziewczynka,
nasza upragniona i wymarzona Basia!




Mimo tego, co méwili lekarze, ciagle
mieli$my nadzieje, ze dzigki Bozej po-
mocy nasz okruszek przyjdzie na §wiat
zdrowo i szczedliwie. Niestety bada-
nia za kazdym razem potwierdzaly
najgorsze, lekarze nawet nie potrafili
zapewni¢, Ze nasza Basiunia urodzi si¢
zywa. Tak mijaly miesiace - kolejne
wizyty, badania i fzy...

Basia przychodzi na swiat

1 czerwca na $wiat przyszta nasza cu-
downa Basia. Nasze szczescie, nasza
milos¢, nasz caty swiat. Byla przeslicz-
na. Widziatam jg tylko przez krétka
chwilke. Nie ptakala, byla stabiutka.
Od razu zabrano jg na sale dla nowo-
rodkéw. Gdy dochodzitam do siebie
na sali pooperacyjnej, przyszta do mnie
pielegniarka i spytata: ,,Czy mamy rato-
wa¢ pani dziecko?” Bytam przerazona!
Pomyslatam: ,Panie Boze, jest az tak
7le?” Bez zastanowienia powiedzialam,
ze tak. Jeszcze wtedy nie wiedzialam,
czego mam sie¢ spodziewa. Bylo mi

Nareszcie w domu!

Basia z ciotecznym rodzeristwem

tak przykro, ze moja kruszynka lezy
gdzie$ tam, sama, a ja nawet nie moge
jej przytuli¢ ani potrzymac za raczke.
Okoto pétnocy czutam si¢ juz na tyle
dobrze, ze polozna pozwolita mi i$¢
do mojego stoneczka. Moglam ja tyl-
ko poglaska¢ i potrzyma¢ za malutka

tapke. Zrobilam zdjecie i od razu wy-
stalam je Danielowi (byto pézno, wiec
domyslitam sie, ze juz $pi). Oddzwonit
do mnie rano, placzac i zachwycajac
si¢ naszg §liczng céreczka.

Niestety kazdy kolejny dzien przyno-
sit coraz gorsze wiadomosci. Lekarze
zaczeli mowi¢, ze rokowania Basi
sa bardzo stabe - juz nie tylko co do
rozwoju, ale réwniez co do przezy-
cia. Méwili, ze kazdy dzien moze by¢
tym ostatnim. Serce pekato mi z bolu.
Gdy poszlam do niej w drugiej dobie
po porodzie, majac nadzieje, ze w kon-
cu wezme moja kruszynke na rece,
ustyszalam od lekarza, ze niestety nie
jest to mozliwe, bo Basia miala w nocy
bezdechy i konieczne byto podawanie
tlenu. Bardzo si¢ wtedy wystraszytam,
myslalam, ze to juz koniec. W kolej-
nych dniach bylo tylko gorzej, malutka
zaczeta mie¢ drgawki. Neurolog, ktora
przyszta na konsultacje, nie owijajac
w bawelne, oznajmita: ,Basia nie ma
w glowie nic précz wody.” Nie stara-
fa si¢ mnie pocieszy¢. Potem jednak
przyszta pani chirurg, kobieta niby
zwyczajna, a jednak wyjatkowa. To
dzieki niej udalo mi si¢ i nie oszale¢
w tym trudnym czasie. Nie obiecywa-
fa, ze wszytko bedzie dobrze, ale pro-
bowata mi wytlumaczy¢, ze przypadki
sg rozne, kazde dziecko jest inne, nie
zawsze jest tak samo. I ze wszyst-
ko zalezy od Basi, to ona pokaze,
na co ja stac.

W trzeciej dobie zycia naszego
okruszka chirurdzy podjeli decyzje
o nakluciu jej glowki, by zmniejszy¢
ci$nienie oraz zbada¢ plyn mézgowy
pod kontem bakteryjnym. Badanie
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Basia z rodzicami

powtdrzono trzy razy i wreszcie pod-
jeto decyzje o wszczepieniu zastawki.
Mialo to poprawi¢ komfort zycia Basi.
Nasze malenstwo zostalo przeniesio-
ne na Oddzial Intensywnej Terapii.
Tam wszystko bylo zupetnie inaczej!
Tamtejsze ,ciocie-pielegniarki”  to
po prostu chodzace po $wiecie anioty.
Mogtam Basie przytulaé, przebierat,
bra¢ na rece, a nawet kapal. Basia,
jak na prawdziwa ksiezniczke przy-
stalo, miala wlasng sale, dzigki czemu
moglam siedzie¢ z nig tyle, ile tylko
chciatam. No i mégt ja w koncu zoba-
czy¢ Daniel. Byl przeszczesliwy! Przez
pandemi¢ w szpitalu panowaty rygo-
rystyczne obostrzenia. Na szczescie,
dzigki zaprzyjaznionej pani pielegniar-
ce, ktora opiekowala sie dzieciaczkami
na oddziale Basi, oboje moglismy by¢
przy naszym szczesciu, ile tylko chcie-
lismy. Cieszylismy sie, Ze mozemy z nig
by¢, ale i balismy sie o nig, obserwujac
objawy, jakie powodowala choroba.

Basia zostaje zdiagnozowana

Po dokladnych badaniach w koncu
ustyszeliémy diagnoze: ,,Zlozona wa-
da moézgu, wodoglowie wrodzone,
wrodzona wada Osrodkowego Uktadu
Nerwowego”. Brzmi strasznie, prawda?
W tamtym momencie byliSmy prze-
razeni. To bylo tak, jakby kto$ wydat
wyrok na nasze dziecko. Pamietam
dzien, gdy pani doktor zawolala nas do
gabinetu i oznajmila, ze nasze dziecko
nadaje sie tylko i wylacznie do opieki
paliatywnej. Jakiej? Nie rozumielismy,
co to znaczy. Wyjasniono nam, ze nie
wiadomo, ile Basia ma czasu, opie-
ka nad nig i Zycie z jej chorobg moze
by¢ bardzo trudne, wiec lepiej, by
miata zapewniong opieke hospicjum

domowego. Poczutam, jakby kto$ dat
mi w twarz. Pomyslatam: ,,Boze, czy to
juz koniec, czy jedyne, co nam pozo-
stalo, to hospicjum?”

Basia spedzila w szpitalu miesigc.
Kazdego dnia czuwaliSmy przy jej
t6zeczku, modlac sie i obserwujac co
chwila piszczacy kardiomonitor. Nie
chcieli$émy zostawia¢ jej ani na chwile.
Bali$my sie, ze jesli ja zostawimy, ona

"y

Relaks na swiezym powietrzu

zrobi to samo. Kazdy dzien przynosit
co$ innego - nasilone drgawki, bez-
dechy, zasinienia i ratowanie Basi tle-
nem. Szpitalne pielegniarki uczyty nas,
jak opiekowa¢ si¢ Basig, jak zaklada¢
sond¢ do noska (miala staby odruch
ssania), jak podawaé pozywienie i le-
ki. Mogli$my zajmowa¢ si¢ nig tak jak
w domu, kapali$my ja, przebieraliémy
i przytulaliémy, aby czula, ze nas ma
i nie jest sama. Jedna z pielegniarek
stwierdzila, ze Basia zyje po to, by spel-
ni¢ jaka$ misje. W innym przypadku,
z wada, ktorg jest obarczona, juz daw-
no by jej z nami nie bylo.

Bardzo chcielismy, zeby nasz okruszek
wrocil juz z nami do domu. Jednocze-
$nie bali$my sie, czy sami sobie pora-
dzimy. Wtedy zaczeliSmy rozwazal
opcje hospicjum. Troche ciezko byto
nam sobie wyobrazi¢ zycie w domu
bez pomocy pielegniarek i tych wszyst-
kich medycznych urzadzen. Pomysle-
liSmy, ze dzieki pomocy domowego
hospicjum i my, i nasz aniofek be-
dziemy bezpieczniejsi i spokojniejsi,
ze w kazdej chwili bedziemy mogli
liczy¢ na pomoc wykwalifikowanych



0s6b. Pewnego dnia jedna z pielegnia-
rek, ktora opiekowala sie Basierika,
przyniosta nam gazetke WHD, mo-
wiac: ,,Przeczytajcie. To pomoze wam
zrozumie(, ze nie tylko Basia urodzita
sie powaznie chora, na $wiecie jest
mnostwo takich dzieci, nie jestescie
z tym wszystkim sami, a hospicjum
to nic zlego, to pomoc w opiece nad
Basig.” Nastepnego dnia poinformo-
wali$my lekarza prowadzgacego, ze de-
cydujemy sie na opieke hospicjum do-
mowego.

Pojawia sie hospicjum

Pierwsza rozmowa odbyla sie w sie-
dzibie fundacji. To byta niedziela. Spo-
tkali$my sie wtedy z przesympatyczng
doktor Iwonkg [dr Iwona Bednarska
- lekarz WHD)] oraz pielegniarkg Ma-
dzig [Magdalena Karkowska, piele-
gniarka WHD]. Opowiedzieliémy
im o chorobie Basienki, a one wy-
ttumaczyty, na czym polega pomoc
hospicjum. Poczuliémy ulge, ze nie
zostaniemy pozostawieni sami sobie
w obliczu choroby Basi. Oméwilismy
szczegoly, podpisalismy odpowiednie
dokumenty i od tamtej chwili Basia
stala sie pacjentky WHD. Po kilku
dniach od spotkania nasze stonko
moglo wyj§¢ do domku. Gdy wreszcie
tam dotarli$my, radosci nie bylo kon-
ca, nie mogliémy si¢ na nig napatrze¢
i nacieszy¢ tym, ze jest z nami. Tego
dnia przyjechata do nas réwniez pani
doktor z hospicjum oraz pielegniarka
Ela [Elzbieta Tokarska - pielegniarka
WHD], ktéra odtad miata opieko-
waé sie nami i Basig. Otrzymali$my
wszystkie urzadzenia (np. koncentra-
tor tlenu) i inne potrzebne rzeczy.

Teraz juz moglismy o kazdej porze
dnia i nocy dzwoni¢ do hospicjum
i pytac o wszystko, co nas niepokoi czy
martwi. [ zawsze otrzymywalismy po-
moc. Czuli$my, ze nie jeste$my z cho-
robg Basi sami. Po miesigcu spedzo-
nym w domu zorganizowali$my naszej
ksiezniczce chrzest $wiety w kosciele,
wsrdd najblizszych (pierwszy chrzest,
tzw. ,,z wody”, Basia otrzymata w szpi-
talu, w drugiej dobie zycia). W bialej
sukieneczce Basiunia wygladata jak
aniolek, byta przesliczna.

I tak, przez lepsze i gorsze dni, prze-
trwaliémy pierwszy rok zycia Basi -
nasze stoneczko dzielnie dotrwa-
lo do swoich pierwszych urodzin.

Swiat jest taki piekny! Nowe okulary Basi

Obiecaliémy sobie z Danielem, ze ten
dzien bedzie wygladal tak jak u kaz-
dego dziecka. Wiec byli goscie, tort
i mnoéstwo balonéw. Swietowanie za-
czeliSmy od mszy $wigtej w intencji
Basiuni, ktéra odprawil zaprzyjaz-
niony z nami ksigdz Kamil. Wiem,

Pluskanie sie w basenie

ze nasz okruszek nie powie nam, co jej
si¢ podoba, a co nie, jednak wierzymy,
ze wszystko czuje, dlatego staramy sie
traktowa¢ ja jak normalne i zdrowe
dziecko.
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Za nami ponad siedemset dni

Za cztery miesigce Basia skonczy dwa
latka. To byto 720 pieknych i trudnych
dni przezytych razem. Po drodze spo-
tkalo nas wiele przeszkdd. Jedna z nich
byla niestety strata dziecka. Tak, Ba-
siefka mialaby rodzenstwo, a doklad-
niej braciszka, Franusia. Niestety, Bog
zdecydowal obdarzy¢ nas aniotkiem
strozem i straciliémy naszego synka
w pigtym miesigcu cigzy. To bylo bar-
dzo ciezkie przezycie, ale nie mogli-
$my pozwoli¢ sobie na uzalanie si¢ nad
soba, bo wiedzieli$émy, ze Franiowi juz
nie pomozemy, a Basia jest tu i teraz
i musimy si¢ skupi¢ na niej.

Gdy Basia skonczyla roczek, jej choro-
ba tez niestety zrobila postep. Basien-
ka zaczela mie¢ mocniejsze i czgstsze
napady drgawkowe, co wiazalo sie
z wiekszg ilo$cia lekow. Nasza corecz-
ka zaczeta coraz wiecej spal i przestata
si¢ do nas u$miecha¢. Musieli$my tez
zaprzesta¢ rehabilitacji, bo powodo-
wala pobudzenie w postaci napadéw.
W pewnym momencie nawet jedzenie
tyzeczka czy butelka bylto dla Basi tak
meczgce, ze konczylo sie napadem. By
podawac jej jedzenie i leki, musieliémy
zalozy¢ sonde do noska.

Potem nastgpito zalozenie gastrosto-
mii - to bardziej komfortowa opcja zy-
wienia. Na poczatku bylismy sceptycz-
nie nastawieni do tego pomystu, bo to
kolejna ingerencja w organizm Basiul-
ki, ale zdecydowaliémy si¢ i teraz nie
zalujemy. Takze Basi bardziej podoba
sie opcja PEG-a niz sondy. Oczywiscie
nie obylo si¢ bez nerwéw - lekarz, kto-
ry mial wykona¢ zabieg, odradzal nam
g0, mowiac, ze jest ryzyko powaznych
komplikacji. Zdecydowali$my sie jed-
nak, zawierzajac Basie Bogu i wierzac,
ze nasza wojowniczka dzielnie pokona
kolejng przeszkode. Nigdy nie zapo-
mne mojego przerazenia, gdy po skon-
czonym zabiegu Basiulka wyjechata
w swoim t6zeczku, majac rurke w gar-
dle. Na szczescie lekarz uspokoil mnie,
ze wszytko sie udalo, a Basienka jedzie
na intensywng terapie, bo tak bedzie
dla niej bezpieczniej. Po pieciu dniach
wrocily$my szczgéliwie do domu.

Razem mozemy wszystko

Wiadomo, ze zycie z choroba Basi
i patrzenie na jej objawy jest trudne.
Ale z Bozg pomoca i z wiarg w Jego
moc wszystko staje sie latwiejsze do

Przez rézowe okulary swiat wyglada nieco lepiej

przejécia. Obecnie Basia przez wieksza
cze$¢ czasu lezy, nie podnosi gltowki
i nie interesuje si¢ otoczeniem tak jak
przez pierwszy rok swojego zycia. Kaz-
dy dzien to walka o przetrwanie fizycz-
ne i psychiczne, ale dzigki takiej Basi,
jaka mamy, dowiedzieli$my sie, co tak
naprawdg jest w Zyciu wazne, o co trze-
ba dba¢ i co docenia¢. Choroba Basi
pokazata nam, jakich cudownych ma-
my ludzi wokot siebie, na kogo moze-
my liczy¢ gdy znajdziemy si¢ w trudnej
sytuacji.

Ksiezniczka Basia

Ale przede wszystkim to byt ogromny
sprawdzian dla naszego malzenstwa.
Teraz juz mamy pewno$¢, Ze razem
mozemy przetrwaé wszystko. Basia to
nasz osobisty, ziemski aniolek, ktorego
dostali$émy od Boga, by sie nim opieko-
wa¢. I mamy zamiar wykonac to zada-
nie do konca.

Chcemy bardzo podzigkowal wszyst-
kim pracownikom WHD, na ktérych
pomoc zawsze mozemy liczy¢, nie
tylko fizyczng w opiece nad Basia,
ale réwniez psychiczng, dzieki ktorej
tatwiej nam jest przetrwaé te ciezsze
dni. Teraz juz wiemy, ze hospicjum
to nic strasznego. To ogromna pomoc
i wsparcie dla nas, rodzicéw, pomoc,
dzieki ktorej nie czujemy si¢ tak bez-
radni wobec choroby naszego dziecka.

Patrycja Budek, mama Basi

Basia urodzita sie:
1czerwca 2020 r.
Choruje na przodomézgo-
wie jednokomorowe.

Pod opieka WHD jest

od 6 lipca 2020 .
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cudownym dzieckiem

Rozmowa z mama $w. pamieci Mai, pacjentki Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci

Beata Bialy: Maje pozegnalismy
w listopadzie ubieglego roku. Ten
wywiad ma by¢ wspomnieniem o niej.
Moze wiec zacznijmy od poczatku -
czyli narodzin?

Kinga Danylyshyn: Maja urodzila si¢
29 marca 2019 roku w szpitalu na Solcu

Z tatg

w Warszawie. Przyszla na $wiat ja-
ko zdrowe dziecko. Nawet dostata 10
punktéw w skali APGAR. Nie mieli-
$my pojecia, ze co§ moze by¢ nie tak!
Jedyne, co przykulo nasza uwage, to
fakt, ze badanie stuchu nie wyszlo,
ale nie wigzaliSmy tego z jakimi$

nieprawidfowosciami. Tym bardziej,
ze, gdy zostalo powtdrzone po paru
miesigcach, wszystko byto w porzadku.
Przez pierwsze pare miesiecy zyliSmy
ze Swiadomoscig, ze Maja jest zdrowa.
Od poczatku byta wesotym, pogodnym
dzieckiem, potrzebujacym bliskosci.
Do domu wrécitam z Maja po tygo-
dniu, poniewaz na poczgtku tracita
na wadze, a ja musiatam nauczy¢ sie,
jak prawidtowo karmic jg piersia.

Czyli na poczatku wszystko bylo
w porzadku?

Tak. Jednak po jakich$ pieciu miesig-
cach zauwazyliémy, ze Maja rozwija
si¢ troche wolniej, niz wskazuja nor-
my. Zwlaszcza, jesli chodzi o ruch.
Miata tez garb w dolnej czeéci plecow.
Natomiast lekarze pediatrzy i chirurg,
do ktorych chodziliSmy, nie widzieli
w tym nic dziwnego. Maja byta duzym
dzieckiem, wiec tlumaczono nam,
ze jest duza, ciezka i to sa powody,
dla ktorych nie jest tak ruchliwa jak
inne dzieci. Jednak nie dawalo nam
to spokoju. Zaczelam wiec chodzi¢
z nig prywatnie na rehabilitacje. Re-
habilitantka zwrdcita uwage na ten
powiekszony wal ledzwiowy i lekki
oczoplgs. Powiedziata, ze koniecznie
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Maje powinien zbada¢ neurolog. Tra-
filismy wiec na oddzial neurologiczny
szpitala. WUM na Zwirki-Wigury.
Ile Maja miala wtedy miesiecy?

Jakies pot roku. Lekarze zlecili wiele
badan. Podejrzewali jakas chorobe me-
taboliczna. Wynik rezonansu magne-
tycznego pokazal opdinienie procesu
mielinizacji. Oznaczalo to, ze rozwdj
Mai zatrzymal si¢ na poziomie trzy-
miesiecznego dziecka. Wychodzac ze
szpitala, nie mieliSmy jeszcze wszyst-
kich wynikéw. Czekaliémy na bada-
nia genetyczne naszej trojki. W tym
czasie zaczelismy chodzi¢ do réz-
nych specjalistéw, naturoterapeutéw,
na rehabilitacje, jezdziliSmy nawet co
tydzien do Szczecina na biorezonans...
Wygladalo na to, Ze nasze dzialania
przynosily poprawe, Maja dobrze re-
agowala na rehabilitacje, zniknal oczo-
plas. To trwalo okolo trzech miesiecy,
az zaczela si¢ pandemia. Wtedy Maja
przeszla drugie w swoim Zzyciu zapale-
nie pluc (pierwsze latem, kiedy miata
3 miesigce). W miedzyczasie dostali-
$my wyniki badan, potwierdzajacych
u Mai gangliozydoz¢ typu pierwszego
GMLI. Pozniej trafilismy do Centrum
Zdrowia Dziecka do Kliniki Choréb

Przy mamie Spi sie najlepiej

W parku z rodzicami

Metabolicznych. Maja tracita na wadze
i od dtuzszego czasu nie wyprézniala
si¢, wiec lekarze zdecydowali zalozy¢
jej sonde. To si¢ bardzo negatywnie
odbilo na Mai - przestala ssa¢ piers.
Byt to dla nas obu prawdziwy wstrzas.
Teraz juz na pewno bym na to nie po-
zwolita. Jednak lekarze nie chcieli od
razu zalozy¢ Mai gastrostomii. Po ok.

dwoch tygodniach od wyjscia z CZD
udalo sie to zrobi¢ w szpitalu WUM.

Moze nim pojdziemy dalej, prosze
wyjasni¢, na czym polega ta choroba.
Nazwa brzmi bardzo obco...

Nic dziwnego. To jest ultra rzadka
choroba metaboliczna. Nalezy do gru-
py tzw. neurodegeneracyjnych cho-
r6b spichrzeniowych. Polega na tym,
ze z powodu uszkodzonego genu, brak
w organizmie beta-galaktozydazy.
Enzym ten odpowiada za metabolizm
gangliozydow [rodzaj zwigzkow ttusz-
czowych - przyp. red.], przez co tok-
syny odkladajg sie¢ w mézgu, rdzeniu
kregowym, narzadach migzszowych.
Dziecko traci wszystkie nabyte umie-
jetnosci, a takze zdolnosci motoryczne.
Uszkodzone sg zmysty - stuch i wzrok,
ukfad nerwowy, pojawia sie wielko-
glowie. Czesto wystepuje padaczka.
Maja, ktéra na poczatku bardzo duzo
gaworzyla, wlasciwie przestata méwic,
juz sie nie $miafa. Stracita umiejetnosé
ssania i polykania. Kazdy kolejny po-
byt w szpitalu przynosit postep choro-
by. W koncu Maja stala sie dzieckiem
calkowicie lezacym. Zaczely sie tez
ataki padaczki. Znow trafita do szpita-
la WUM. To byl sierpient 2020 roku...

Czy to nie wtedy trafili panstwo
pod opieke naszego hospicjum?

Tak. Wtasnie podczas tego poby-
tu w szpitalu poprosilismy o pomoc
Warszawskie Hospicjum Dla Dzieci.
Wezeséniej, gdy bylismy w CZD, zasu-
gerowano nam to. Chyba wtedy po raz
pierwszy spotkalismy sie z doktor Kasia



Na spacerze

[dr Katarzyna Marczyk, lekarz WHD
- przyp. red.], ale w tamtym momen-
cie Maja nie byla jeszcze w tak ztym
stanie. Teraz, gdy jej stan si¢ znacznie
pogorszyl, uznali$my, ze potrzebujemy
pomocy hospicjum i nie chcemy nara-
za¢ Mai na kolejne wizyty w szpitalach.
Spotkaliémy sie ponownie z doktor
Katarzyng Marczyk. Byla z nia pani
Mirka [Mirostawa Slazak, pielegniarka
WHD - przyp. red.].

Jak pani wspomina to spotkanie? Py-
tam o to, bo od innych rodzicéw sty-
szalam nieraz, ze decyzja o przekaza-
niu dziecka pod opieke hospicjum nie
jest fatwa.

Odbylo sie to w bardzo przyjaznej
atmosferze. Obie panie s3 niezwykle
serdeczne. Naprawde cudowne. Ale
emocje nie byty fatwe. Méwiac o stanie
Mai, doktor Kasia opierata si¢ na fak-
tach. Dla nas to bylo jak kubel zimnej
wody. Chociaz miatam wcze$niej swia-
domo$¢, jak jest Zle, ale gdy to ustysza-
tam, trudno bylo si¢ z tym zmierzyc.

Mimo to, jako$ to przyjelismy. Tak
trafiliémy pod opieke hospicjum.

Na poczatek zaopatrzono nas we
wszystkie niezbedne rzeczy - ssak,
koncentrator tlenu, inhalator, $rodki

pielegnacyjne itp. Pani Mirka opowie-
dziala nam i pokazala, co i jak robi¢
przy Mai.

Bala sie pani tych czynnosci?

Batam si¢ tylko zmiany opatrunku
przy gastrostomii. Na poczatku robit
to moj maz, ale byl bardzo zajety przy
remoncie naszego mieszkania, wiec
musialam sie przelama¢. Majeczka
przy tym wszystkim byla bardzo dziel-
na. Wszystkie czynnosci pielegnacyjne
przy niej... coz, nie powiem, Ze to byla
przyjemnos¢, bo czutam raczej przy-
kros¢ i zal, ze jest tak chora. Maja do-
skonale ,wspotpracowata”, poddawata
sie tym czynnosciom bez narzekania.
Kiedy odczuwata dyskomfort lub kie-
dy co$ ja bolalo, staralismy sie szybko
reagowaé. Tutaj réwniez cenna byla
pomoc, zwlaszcza ze strony pani Mir-
ki i dr Kasi, ktére najczeéciej si¢ nami
opiekowaly.

A co w tej opiece bylo dla pani naj-
trudniejsze?

To nielatwe pytanie. Ja w tym wszyst-
kim calg swoja energie kierowalam
na to, by szuka¢ wszelkich rozwigzan
i $rodkéw, by cho¢ troche ulzy¢ Mai
w tej chorobie, a jednocze$nie zmini-
malizowa¢ ilo$¢ podawanych lekow.
To mi zabieralo mndstwo czasu i sily.
To i codzienna opieka nad Majeczka
powodowalo, ze nie koncentrowalam
sie na ewentualnych ,trudnosciach”
Chciatam by¢ caly czas blisko mojej
coreczki, spedzatam z nig duzo czasu.
Bardzo docenialam, kiedy moglismy
by¢ wszyscy razem, w domu. Wczeéniej
bardzo nas wyczerpywaly (szczegdlnie

Rodzina Danylyshyn na Miedzynarodowym Kongresie Swiadkéw Jehowy
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Maje) dlugie wizyty w szpitalu. To byt
dla nas wszystkich trudny okres, ktéry
czasem niewiele wnosil, a odbierat nam
chwile, ktére mogli$my spedzaé razem,
calg rodzing. Tak wiec, opieka w domu
nad Maja dzieki pomocy hospicjum
byla dla nas pewnego rodzaju wyba-
wieniem [u$miech]. Powiem jeszcze,
ze bardzo nam w tym wszystkim po-
magali przyjaciele. Mamy wielkie gro-
no 0sob, ktore nas kochaja i na ktérych
zawsze mozemy liczy¢. Przez péltora
roku codziennie nas wspierali, wiacz-
nie z tym, ze przynosili nam obiady,
oferowali pomoc przy Mai. Pocieszali
nas i dodawali sit. Czesto otrzymywa-
lismy wiecej, niz potrzebowali$my. Bez
nich byloby nam bardzo trudno sobie
poradzi¢. Do dzisiaj sa przy nas. Mie-
liSmy tez zaufanie do pracownikéw
hospicjum. To caly sztab cudownych
osob, ktore zawsze ,trzymaly reke
na pulsie” - dostownie i w prznosni.
Zdaje sobie sprawe z tego, ze nie by-
tam ,tatwym” rodzicem. Wiele decyzji
odnosnie sposobu leczenia musialam
sama zweryfikowal. Nie zawsze tez sie
z nimi zgadzatam. Dzieki temu, Ze byt
miedzy nami dobry kontakt, w szcze-
rych rozmowach staralismy sie wybra¢
najlepsze dla dobra Mai rozwigzanie
w kazdej trudnej sytuacji.

Jak wygladal kontakt z Maja?

Od poczatku Maja byta bardzo kon-
taktowym dzieckiem. Do pewnego
momentu mowila, duzo sie $miata.
Bardzo duzo sie wszyscy przytulali-
$my. Pozniej, gdy tracila kolejne umie-
jetno$ci, zawsze bardzo reagowala
na dotyk, blisko$¢. Wtedy sie uspoka-
jata, wzdychata sobie tak stodko... Mo-
glam wyczug, kiedy byla szczesliwa.

Mierzenie cisnienia

Razem zawsze najradosniej

Rozmawiamy o Mai w czasie prze-
sztym, sila rzeczy nasza rozmowa
zmierza do jej odejscia. Moze pani
o nim opowiedziec?

Ostatni okres zycia byt dla Mai bardzo
trudny. Pojawily sie obrzeki, problemy
z trawieniem. My jeszcze nie wigzali-
$my tych probleméw z tym, ze zbliza
si¢ koniec jej Zycia. Wcigz mielismy
nadzieje, ze uda sie ja z tego wyprowa-
dzi¢. Ale ostatnie dwa dni byly inne.
Maja miata takie martwe spojrzenie...
Nadal miafa problemy z krazeniem.
W tej chorobie dzieci najczesciej umie-
rajg z powodu niewydolnosci kraze-
niowo-oddechowej. Zresztg jakies dwa
miesigce wezesniej Maja ztapala wiru-
sa, potem przeszta zapalenie ptuc i my-
$le, ze to przyczynilo si¢ do pogorsze-
nia jej stanu. Ostatniego dnia w ogole
przestala trawi¢ pokarm, nawet wode,
wymiotowala. Caly dzien lezalam
z Majg w 16zku 1 jg przytulalam. Bytam
tez w cigglym kontakcie z pielegniarka
dyzurng. Dyzur miala pani Basia Waz-
ny [pielegniarka WHD - przyp. red.].
Wiedziatam, Ze nie jest dobrze, ale

nie sadzitam, ze to tak szybko nastapi.
Tej nocy oboje z mezem nie spalismy
i jak co noc lezelismy obok Mai. Okoto
czwartej nad ranem - to byt 11 listo-
pada - Maja znéw zwymiotowala, ale
tez przestala oddycha¢. Zaczelismy ja
reanimowaé i odessaliémy z wymio-
cin. Zadzwonitam do pani Basi, bo wi-
dziatam, ze Maja nadal nie oddycha,
mimo podania leku. Wtedy pani Basia
powiedziala, ze Maja odchodzi. Powie-
dziata, zeby$my ja po prostu przytulili.
Wydawalo sie, ze ziemia osuwa nam sie
spod nog. Modlili$my sie glosno o site
i spokdj, ze fzami w oczach. Chociaz to
byt dla nas szok, nie panikowalismy.
Wiedzieli$my, ze tak musi by¢. Z jed-
nej strony czuli$my skrajne emocje, ale
z drugiej strony odczulismy tez spokdj,
bo widzieliSmy, ze Maja juz nie cierpi
z powodu tej strasznej choroby. Wy-
daje sie, ze nie czula bélu ani strachu,
odchodzac. ByliSmy przy niej do jej
ostatniego oddechu i trzymalismy jg
w ramionach.

Z tego, co pani mowila, rozumiem,
ze panistwo mieli §$wiadomosc, ze cho-
roba Mai jest nieuleczalna, i ze ten
czas, ktory bedzie wam dane razem
spedzi¢, nie bedzie dlugi. Ta §wiado-
mos$¢ wam caly czas towarzyszyla...

Od momentu diagnozy i przy kazdym
skoku choroby oplakiwalam Maje,
w pewnym sensie juz zaczetam prze-
zywa¢ zalobe. Z drugiej strony nie
moglam sie z tym pogodzi¢.. Na calym
$wiecie docieratam do réznych srod-
kow, ktore przyczynialy sie do tago-
dzenia niektérych objawéw choroby,
a nawet poprawialy ogélny stan Mai.
Zawsze, gdy nastepowalo jakie$ po-
lepszenie, miatam nadzieje, ze spo-
wolnimy, a moze nawet zatrzymamy



chorobe. Takie bylo moje marzenie!
Mimo to, musiatam mysle¢ racjonal-
nie, nie patrzac przez rézowe okulary.
Jednak najbardziej na $wiecie chcia-
tam, zeby Maja byla z nami jak najdtu-
zej 1 zeby przy tym nie cierpiata.

Wiem, ze s3 panstwo religijni. Czy te-
raz, po $mierci Mai, wiara daje wam
oparcie?

Na pewno. Po pierwsze, wiemy, ze to
nie Bdg jest odpowiedzialny za cho-
robe i $mier¢ Mai. Wrecz przeciwnie
- wiemy, Ze ma taka moc i chce przy-
wrdci¢ zycie Mai w odpowiednim cza-
sie. Wierzymy, ze spotkamy sie z nasza
juz zdrowg coreczky w $wiecie, gdzie
nie bedzie chordb, $mierci i zta, tak jak
obiecuje Biblia. Spokoju dodaje nam
réwniez fakt, ze Maja jest teraz w naj-
bezpieczniejszym miejscu — w pamieci
u naszego kochajacego Stworcy, Boga
Jehowy.

Gdy pani mysli o Mai, jaka pierwsza
mysl przychodzi pani do glowy?

Po pierwsze, ze bardzo tesknie za mo-
ja kochana céreczky. Chciatabym ja
przytuli¢ i pocalowaé. Po drugie czu-
je ogromny zal, ze moje dziecko byto
tak bardzo chore i nie mialo szansy

Chwile spedzone razem

na normalne zycie. Ale wiem, ze Ma-
ja jest bezpieczna, juz nie musimy si¢
o0 nig martwi¢. Za to musimy si¢ mar-
twi¢ o nas [$miech]. Teraz duzo placze-
my, odczuwamy pustke i bol. Nie sadze,
by czas co$ zmienit. Mysle, ze tak samo
bedziemy teskni¢, tak samo bedziemy
Majeczke kochaé. Nie mozemy sie ode-
rwa¢ od zdje¢ Mai, od filméw, na kto-
rych jest. Od kiedy zostaliémy sami,
oboje z mezem bardzo si¢ do siebie
zblizylismy. Staramy sie koncentrowac
na radosnych wspomnieniach, ktorych
mamy bardzo duzo. Nasza céreczka
byla naprawde cudownym dzieckiem.
Zmienita nasze zycie i nauczyla nas
jeszcze wiekszej milodci, troski, cier-
pliwosci. Kazdy, kto ja poznal, od razu
si¢ w niej zakochiwal. Caly czas chcia-
ta by¢ blisko nas i umiata to okaza¢
w uroczy sposéb [$miech]. Czgsto, kie-
dy lezala obok, gdy spalismy, od czasu
do czasu otwierala oczka i sprawdzata,
czy jesteSmy obok. Byta ogromna ga-
dulyg [$miech]. Bardzo lubita dlugie
spacery po lesie, obserwowala drzewa,
stuchata $piewu ptakow.

Przezyla pani $mier¢ céreczki, to
absolutnie wyjatkowe i niezwykle
trudne doswiadczenie. Gdyby miala

pani da¢ jakas wskazowke innym ro-
dzicom, ktérzy moga sie z takim do-
$wiadczeniem mierzy¢, co by im pani
poradzita?

Cencie kazdg wspolng chwile i sie nig
cieszcie. Spedzajcie z soba jak najwiecej
czasu. Zapisujcie te chwile, robcie duzo
zdje¢ i filméw, bo to jedyny obraz, jaki
nam zostanie, tak ,kolekcjonujemy”
wspomnienia. Jednak to nie rodzice
s3 tu najwazniejsi. My nauczyli$my sie
stawia¢ dobro Mai na pierwszym miej-
scu. Starali$émy si¢, Zeby nasza corecz-
ka czula sie kochana i szczg$liwa mimo
wszystko. Dla mnie byl to najpiekniej-
szy czas w zyciu i wiem, ze teraz bedzie
wszystko inaczej. Maja byta i jest na-
szym najwiekszym skarbem.

Maja urodzita sie 29
marca 2019, odeszta 12
listopada 2021r.
Chorowata na ganglio-
zydoze typu pierwszego
GM1. Pod opieka WHD
byta 442 dni.
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Dzien Chorego

»Badzcie milosierni, jak Ojciec wasz jest mitosierny” (Lk 6, 36)
Trwajac na drodze milosierdzia przy tych, ktorzy cierpia

Drodzy Bracia i Siostry,

trzydziedci lat temu $w. Jan Pawel II
ustanowil Swiatowy Dzien Chorego,
aby uwrazliwi¢ lud Bozy, katolickie
instytucje stuzby zdrowia i spoleczen-
stwo cywilne na potrzebe zwrdcenia
uwagi na chorych i na tych, ktérzy sie
nimi opiekuja.!

Jestesmy wdzieczni Panu za drogg, jaka
przebyly w ostatnich latach Koscioly
partykularne na calym $wiecie. Po-
czyniono wiele krokoéw naprzéd, ale
pozostaje jeszcze diuga droga do tego,
aby wszyscy chorzy, takze w miejscach
i sytuacjach najwickszego ubdstwa

i marginalizacji, otrzymali potrzebna
im opieke zdrowotng, a takze opieke
duszpastersky, aby mogli przezywaé
czas choroby w zjednoczeniu z Chry-
stusem ukrzyzowanym i zmartwych-
wstalym. Niech trzydziesty Swiatowy
Dzien Chorego, ktérego kulminacyjne
obchody, z powodu pandemii, nie beda
mogly odby¢ sie w Arequipie w Peru,
lecz w Bazylice $w. Piotra na Watyka-
nie, pomoze nam wzrasta¢ w blisko$ci
i stuzbie chorym i ich rodzinom.

1. Mitosierni jak Ojciec

Temat wybrany na ten trzydziesty
Dzien Chorego: ,BadZcie milosierni,

jak Ojciec wasz jest milosierny” (Lk 6,
36), sktania nas przede wszystkim do
zwrocenia naszego spojrzenia na Boga
»bogatego w milosierdzie” (Ef 2, 4),
ktory zawsze patrzy na swoje dzieci
z ojcowska miloécia, nawet wtedy, gdy
one od Niego oddalajg si¢. Milosier-
dzie, w rzeczywistosci, jest par excel-
lence imieniem Boga, ktére wyraza Je-
go nature nie na sposob okazjonalnego
uczucia, ale jako sife obecng we wszyst-
kim, co On czyni. Jest to sila i czuto$¢
razem. Dlatego mozemy powiedziec
z zachwytem i wdzigcznoécia, ze mi-
tosierdzie Boze ma w sobie zaréwno
wymiar ojcostwa, jak i macierzynstwa
(por. Iz 49, 15), poniewaz On troszczy
sie o nas z silg ojca i czutoscig matki,
zawsze pragngc da¢ nam nowe Zycie
w Duchu Swietym.

1 Por. Sw. JAN PAWEL II, List do Kardynala Fiorenzo Angeliniego, Przewodniczgcego Papieskiej Rady ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia

ustanawiajgcy Swiatowy Dzieri Chorego, 13 maja 1992.




2. Jezus, mitosierdzie Ojca

Najwickszym $wiadkiem milosier-
nej miloéci Ojca do chorych jest Jego
jednorodzony Syn. Ilez to razy Ewan-
gelie opowiadajg nam o spotkaniach
Jezusa z ludzmi cierpigcymi na rézne
choroby! On ,,chodzit po calej Galilei,
nauczajac w ich synagogach, gloszac
Ewangelie o Krélestwie i leczac wszel-
kie choroby i dolegliwosci wérod ludu”
(Mt 4, 23). Mozemy zada¢ sobie pyta-
nie: skad ta szczegdlna uwaga Jezusa
wobec chorych, do tego stopnia, Ze sta-
je sie ona réwniez gléwnym dzietem
w misji apostodow, postanych przez
Mistrza, by glosi¢ Ewangelie i uzdra-
wia¢ chorych? (por. £k 9, 2).

XX-wieczny mygéliciel podsuwa nam
motywacje: ,B6l absolutnie izoluje
i z tej absolutnej izolacji rodzi si¢ apel
do drugiego, wzywanie drugiego™.
Kiedy czlowiek do$wiadcza stabosci
i cierpienia we wlasnym ciele z powo-
du choroby, jego serce staje sie ciezsze,
wzrasta lek, mnozg sie pytania, coraz
bardziej palgce staje sie pytanie o sens
wszystkiego, co si¢ dzieje. Jakze nie
wspomnie¢ w tym kontekscie o wielu
chorych, ktérzy w czasie pandemii
przezyli ostatni etap swojego Zycia
w samotnosci na oddziale intensywnej
terapii, z pewnoécia pod opieka wspa-
niatych pracownikéw stuzby zdrowia,
ale z dala od najblizszych i najwazniej-
szych 0sob w ich ziemskim zyciu? Dla-
tego tak wazne jest, by mie¢ u swego
boku $wiadkéw Bozego milosierdzia,
ktorzy za przykladem Jezusa, mitosier-
dzia Ojca, wylewaja na rany chorych
olej pocieszenia i wino nadziei.?

3. Dotknac cierpiacego ciata
Chrystusa

Zaproszenie Jezusa, by by¢ milosier-
nym jak Ojciec, nabiera szczegdlnego
znaczenia dla pracownikéw stuzby
zdrowia. Mysle o lekarzach, piele-
gniarkach, diagnostach laboratoryj-
nych, osobach asystujacych w leczeniu
i opiece nad chorymi, a takze o wielu
wolontariuszach, ktérzy poswiecaja
swoj cenny czas cierpiacym. Drodzy

pracownicy opieki zdrowotnej, wasza
stuzba chorym, pelniona z miloécig
i kompetencja, wykracza poza granice
zawodu, aby staé sie misja. Wasze rece
dotykajace cierpigcego ciata Chrystusa
moga by¢ znakiem milosiernych rak
Ojca. Badzcie $wiadomi wielkiej god-
noséci waszego zawodu, a takze odpo-
wiedzialnosci, jaka sie z nim wigze.

Blogostawmy Pana za postep, jaki
dokonal si¢ w naukach medycznych,
zwlaszcza w ostatnich czasach: nowe
technologie pozwolily wypracowac
metody terapeutyczne, ktore sg bar-
dzo korzystne dla chorych; badania
naukowe nadal wnosza cenny wklad
w pokonywanie starych i nowych pato-
logii; medycyna rehabilitacyjna bardzo
rozwinela swoja wiedze 1 umiejetnosci.
Wszystko to jednak nie moze nigdy
przestoni¢ wyjatkowosci kazdego pa-
cjenta, z jego godnoscig i jego staboscia.*
Chory jest zawsze wazniejszy od jego
choroby, dlatego w kazdym podejsciu
terapeutycznym nie mozna poming¢
wstuchiwania si¢ w glos pacjenta, jego
historig, leki i obawy. Nawet wtedy, gdy
nie mozna wyleczy¢, zawsze mozna
otoczy¢ opieka, zawsze mozna pocie-
szy¢, zawsze mozna sprawic, by pacjent
poczut bliskos¢, ktora swiadczy o zain-
teresowaniu osobg bardziej niz jej cho-
robg. Dlatego wyrazam zyczenie, aby
procesy formacyjne pracownikéw stuz-
by zdrowia uzdalnialy ich do stuchania
i nawigzywania relacji.

4. Miejsca opieki,
domy mitosierdzia

Swiatowy Dzieft Chorego jest rowniez
wlasciwg okazja, aby skupi¢ nasza uwa-
ge na miejscach opieki. W ciggu wiekéw
milosierdzie wobec chorych dopro-
wadzito do otwarcia przez wspdlnote
chrzescijansky niezliczonych ,,gospéd
dobrego Samarytanina”, gdzie przyj-
mowano i leczono chorych wszelkiego
rodzaju, zwlaszcza tych, ktorzy nie
mogli znalez¢ odpowiedzi na swoje po-
trzeby zdrowotne z powodu ubdstwa,
wykluczenia spolecznego lub trudnosci
w leczeniu niektorych choréb. Najwiek-
sza cene w tych sytuacjach ptacg przede

wszystkim dzieci, osoby starsze i naj-
bardziej wrazliwe. Milosierni jak Oj-
ciec, liczni misjonarze, gloszac Ewan-
gelie, budowali szpitale, przychodnie
i o$rodki opieki. Sg to cenne dziela,
dzieki ktérym chrzedcijanska mitosé
nabierata ksztaltu, a mito§¢ Chrystu-
sa, 0 ktorej swiadczyli Jego uczniowie,
stawala sie bardziej wiarygodna. Mysle
przede wszystkim o ludziach w naj-
biedniejszych czesciach $wiata, gdzie
czasami trzeba pokonywaé duze odle-
glosci, aby znalez¢ placowki medyczne,
ktére pomimo ograniczonych $rodkow
oferujg to, co jest dostepne. Przed nami
jeszcze diuga droga, a w niektorych kra-
jach otrzymanie odpowiedniego lecze-
nia pozostaje luksusem. Potwierdza to,
na przyktad, ograniczona dostepno$c
szczepionek przeciwko Covid-19 w naj-
biedniejszych krajach, ale jeszcze bar-
dziej brak mozliwosci leczenia choréb,
ktore wymagaja znacznie prostszych le-
kéw.

W tym kontekscie chciatbym potwier-
dzi¢ znaczenie katolickich instytucji
opieki zdrowotnej: s3 one cennym skar-
bem, ktéry nalezy chroni¢ i wspieraé;
dzieki nim dzieje Kosciola wyrdzniajg
sie bliskoscia wobec najbiedniejszych
chorych i w sytuacjach najwiekszego
zapomnienia.® Iluz zalozycieli rodzin
zakonnych potrafilo wstuchiwaé sie
w wolanie braci i sidstr, ktorzy nie mieli
dostepu do opieki lub byli niewlasciwie
leczeni, i robili wszystko, co w ich mo-
cy, aby im stuzy¢! Takze dzisiaj, nawet
w krajach najbardziej rozwinigtych,
obecno$¢ katolickich placowek sani-
tarnych jest blogostawienstwem, po-
niewaz zawsze moga zaoferowaé nie
tylko opieke nad cialem ze wszystkimi
niezbednymi kompetencjami, ale takze
te dobroczynng mito$¢, dzieki ktorej
chorzy i ich rodziny s w centrum uwa-
gi. W czasie, kiedy panuje kultura od-
rzucania, a zycie nie zawsze jest uzna-
wane za godne przyjecia i przezywania,
te struktury, jako domy mitosierdzia,
mogg by¢ przyktadem ochrony i troski
o kazde istnienie, nawet najbardziej
kruche, od jego poczatku az po natural-
ny kres.

2 E. LEVINAS, «Une éthique de la souffrance», in Souffrances. Corps et dme, épreuves partagées, red. J.-M. von Kaenel, Autrement, Paris 1994,

pp. 133-135.

3 Por. CEI, Messale Romano, 2020, Prefazio Comune VIII, Gesti buon samaritano.

4 Por. Przemdéwienie do Krajowej Federacji Izb Lekarzy Chirurgow i Stomatologow (20 wrzeénia 2019): L'Osservatore Romano, 21 wrzesnia 2019, s. 8.
5  Por. Aniot Paniski, Poliklinka “Gemelli”, Rzym (11 lipca 2021): LOsservatore Romano, wyd. polskie, n. 8-9(435)/2021, s. 31-32.
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Ojciec Swiety z ,jednym z tych najmniejszych”

5. Mitosierdzie duszpasterskie:
obecnosc i bliskos¢

W ciagu tych trzydziestu lat réwniez
duszpasterstwo stuzby zdrowia byto
coraz bardziej doceniane jako niezbed-
na postuga. Jesli najgorsza dyskry-
minacja, jakiej do$wiadczaja ubodzy
- a chorzy s3 ubogimi w zdrowiu - jest
brak duchowej uwagi, nie mozemy nie
zaoferowaé im bliskosci Boga, Jego
blogostawienstwa, Jego Stowa, sprawo-
wania sakramentéw, zaproponowania
drogi duchowego wzrastania i dojrze-
wania w wierze.®* W zwiazku z tym
pragne przypomnie¢, ze blisko$§¢ wo-
bec chorych i ich duszpasterstwo nie
jest zadaniem tylko niektorych dusz-
pasterzy specjalnie przygotowanych;
odwiedzanie chorych jest zaprosze-
niem skierowanym przez Chrystusa
do wszystkich Jego uczniéw. Ile osob
chorych i starszych mieszka w domach
i czeka na wizyte! Postuga pocieszania
jest zadaniem kazdego ochrzczonego,
ktory pamieta o stowach Jezusa: ,,By-
tem chory, a odwiedziliscie Mnie” ( Mt
25, 36).

Drodzy bracia i siostry, wstawiennic-
twu Maryi, Uzdrowienia Chorych,
zawierzam wszystkich chorych i ich
rodziny. Zjednoczeni z Chrystusem,
ktory bierze na siebie bol §wiata, niech
odnajda sens, pocieszenie i ufnosc.
Modle sie za wszystkich pracownikéw
stuzby zdrowia, aby bogaci w mitosier-
dzie, potrafili ofiarowaé pacjentom,
wraz z odpowiednia opieka, swoja bra-
terska bliskosc¢.

Z serca udzielam wszystkim Apostol-
skiego Blogostawienstwa.

Rzym, u $w. Jana na Lateranie, 10
grudnia 2021 r., we wspomnienie Mat-
ki Bozej Loretanskiej.

Franciszek

Zrédlo:  https://www.vatican.va/con-
tent/francesco/pl/messages/sick/docu-
ments/20211210_30-giornata-malato.
html

6  Por. Adhort. apost. Evangelii gaudium, 24 listopada 2013, 200.

Czy wiesz ze...

Zgodnie z WHO, w
zwigzku ze starze-
niem sie populacji,
wszystkie kraje swia-
ta wymagaja zbudo-
wania systemu opieki
dtugoterminowej. W
niektérych krajach

oznacza to stworze-

nie takiej opieki od
zera, w innych reor-
ganizacji dotychczas
funkcjonujacego.

Do roku 2050 licz-
ba osdb starszych
wymagajacych takiej
opieki w krajach roz-
wijajacych sie wzro-
snie czterokrotnie.




jest kryzysem

i !r

Wywiad z Agnieszka Chmiel-Baranowska, psychologiem Fundacji WHD

Beata Bialy: 11 lutego obchodzilismy
Swiatowy Dzien Chorego. Od lat pra-
cujesz w hospicjum jako psycholog,
codziennie stykasz si¢ z nieuleczalnie
chorymi i ich rodzinami. Jaki wplyw
ma choroba na ludzka psychike, co
zmienia w Zyciu?

Agnieszka Chmiel-Baranowska: Cho-
roba jest czesto wydarzeniem niespo-
dziewanym - w zyciu zaréwno cho-
rego, jak i jego opiekunow. To przeci-
wienstwo stanu zwanego zdrowiem,
ktory jest pozadany. Jako wydarzenie
czesto niezapowiadane, wywoluje caly
arsenat reakgji, ktore sg potrzebne, aby
zaadaptowac sie do tej nowej sytuacji.
Czesto zaczynamy od szoku i zaprze-
czania - trudno uwierzy¢, ze to nas
czy tez naszg bliska, kochang osobe
dotkneta powazna choroba. W dobie
przekonania o niemalze nieograniczo-
nych mozliwosciach medycyny trudno
uwierzy¢, ze mozemy cierpie¢ na cho-
robe nieuleczalng.

Mozna powiedzie¢, ze w jakims sensie
nasz $wiat sie wali?

Tak, choroba narusza podwaliny obra-
zu $wiata, jaki w sobie nosimy - $wiata
znanego i przewidywalnego. Ale to nie
koniec. Kolejnym etapem adaptacji jest
bunt. Moze on mie¢ rozne twarze — od
glosnego, petnego krzykéw, po niewi-
dziany moze z zewnatrz, ale bedacy
wewnetrzna burza. W ludziach kotluje
si¢ tyle roznorakich emocji, Ze zaczyna-
ja ba¢ sie o swoje zdrowie psychiczne.
Probuja znalez¢é pomoc dla siebie, dla
chorego, z kazdego mozliwego Zrodia.
E. Kubler-Ross pisze o etapie targowa-
nia si¢. Np. ,umawiamy si¢” z Bogiem,
ze jesli On pomoze nam w tym..., to
my zrobimy dla Niego to... Nast¢pnie
chorzy i ich opiekunowie docieraja do
depresji. Kiedy leczenie okazuje sie
trudne lub niemozliwe, kiedy dociera
do nas, ze choroba jednak jest, ze niesie
z sobg takie czy inne ograniczenia i wy-
mogi, ze stala sie naszym aktualnym

Swiatowy D

RS

zyciem, niewazne jak bardzo z nig
probowali$my walczy¢ czy zaklina¢
rzeczywistosc.

Po depresji za$ przychodzi akceptacja.
Akceptacja swojego zycia takim, jakie
ono jest. Oczywidcie te etapy moga
wracaé, nie jest tak, Ze one sg raz prze-
zyte 1 juz. Kazdy dzien moze dostar-
cza¢ nowych informacji, niesie nowe
wydarzenia, wyzwania i zmusza nas
do odnalezienia si¢ w nich na nowo.
Z mojego do$wiadczenia zawodowego
wynika, ze jesli cho¢ raz dotkniemy
akceptacji, to pdzniej, mimo réznych
trudnodci, fatwiej nam do tego etapu
doj$¢ ponownie. Jak wspomnialam
wczesniej, choroba zaburza obraz
$wiata jako miejsca znanego i przewi-
dywalnego. Zmusza zaréwno chorych,
jak i ich opiekunéw do uwaznego spoj-
rzenia na siebie, na swoje mocne i stabe
strony, na stopien realizacji pelnionej
roli spoleczne;j.

zien Chorego
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Skoro mowa o aspekcie spolecznym,
to jak choroba wplywa na nasze rela-
cje z innymi?

Choroba w pewnym sensie méwi takze
»sprawdzam”, jesli chodzi o wsparcie
spoleczne, na jakie moga liczy¢ cho-
rzy i ich bliscy. Zmusza do weryfikacji
najglebszych przekonan, jakie mamy
na temat siebie samych, innych i §wiata.
Jest to szalenie trudne, bo dzieje si¢ to
réwnoczesnie z wyzwaniami stawiany-
mi przez chorob¢ i nowa rzeczywisto-
$cig, jaka na ona tworzy - nowymi obo-
wigzkami, konieczno$cig nauczenia si¢
roli pacjenta czy opiekuna pacjenta,
nabycia umiejetnosci wykonywania za-
biegdw, jakie sg potrzebne, aby pomoéc
choremu.

To na pewno utrudnia proces, ktdry ja
metaforycznie opisuje nastepujaco: to
jest tak , jak gdyby ktos rozsypal obraz
ztozony z kilku tysiecy puzzli, kazat
ci go zlozyé, nie dajac podpowiedzi
w postaci zdjecia obrazu; pamietasz,
jak wygladat obraz przed rozsypaniem,
ale kiedy prébujesz go odtworzy¢ - nie
wychodzi. Sktadasz krok po kroku no-
wy obraz z tych kawatkéw, ktére znasz,
i dorzuconych nowych. Obraz ten réz-
ni si¢ od tego ,,sprzed choroby” i to jest
jego podstawowa cecha: jest inny, ale
nie gorszy. Jakkolwiek trudno jest to
czasami zrozumie¢, kiedy cierpimy,
obserwujac chore dziecko. Choroba
czesto jest wyzwaniem pod kazdym
wzgledem - i adaptacji do niej, i zor-
ganizowania zycia calej rodziny w no-
wej rzeczywisto$ci. Czasami zmusza
rodzicéw chorego dziecka do szukania
pomocy, do czego nie byli przyzwycza-
jeni, bo sobie radzili sami do tej pory.

Mozna w tej nowej rzeczywistosci do-
szukac sie czego$ pozytywnego?

Mozna. Choroba jest kryzysem,
ktory - to zalezy od nas - moze albo by¢
przezyty pozytywnie, przepracowany,
albo nie. Z moich rozméw z rodzicami
nieuleczalnie chorych dzieci wynika,
ze choroba dziecka budzi w nich wie-
le pytan dotyczacych sensu. Tego, jaki
jest sens zycia, cierpienia, dlaczego ist-
nieja choroby nieuleczalne, ktore majg
trudne do kontroli objawy tak bardzo
zmieniajace wyglad ich dzieci. Rodzice
dotykaja czesto poczucia bezradno-
$ci 1 bezsilnosci, ktore sa wyjatkowo
trudne do zniesienia. To zmusza do
zrewidowania swoich pogladéw, do
znalezienia czegos, co zepnie w calo$¢

zycie - to, ktére bylo przed choroba, i to
w jej trakcie. Ludzie odkrywaja znacze-
nie drobnych gestow, czasu spedzanego
z kochang osobg.

Choroba staje si¢ szansg do zmiany
swojego zycia, do odkrywania tego,
co jest wazne, na co warto wykorzy-
sta¢ czas. Wlasnie czas zdaje si¢ mie¢
duze znaczenie. Niby wszyscy wiemy,
ze uplywa, ze mamy kolejne urodziny,
ale wiekszo$¢ z nas zyje, jakby$my mie-
li zy¢ wiecznie. Nieuleczalna choroba
pokazuje, ze czas rzeczywiscie ucieka,
i ze nie powinno si¢ odktada¢ spraw do
zalatwienia, stow, ktére chcieliby$my
powiedzie¢, gestow, ktore chcemy wy-
kona¢ - na pdzniej, na jutro. Bo jutra
moze nie byc¢.

W hospicjum mawiamy, ze gdy cho-
re jest dziecko, choruje cala rodzina.
Jako psycholog dotykasz chyba tego
problemu dosy¢ czesto...?

Choroba jednego czfonka rodziny
uderza w rodzine jako calos¢. Doty-
czy rodzicow, rodzenstwa, dziadkéw.
Wszyscy musza nagle nauczy¢ si¢ no-
wych obowigzkow, ale przede wszyst-
kim sprobowa¢ zrozumie¢, co sie
dzieje, dlaczego brat czy siostra, wnuk
lub wnuczka zachorowali, jak majg sie
zachowywa¢ w nowych warunkach.
OczywiScie mozna zatrzymaé sie
na etapie choroby jako straty zdrowia,
rol, ktore do tej pory petnilismy, zosta¢
w ciaglym zalu za tym, co bylo, o czym
wiemy, Ze nie wroci. Ale bardzo trudno
jest zy¢ przesztoscia. ..

Zadaniem psychologéw pracujacych
z osobami chorymi i ich bliskimi
jest przede wszystkim towarzysze-
nie i wspieranie. Dla mnie wsparcie
oznacza po pierwsze stuchanie i bycie
tuz za rozméwcg. Tak nas uczyl prof.
Ruben Bild, méwiac o kreatywnym
wspotbrzmieniu: ton nadaje pacjent
czy tez jego krewny. Staramy sie¢ po-
moc w procesie adaptacji do tego, co sie
dzieje tu i teraz, ale tez do tego, co mo-
ze si¢ wydarzy¢ w przyszlosci. Wazne,
aby nie traci¢ z pola widzenia innych
czlonkéw rodziny, bo nawet, jeéli oni
nie opiekuja si¢ chorym, to tez sg do-
$wiadczeni jego choroba.

To, co dla mnie jest wazne w pracy
w hospicjum, to Zycie. Bo nasi pacjenci
yj3, bo walczymy o jak najlepszg ja-
kos¢ ich zycia oraz zycia ich opiekundw,

catych rodzin. To, co jest wazne, to
proba wlaczenia choroby w do$wiad-
czenie zyciowe kazdego z czlonkow
rodziny. Przeciez kazdy z nas miewa
doswiadczenia, ktore - kiedy sie dzie-
ja - uznajemy na najgorsze w zyciu, ale
z czasem zauwazamy, ile pozytywnych
rzeczy przyniosty one z sobg. Psycholo-
dzy starajq sie rozszerzy¢ perspektywe
chorego i jego bliskich w sytuacji cho-
roby. Swietnym przykladem s3 chore
nastolatki, ktére czesto oprocz buntu,
jakze typowego dla ich wieku, znajdu-
ja pasje, ktore moga realizowa¢ mimo
ograniczen zwigzanych z choroba.
Maja tez ogromng moc zarazania takg
pozytywng energig bliskich i otoczenia.

W ksiazce ,,Oskar i pani R6za” Erich-
-Emmanuel Schmitt zawarl takie zda-
nie: ,Wazniejsze od tego, by wyzdro-
wiec, jest nauczy¢ sie godzic z choroba
i $miercia”. Sadzisz, ze to mozliwe?
Choroba zmienia zycie i chorego i jego
bliskich. Niesie z soba réznorakie ogra-
niczenia, wymagania, jak chociazby
sprzet, ktory jest potrzebny do tego, aby
utrzyma¢ mozliwie najlepsza jakos¢
zycia chorego. W tym sensie choroba
determinuje zycie, mysle, ze w kazdym
innym tez. Tylko, ze dla mnie to, ze de-
terminuje, nie oznacza, ze chory i jego
bliscy muszg zy¢ w cieniu choroby. To,
ze s3 $wiadomi ograniczen, nie musi
powodowa¢, ze zamkng sie w czterech
$cianach i beda czekaé na $mier¢. Na-
dal przeciez zyja i moga wykorzysty-
wac to, co choroba zostawila nienaru-
szone, moga zy¢ jak najnormalniej sie
da. Czasami warto si¢ zastanowi¢, co
by si¢ chciato zrobi¢ dla siebie, dla swo-
jego chorego dziecka czy tez dla pozo-
stalych dzieci. Kolejny punkt to burza
mozgow, jak mozna to zrobié. Potem
trzeba sprobowad ten plan zrealizowac.
Nie mowig tu o zaprzeczaniu chorobie
dziecka, ale o dostosowywaniu si¢ do
warunkéw narzuconych przez choro-
be i prowadzeniu zycia najlepiej, jak
si¢ da. Warto nie poréwnywac si¢ do
rodzin ze zdrowymi dzie¢mi, bo to
droga donikad, ale spojrze¢ na to, co
si¢ dzieje u nas, co my mozemy zrobi¢,
majac takie czy inne ograniczenia. Ale
wazne jest tez, aby przed realizacja na-
szych pomystéw zastanowi¢ sie, jaki
koszt kazdy z cztonkéw rodziny zaptaci
za ten plan. Zeby to byla gra o sumie
dodatniej.

Dzigkuje za rozmowe.
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Wywiad z dr Ana Lacerda z Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Fran-

cisco Gentil

Aleksandra Michalak: Pani doktor,
pracuje pani w Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa Francisco Gentil
i od 2013 roku jest pani spiritus mo-
vens i koordynatorem pediatrycznej
opieki paliatywnej (POP) w Portuga-
lii. W maju 2019 roku w Portugalii
odbylo si¢ pierwsze krajowe spotkanie
szpitalnych zespoléw POP, a w 2020

roku byla pani wspolautorka artyku-
lu zatytulowanego ,,Portugalia musi
zrewolucjonizowa¢ opieke u kresu
zycia”. Czy ta rewolucja juz si¢ rozpo-
czela?

Ana Lacerda: Mam nadzieje, ze tak!
Cho¢ oczywiécie pandemia SARS-
-CoV-2 zatrzymala prawie wszystkie
pozostale obszary w opiece zdrowotnej,

Zespot POP Oddziatu Pediatrii Instytutu Onkologii w Lisbonie

m'e|e 5 ; 0|rzen|e s
na medycyne

a opieka paliatywna niestety nigdy nie

byla postrzegana jako priorytet... Ale
w powietrzu czu¢ zmiang, zaréwno
w przypadku opieki paliatywnej nad
dzieémi, jak i dorostymi, poniewaz
$wiadomos§¢ wzrasta i coraz wiecej
0sob (zaréwno studentow, jak i pra-
cownikéw ochrony zdrowia) poszukuje
wiedzy na ten temat.

2016 rok mozna uznac¢ za kamien mi-
lowy dla rozwoju pediatrycznej opieki
paliatywnej w Portugalii: w lutym
tamtego roku odbyly sie pierwsze
licencjackie zajecia fakultatywne
dla studentow medycyny na jednej
z lizbonskich uczelni dotyczace POP.
Pézniej méwila pani o tym na Eu-
ropejskim Kongresie Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej, przedstawiajac
prezentacje zatytulowana ,,To zmie-
nilo moje spojrzenie na medycyne”.
Skad ten tytul? Czy ten kurs zostal juz
na stale wprowadzony do programow
magisterskich studiow medycznych
w Portugalii?

Tak, to byt dla nas wazny kamien mi-
lowy! Nadal jeste$my jednym z nie-
wielu krajow, ktore oferujg licencjackie
ksztalcenie medyczne w zakresie opieki
paliatywnej nad dzie¢mi. Wybratam
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Dr Lacerda z cztonkami Krajowych Zespotéw Zadaniowych ds. POP

ten tytul, cytujac odpowiedz jednego
ze studentow w ankiecie po zakoncze-
niu kursu - byla tak znaczaca i pickna,
ze trzeba bylo ja wykrzycze¢! Opieka
paliatywna rzeczywiscie moze zmieni¢
sposob, w jaki praktykujemy medycy-
ne... Niestety, jest to nadal przedmiot
fakultatywny, na ktory zapisuje si¢ co
roku tylko kilku studentéw V roku, ale
Katedra Pediatrii wlaczyla do sylabusa
wyktfad na temat POP. Jednak z tego,
co wiem, tylko jedna z o$miu uczelni
medycznych w kraju oferuje wykfa-
dy z POP, chociaz okolo polowa ma
w programie ogolng edukacje w zakre-
sie opieki paliatywnej. Wiele pozostaje
do zrobienia...

W jaki sposdb lekarze i pielegniarki
sa edukowani na temat pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w pa-
ni kraju?

To $wietne pytanie, ktére sklonito
mnie do refleksji... Rzeczywiscie, nadal
nie mamy zadnych sformalizowanych
kanaléw komunikacji migdzy nami,
polegamy raczej na osobistych kon-
taktach i wydarzeniach edukacyjnych,
ktore ciagle sie odbywaja. Moze nad-
szedt czas, aby pomysle¢ o stworzeniu
newslettera na temat POP! Nie tylko
domowej, ale i stacjonarnej! Ale klu-
czem byla i jest EDUKACJA! Dokfa-
damy wszelkich staran, aby podnosi¢
$wiadomo$¢ na temat potrzeb dzieci
irodzin w zakresie opieki paliatywne;j,
a takze zwieksza¢ wiedze o dostepnych
ustugach. I robimy to na wszelkich
mozliwych polach: w pediatrii, opiece
paliatywnej, podstawowej opiece zdro-
wotnej, w szpitalach, opiece domowej,

spolecznosciach lokalnych, w szko-
tach... Naprawde wszedzie! Nigdy nie
przepuszczamy okazji, by zabra¢ glos
na spotkaniu, cho¢by najmniejszym!

Jak ocenia pani §wiadomos¢ lekarzy
na temat dziedziny medycyny jaka
jest POP?

W ciggu ostatnich kilku lat wzrosta tak
bardzo, ze mozemy moéwi¢ o efekcie
kuli $nieznej! Coraz wiecej rezydentéw
pediatrii uczeszcza na podstawowe
kursy POP (24 godziny dydaktycz-
ne) stanowigce element wyksztalce-
nia pediatrycznego. Niektérzy nawet
uczeszczaja na kurs podyplomowy
(164 godziny). Oddzial Pediatryczny
Portugalskiej Izby Lekarskiej (Ordem
dos Meédicos) dokonuje przegladu
programu nauczania dla rezydentury
pediatrycznej, planujac wlaczenie edu-
kacji POP jako kursu obowiazkowego,
co jest oczywiscie duzym krokiem.

Dr Lacerda (fot. ze strony RAIOX.PT)

W jaki sposdb uczy pani o pedia-
trycznej opiece paliatywnej?

Jak juz wczeéniej wspomniatam, ma-
my kursy podstawowe (24 godziny),
ktére przed pandemia odbywaly sie
w trzech czesciach po 8 godzin kazda.
Teraz zmienilismy model na wirtual-
ny, z sze$cioma modutami po 4 godzi-
ny kazdy, ktory zostal bardzo dobrze
przyjety. W 2013 roku stworzyliémy
réwniez Kurs Podyplomowy POP, kto-
ry jest realizowany przez prywatna in-
stytucje w Lizbonie. Ciekawe, ze pan-
demia nie przeszkodzita dolgczy¢ do
nas bardzo duzej liczbie oséb z daleka
- méwimy nie tylko o kursantach z za-
granicy (portugalski jest 5. najczesciej
uzywanym jezykiem na $wiecie!), ale
réwniez z peryferyjnych regionéw kra-
ju. Musze réwniez powiedzieé, ze do
tej pory prawie wszystkie zajecia edu-
kacyjne z zakresu opieki paliatywnej
zawieraja modut dotyczacy POP - jest
to niezbedne, by poprawi¢ opieke nad
dzieémi $wiadczong przez dorostych
opiekunéw, co jest regula w placow-
kach stacjonarnych.

Jesli ktos chce pracowac w POP, jaka
$ciezke by pani doradzila?

Szuka¢ jak najlepszych mozliwosci
ksztalcenia i szkolenia! I poddaé re-
fleksji cierpienie i duchowo$¢ - wierze,
Ze zanim zacznie si¢ pomagac¢ innym,
trzeba przyja¢ cierpienie we wla-
snym zyciu.

Jak obecnie dziala pediatryczna
opieka paliatywna w Portugalii? Jak
funkcjonuje na Azorach i Maderze?
Czy istnieje wspélpraca?

Pierwszy szpitalny zesp6t POP powstat
w 2005 roku na moim Oddziale. Cho¢
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Dr Lacerda z Joan Marston

inne zespoly poszty w nasze $lady,
dopiero w 2018 roku rzad przeprowa-
dzit ustawe, zgodnie z ktorg wszystkie
oddzialy pediatryczne w publicznej
stuzbie zdrowia powinny utworzyé
zespot POP. Niestety, nie jest to obo-
wigzkowe... Ponadto, dopiero w kolej-
nym roku Krajowa Komisja ds. POP
zdecydowala o wymaganiach eduka-
cyjnych i szkoleniowych dla cztonkow
tych szpitalnych zespotéw. Sytuacja
nadal sie rozwija, a pandemia powaz-
nie zahamowala rozwéj ,,nieistotnych”
ustug. Azory i Madera to regiony auto-
nomiczne, rzadzace sie wlasnymi pra-
wami, ale utrzymujemy bliskg wspot-
prace z tamtejszymi kolegami, ktérzy
$ledza to, co dzieje sie na kontynencie.

Ile zespolow i instytucji pediatrycz-
nej opieki paliatywnej istnieje w Por-
tugalii?

1% PALT4™
o A0S PALL
il Iy

——— -

Obecnie (styczen 2022) mamy 7 zespo-
tow szpitalnych oficjalnie uznanych
przez pafistwowy stuzbe zdrowia (co
jest potrzebne, by mie¢ dostep do ofi-
cjalnych stron internetowych, itd.), ale
istnieje wiele innych zespotéw (moze
nawet ponad 15!) w réznych fazach
rozwoju. Niestety, peryferyjne regiony
kraju s zaniedbane, tak wiele pozosta-
je do zrobienia... Jesli chodzi o opieke
domowa, od 2006 roku fundacja non-
-profit (Fundagdo do Gil) oferuje ustu-
gi we wspdlpracy ze szpitalami w ca-
tym kraju. Obecnie posiada ona sze$¢
zespoléw, ale sa one zlokalizowane
tylko w gtéwnych miastach (Lizbona,
Porto i Coimbra). Do tej pory mamy
tylko jedna jednostke POP, Kastelo
[pol. Zamek - projekt stowarzyszenia
Nomeiodonada - przyp. red.], ktora
jest polaczeniem hospicjum i szpitala -
to bardzo portugalska koncepcja!

CuUIDADOS -
PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Z dr. R. Hainem, Joan Marston i Danai Papadato

Jaki procent populacji ma dostep do
opieki paliatywnej? I czy jest on wy-
starczajacy?

Nawet jesli Portugalia formalnie jest
na zaawansowanym poziomie inte-
gracji opieki paliatywnej z systemem
opieki zdrowotnej (wedlug danych
Global Atlas 2020), wiele oséb wy-
magajacych opieki paliatywnej nadal
nie ma dostepu do takich $wiadczen,
a w przypadku dzieci jest oczywiscie
jeszcze gorzej, poniewaz zaczeto je
wprowadza¢ prawie 30 lat pozniej! Nie
jestem w stanie okresli¢ doktadnego
odsetka, ale z pewnoscia tylko mniej-
szo$¢ ma dostep do ustug, wiec to, co
mamy teraz, jest zdecydowanie niewy-
starczajace!

A co bylo przed 2013 rokiem? Jak
opieka paliatywna nad dzie¢mi dzia-
lata w przeszlosci?

Coz, pediatria zawsze byla bardzo
troskliwg i ciepta dyscypling, wiec nie
sadze, aby mozna bylo powiedzied,
ze wczesniej w tym zakresie byla
préznia. To, co wnosi POP, to zbior
zasad, standardy, podejécie systemowe
i mozliwo$¢ dziatania jako prawdziwie
multidyscyplinarny zespél, skupiajacy
nasze dzialania na potrzebach dzieci
i rodzin, a nie na potrzebach systemu
opieki zdrowotne;j.

Jako liderka w dziedzinie pediatrycz-
nej opieki paliatywnej w Portugalii,
gdzie widzi pani najwieksza trud-
no$¢ we wprowadzeniu pediatrycznej
opieki paliatywnej w pani kraju? Co
nalezy poprawic?

Boze, pozostaje jeszcze tak wiele ba-
rier! Opieka domowa i opieka perina-
talna z pewno$cia wymagaja wiecej
pracy. Na przyktad zaden z trzech
krajowych oddzialéw polozniczych
nie ma jeszcze zespolu perinatalnej
opieki paliatywnej! Spogladajac jed-
nak wstecz, widzimy, ze juz wiele sie
zmienito. Musimy i$¢ dalej! Pamietajac
o starym chinskim powiedzeniu: Po-
dréz na odlegtos¢ tysigca mil zaczyna
sie od jednego kroku.

Co sklonilo panig osobiscie do zain-
teresowania si¢ pediatryczna opie-
ka paliatywna?

Jako pediatre zawsze pociggala mnie
tematyka choréb przewleklych. Od sa-
mego poczatku widzialam, jak niewia-
rygodne obcigzenie przyjmuja rodziny
przewlekle chorych dzieci i jak bardzo
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Ze studentkami pierwszego opcjonalnego kursu POP

potrzebujg ze strony systemu pomocy,
ktorej po prostu nie bylo! Nikt tak na-
prawde o tym nie my$lal, nie méwiac
juz o robieniu czego$ w sposéb syste-
matyczny.

Co bylo dla pani najtrudniejsze, kie-
dy musiala pani stwierdzic, ze terapia
przeciwnowotworowa jest niesku-
teczna?

Pamietam moment, gdy pewien na-
stolatek spojrzal mi w oczy i zapytat
wprost, czy umrze. Zamarfam.. To
bylo jeszcze zanim zdobylam jakie-
kolwiek wyksztalcenie w POP i tak
naprawde stalo si¢ jednym z powodoéw,
dla ktorych sie nig zajetam.

Jak przekazac trudng diagnoze dziec-

ku i jego rodzicom?
Z troska 1 wspdlczuciem. Nigdy sie nie

Portugalia

Listion

_1 1:20.000.000

spiesz, badz delikatny, zrozum zaprze-
czenie i milczenie... Musisz by¢ row-
niez bardzo wrazliwy na wiek i kul-
ture. Ilekro¢ stysze: ,,Ci rodzice sg tak
trudni w kontaktach z...”, argumen-
tuje: ,Czy ty zachowalby$ sie inaczej?
Czy mozesz sobie wyobrazi¢, ze jestes
na ich miejscu?”.

Jaka byla najwainiejsza lekcja, kto-
rej nauczyla si¢ pani podczas pracy
z dzie¢mi?

Nie bra¢ niczego za pewnik. I Ze nie
ma granic dla dzieciecego dowcipu
i wdziecznosci! Niezaleznie od tego,
jak bardzo sg chore.

109237182

Ludnos¢
2015

Swiadczenia POP

w stos. do populaji
- | kwartyl
B kwartyl
I kwartyl

IV kwartyl

hospicja
stacjonarne

Zrédto: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019 oraz wywiad z dr Lacerda

Ana Lacerda - jest onkologiem dziecie-
cym pracujagcym w Lizbonie w Instituto
Portugués de Oncologia de Lisboa Fran-
cisco Gentil, koordynatorem Paediatric
Palliative Care Task Force w Portugalskim
Stowarzyszeniu Opieki Paliatywnej i Por-
tugalskim Towarzystwie Pediatrycznym
oraz cztonkiem zatozycielem Portugal-
skiego Obserwatorium Opieki Paliatyw-
nej. Obecnie przewodniczy takze grupie
zadaniowej ds. dzieci i mtodziezy Euro-
pejskiego Stowarzyszenia Opieki Palia-
tywne;j.

Aleksandra Michalak - absolwentka Ra-
townictwa Medycznego i Pielegniarstwa,
obecnie studentka medycyny na Uniwer-
sytecie Campus Biomedico w Rzymie.
W latach 2015-2017 byta wolontariuszka
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.
W 2016 roku odbyta staz z zakresu pedia-
trycznej opieki paliatywnej w University
Hospital of Wales we wspotpracy z Ty Ha-
fan Children’s Hospice oraz w Ospedale
Centro de Cuidados Laguna w Madrycie.

92226

Powierzchnia (km?)

Y4

cuidando juntos

Logo portugalskiej POP

112,4

Gestos¢ zaludnienia

Formy opieki paliatywnej

programy opieka
opieki paliatywna
domowej w szpitalu



Zegnaj,

Andrzejul

Pod koniec stycznia 2022 roku zmarl Andrzej Kurkiewicz, czlonek Rady na-
szej fundacji. Dla nas byl przede wszystkim prawym, dobrym czlowiekiem

i wiernym przyjacielem.

Andrzej Kurkiewicz byt adwokatem,
specjalista prawa karnego, cywilnego,
medycznego. Ukonczyt studia na Wy-
dziale Prawa i Administracji Uniwersy-
tetu Warszawskiego (1989 oraz studia
podyplomowe w Instytucie Panstwa
i Prawa PAN oraz na Uniwersytecie
Grenoble II i Uniwersytecie Europej-
skim we Florencji (1989-1991). W la-
tach 1992-1997 odbyt aplikacje adwo-
kackg w Okregowej Izbie Adwokackiej
w Warszawie. W tym okresie pracowat
w kancelarii Wardynski i Wspolni-
cy. Byt czlonkiem Izby Adwokackiej
w Warszawie, Polskiego Towarzystwa
Legislacji oraz International Associa-
tion of Legislation. Byt tez ekspertem
w Kancelarii Sejmu ds. legislacji.

Jako ekspert prawa medycznego wspie-
ral lekarzy w postepowania sagdowych
i dyscyplinarnych. Uczestniczyt w pra-
cach komisji sejmowych (m.in. ds. Unii
Europejskiej, Spraw Zagranicznych
i Ustawodawczej). Byl zaangazowany

w prace nad projektami kilkuset ustaw,
w tym w latach 2003 - 2004, w ramach
zespolu ,,szybkiej $ciezki legislacyjnej”
opracowujacego projekty ustaw dosto-
sowujacych prawo polskie do prawa
UE. Przygotowywal opinie dla Mar-
szatka Sejmu i komisji sejmowych.

Bardzo bliskie mu byly sprawy stuzby
zdrowia i pacjentéw. Byl wspétauto-
rem projektu ustawy o zmianie ustaw
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
pacjenta oraz niektdrych innych ustaw.
Projekt, ktory zakladal m.in. wpro-
wadzenie zasady udzielenia petno-
mocnictw medycznych, sporzadzania
stestamentu zycia® oraz ,o$wiadczen
o wyrazeniu zgody lub sprzeciwu
na stosowanie okreslonych procedur
medycznych”, zostal opracowany przez
zespOl ekspertéw (lekarzy i prawni-
kéw) Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla dzieci i ztozony w grudniu 2012 r.
u Prezydenta RP Bronistawa Komo-
rowskiego.

7 Z\/Cla fundaci'

W 2013 roku Andrzej Kurkiewicz
wszedl do Rady Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci i od tego czasu
nieustannie wspieral nas w kazdy moz-
liwy sposob. Stuzyt nam swoim praw-
niczym i legislacyjnym doswiadcze-
niem w naszych dziataniach na rzecz
poprawienia przepisow dotyczacych
pediatrycznej i perinatalnej opieki
paliatywnej. Zawsze moglismy liczy¢
na jego bezinteresowng pomoc. Jego
wywazone, rzeczowe i poparte glebo-
ka wiedza opinie mialy wielkg wage
w pracach Rady naszej fundacji.

Jednak dla nas byl przede wszystkim
prawym, dobrym czlowiekiem i wier-
nym przyjacielem. Pozegnalismy go
z bolem 28 stycznia 2022 r. podczas
uroczystoéci zalobnych w kosciele Sw.
Apostotéw Piotra i Pawla w Grudzia-
dzu oraz na tamtejszym cmentarzu.

Andrzeju, bedzie nam Ciebie brakowato!

o

F..."..
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Swiat lepszym

14

—

Przypadek sprawil, Ze zasiadlam do pisania tego felietonu 22 lutego. Gdyby
spytac pierwsza lepsza napotkang osobe, czym sie¢ ta data wyrdznia, pewnie
wzruszylaby ramionami i poszla w swoja strone. No, chyba Ze osoba ta jest

lub byla kiedys harcerzem...

W takim bowiem przypadku gwaran-
tuje, Ze nasz rozméwca usmiechnalby
si¢ 1 bez wahania powiedzial: To Dzien
Mysli Braterskiej! Tak, tak, Prosze Pan-
stwa, jest co$ takiego. Dzien, gdy skauci
calego $wiata mysla o sobie nawzajem
zyczliwie (a przynajmniej powinni),
a jednoczesnie dzien urodzin zalozy-
cieli skautingu - sir Roberta Baden-
-Powella oraz baronowej Olave St Clair
Baden-Powell, ktorzy nie doé¢, ze byli
malzenstwem, to oboje urodzili sie
22 lutego (on w 1957 roku, ona w 1889).

Nie bede tu jednak robi¢ wyktadu z hi-
storii ruchu skautowskiego - kto chce
sie z nig zapoznal, zrodet znajdzie
az nadto. Jednak jako stara (sic!) i men-
talnie dozgonna harcerka, nie moge
sobie odmoéwi¢ podzielenia sie¢ reflek-
sja, ktora naszta mnie, gdy spojrzalam
dzi$ w kalendarz. Ktory to, rzecz jasna,
milczal jak zaklety na temat Dnia My-
§li Braterskiej, cho¢ zaledwie osiem dni
wczesniej gromko obwieszczal wszem

i wobec: Zakochani wszystkich krajow,
taczcie sig!

Céz, nie da sie ukry¢, ze w dobie po-
pularno$ci komedii romantycznych
braterstwu trudno stawa¢ w szranki
z zakochaniem, nie méwiac juz o mar-
ketingowej przewadze tego drugiego
nad pierwszym. Ciezko sobie wy-
obrazi¢, by lilijka polskich skautow
z literkami ONC - Ojczyzna, Nauka,
Cnota, lub krzyz harcerski z inskrypcja
CZUWA] mogty skutecznie rywalizo-
wac z serduszkami réznej masci. Tym
bardziej, ze nigdy nie byty na sprzedaz!
Nalilijke i krzyz trzeba bylo (i nadal tak
jest) zastuzy¢, a gdy sie je juz przypieto
do munduru czy rogatywki, nalezalo je
szanowac.

Wracajac jednak do Dnia Mygli Brater-
skiej czy tez - jak si¢ upiera cze$¢ skau-
tek — Dnia Mysli Siostrzanej, 22 lutego
zawsze cieplo rozmyslam o moich sio-
strach i braciach z krzyzem harcerskim

na piersi lub w szufladzie, o wszystkich
tych, z ktérymi $piewatam przy ogni-
sku ,,Bratnie stowo”. Tekst tej pozegnal-
nej, $piewanej na koniec harcerskiego
dnia pies$ni jest swoistym memento, de-
klaracjg, ze zawsze bedziemy si¢ wspie-
raé i sobie pomaga¢. Lata, ktére upty-
nely od ostatniego wspdlnego ogniska,
pokazaly, ze nie byly to puste slowa,
a odbierana czestokroé w lesie nauka
Baden-Powella nie poszta w las.

Jednym z jej owocow jest nasza funda-
cja. Tak, to nie zadne przejezyczenie! Bo
doktor Tomasz Dangel, zalozyciel War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci, byt
moim druhem komendantem. To od
niego, migdzy innymi, nauczytam sie
wigza¢ wezty, udziela¢ pierwszej pomo-
cy, postugiwac sie mapa i busolg - takze
tg moralna. Fakt, ze to wlasnie Tomek
zalozyl pierwsze w Polsce hospicjum
domowe dla dzieci, z pewnoécia nie jest
przypadkiem. Po prostu wzigt sobie do
serca rade sir Baden-Powella - by$my
starali sie zostawi¢ $wiat cho¢ troche
lepszym od tego, ktéry zastali$my.

Beata Bialy

NBZI)A1J IOPUESHIY 10
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Wywiad z Magdaleng Musial

Beata Bialy: PoznalysSmy si¢ mniej
wiecej w polowie 2020 roku, kiedy
zegnaliSmy Natalke. Potem napisala
pani o niej pigkne wspomnienie do
naszego kwartalnika. Ale malowac
zaczela pani pozniej i - o ile wiem -
wczesniej nie zajmowala sie pani sztu-
ka w sposob czynny. Jak to si¢ stalo,
ze chwycila pani za pedzel?
Magdalena Musial: Pedzla to ja w ogole
nie uzywam [$miech]. Jest to do$¢ spe-
cyficzna technika, ale o tym za chwilke.
W sierpniu 2020 odeszta ode mnie mo-
ja ukochana Céreczka. Bég najwyraz-
niej uznal, ze mito$¢, ktorg sobie daty-
$my, wystarczy do naszego spotkania.
I bedzie dla mnie silg na reszte czasu,
ktéry mi zostal. Chece go wykorzystaé
jak najpozyteczniej, niejako ,zastuzy¢”
na nasze wspolne Niebo.

Po odejsciu Natalki, bylam catkowicie
zamrozona, w totalnej rozpaczy. Nie
chciatam zy¢, marzytam tylko, aby Bog
juz nas polaczyt. Najwyrazniej ma dla
mnie inny plan, bo dal mi co$ niepraw-
dopodobnego. Ja czuje, ze kazdy obraz
maluje wspélnie z Natalka. Moze to

ona zostawilta mi te pasje, by ukoi¢ moje
serce? Nigdy wcze$niej nie pracowalam
z farbami, wrecz ta dziedzina byta mi
obca, raczej mialam zamilowanie do
gry na pianinie czy sportu. Mialam
jednak w sobie ogromng potrzebe

ratowania tych dzieci, ktére wymagaja
bardzo kosztownego leczenia, czesto
decydujacego o tym, czy przezyja. Za-
angazowalam sie w zbidrki, poswieca-
tam temu caly swdj czas, zeby zdazy¢
im pomoéc. Stwierdzitam, ze musze
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Artystka ze swoimi pracami

zacza¢ tworzy¢ co$, co przyniesie dla
nich wymierng korzy$¢ finansows.
Swéj maly pokéj zaadaptowalam
na pracownie i tam spedzilam setki
godzin, niekiedy zta, Ze nic mi nie wy-
chodzi.

Czy malowanie obrazéw mozna
okresli¢ jako pani sposob na przezy-
wanie zaloby?

Przez wiele miesiecy po odejsciu mojej
Coéreczki nie widziatam sensu w ni-
czym. Dopiero gdy cata poswigcitam
si¢ pomaganiu chorym dzieciom, zna-
laztam w tym pewng pocieche. Musze
robi¢ co$ dla tych, ktorzy jeszcze maja
szanse. Bo ¢4z warte jest zycie, gdy dba
sie tylko o wilasny $wiat, nie widzac
cierpienia innych? Ja to poznatam bar-
dzo bolesnie, dlatego wiem, jak pomoc
drugiego czlowieka jest wazna.

Maluje pani farbami akrylowymi,
metoda tzw. pouringu (wylewania
farb). Czy wybdr tej techniki byl
przypadkowy? Co pania zainspiro-
walo?

Zainspirowali mnie zachodni artysci,
ktorzy robig magiczne rzeczy z farba
wylewana na piétno. Chodzi o to, zeby
farba niejako swobodnie rozptywata
sie, tworzgc fantazyjne wzory. Mozna
do tego uzy¢ zwyklej suszarki, stomki
czy np. szpachelki. Kluczowa jest tu
konsystencja farb, inna przy kazdej
technice. I oczywidcie jako$¢ farb oraz
odpowiednich uszlachetniaczy. Po-
uring, bo tak to mozna ogdlnie okre-
§li¢, to pozornie tatwa i jednoczesnie
niesamowicie efektowna technika,
tym mnie zauroczyla. Trzeba si¢ jed-
nak przygotowaé na poczatku na po-
chlapane $ciany a nawet twarz, tak to
bylo w moim przypadku [$miech].

Pani obrazy to gléwnie malarstwo
abstrakcyjne, pozostawiajace duze
pole do osobistej interpretacji. Nada-
je im pani tytuly, daje pani odbiorcy
wskazowki? Czy sa jakies tematy czy
motywy, po ktdre siega pani najchet-
niej?

W pewnym momencie zaczetam tak
intensywnie tworzy¢, ze nie bylo

czasu na wymyslanie nazw. Zresztg
w abstrakeji to jest ciekawe, ze kaz-
dy widzi kompletnie co$ innego, nie
chce narzucaé wlasnej interpretacji.
Wilasnie rozpoczela sie moja pierwsza
wystawa i uznalam, Ze warto jako$
nazwaé obrazy, zeby moc je identy-
fikowa¢. Pomyslatam wigc, ze kazdy
obraz bedzie okreslony jaka$ emocja,
uczuciem waznym w relacji z drugim
cztowiekiem, ktore warto pielegnowac.
I tak powstaly: Milo$¢, Zaangazowa-
nie, Oddanie, Otwarto$¢ itd. Lacznie
namalowatam juz ponad 60 obrazéw,
20 z nich przekazalam na licytacje
dla dzieciaczkéw, gtéwnie z rdzenio-
wym zanikiem mieéni. Udalo si¢ ze-
bra¢ solidna kwote, ciesze sig, ze cho¢
tak moglam im pomdc. Na wystawie
mozna zobaczy¢ ponad 30 obrazéw,
sg one bardzo rdzne, tak jak narzedzia
wykorzystywane do ich tworzenia. Nie
mam ulubionych, wrecz gdy tylko jaki$
obraz wyschnie, pedze, aby go poka-
za¢ $wiatu. A nuz komus$ si¢ spodoba
i wesprze jakas akcje charytatywna? To
mi daje pelng satysfakcje.

Ofiarowala nam juz pani jeden obraz.
Teraz wystawa, o ktorej pani wspo-
mniala, ma wesprze¢ naszg fundacje.
Bardzo si¢ z tego cieszymy i jesteSmy
wdzieczni za to wsparcie...

Ja otrzymatam wsparcie ludzi z hospi-
cjum od momentu, gdy dowiedzialam
si¢ o chorobie mojej Céreczki, w polo-
wie cigzy. I byli oni z nami do ostatnie-
go dnia. Bez tych kochanych ludzi nie
databym rady przetrwa¢, wiem to. Na-
talka miata najlepszg opieke, jaka moz-
liwa jest w przypadku nieuleczalnie
chorych dzieci. Mam ogromne poczu-
cie wdziecznosci, chcialabym wesprzeé
maluszki, ktérymi si¢ opiekujecie. Bo
jestescie prawdziwymi Aniofami.

Wystawa obrazéw pani Magdy
Musiat odbyta sie w dniach 14-28
lutego 2022 r. w restauracji Gtod-
ne Kawatki w Warszawie. Dzieku-
jemy restauracji za otwarcie swoich
podwojéw dla wystawy i wsparcie
jej charytatywnego celu. Tym, ktérzy
kupili obrazy, przyczyniajac sie do
realizacji tego celu, skladamy wyrazy
wdziecznosci za zaufanie dla naszej
dziatalnosci. Pani Magdzie za$ dzie-
kujemy za nieustajaca zyczliwos¢ dla
naszej fundacji.
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Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
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Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

(szczegodlnie wady wrodzone serca u dorostych)
USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa
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Prezentowane zdjecia pochodza z archiwéw
rodzinnych chorych dzieci oraz zbioréw WHD.
Publikujemy je za zgoda wiascicieli.

Zdjecia ilustracyjne s zakupione z bankéw zdjec.
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