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»Przyszlo do swojej wlasnosci a swoi Go nie przyjeli.

Wszystkim tym jednak, ktorzy Je przyjeli, dalo moc, aby sig¢ stali dzie¢mi
Bozymi, tym, ktorzy wierza w imie¢ Jego.

A Slowo stalo si¢ cialem i zamieszkalo wsrod nas i ogladaliSmy jego chwale,
chwale, jaka Jednorodzony otrzymuje od Ojca, pelen laski i prawdy”

(Z Ewangelii $w. Jana)

Slowo stalo sie cialem, Bog stal sie czlowiekiem, jeszcze
wyrazniej bliski czlowiekowi, obecny przy nim.

NA SWIETA NARODZENIA PANSKIEGO
[ CALY ROK 2008

Wszystkim osobom chorym zyczymy, aby te Swieta byly czasem wy-
jatkowego doswiadczenia Bozej obecnosci i mocy oraz Jego solidarnosci
z ludzkim losem.

Rodzicom, kazdemu, kto towarzyszy w cierpieniu drugiego czlowie-
ka, zyczymy coraz glebszego przezywania obecnosci Boga w bliznim,
zwlaszcza potrzebujacym pomocy, a takze duchowego umocnienia, aby
z jeszcze wigksza wiarg i nadzieja shuzy¢ innym stajac sie narzqdzwm
Bozej miloSci i solidarnosci z czlowiekiem. ' .

Niech Pamiatka Wcielenia Syna Bozego bedzie dla-kaidegd czasem
szczegOlnego przyjecia Boga, ktory jest MiloScia i chce nam pomagac na
drodze stawania sie darem dla innych ludzi.

Zespol Warszawskiego Hospicjum dla -D__zieci
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Wuzyezns

We wrzesniu biezacego roku Amanda -
pacjentka Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci przyjeta w swoim domu
niecodziennych gosci. Mieszka-
} jaca wraz z rodzicami i bratem
w Ostrowi Mazowieckiej dziew-
czynke odwiedzit zesp6t CLIVER.

Jak do tego doszto? Ot6z przyj-
mujac pod opieke dziecko pracownicy
Hospicjum starajg sie, jesli to tylko moz-
liwe, poznac jego zainteresowania i ma-
rzenia. Z rozméw z Amanda dowiedzielismy
sie, ze ta mita i pogodna dziewczynka kocha
zwierzeta, a w szczegdlnosci psy kazdej rasy i ze,
podobnie jak wiekszosc jej rowiesniczek, lubi muzyke typu dance.
Znajac zainteresowania Amandy postanowilismy, wraz z pie-
egniarka Basig, ktora sie nig opiekowata, zrobi¢ dziewczynce mitg
niespodzianke. Zadzwonitem wiec do pana Krzysztofa Bogédzkego
— menedzera zespotu CLIVER - i zapytatem o mozliwos¢ przybycia tej
grupy do domu Amandy. Okazato sie to realne i jeszcze tego samego dnia
odebratem telefon od pana Darka - jednego z cztonkdw grupy — ktéry dzwonit
) mnie, by ustali¢ szczegoty tej wyjatkowej wizyty.

Kilka dni p6zniej, 5 wrzesnia 2007 roku o godzinie 19-tej, zespot CLIVER
pojawit sie w domu dziewczynki. Panowie zostali przyjeci z duzym entuzja-
zmem przez cata rodzine i zaproszonych przez nig gosci. Po przywitaniu
i przedstawieniu, Amanda otrzymata prezent — przedpremierowg
ptyte zespotu.

W trakcie wizyty cztonkowie zespotu na przemian spiewali

przeboje ze swojego repertuaru i opowiadali o swoim zyciu.
Niestrudzenie i zwyrozumiatoscig odpowiadali na zadawane
im, przez zebranych gosci, liczne pytania.
Tego dnia wiele sie dziato w domu Amandy - diugo
trwaty rozmowy, robiono sobie pamiatkowe zdjecia. Mysle,
ze byto to wielkie przezycie i nowe doswiadczenie dla uczest-
nikow spotkania, ktére wszystkim pozostanie
na dtugo w pamieci.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Amanda zmarta 20 paZdziernika 2007
roku. Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci opiekowato sie niq przez
64 dni.
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vilsriedziny

Pierwszego pazdziernika 2007 roku - piekne- '
go i stonecznego dnia - spetnito sie marze-
nie Martynki - pacjentki Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Tego dnia zagrat
dla niej i zaspiewat zesp6t SUMPTU-
ASTIC, ktéry specjalnie w tym celu
odwiedzit dziewczynke w jej domu,
w miejscowosci Olesnica, niedaleko
Siedlec.

Aby mogto dojs¢ do zrealizowania
tego marzenia, skontaktowatem sie z pa-
nig Katarzyng Wydra - menedzerem zespotu
- ktérej opowiedziatem o Martynce, jej chorobie
(nowotwor kosci biodrowej) i najwiekszym marze-
niu — dziewczyna chciata osobiscie poznac cztonkéw
zespotu muzyki rozrywkowej SUMPTUASTIC. Menedzer grupy wystu-
chata mnie i zaproponowata przyjazd zespotu do domu Martynki
bezposrednio z Lezajska, gdzie wczesniej mieli zagrac koncert.

Z muzykami spotkalismy sie w miejscowosci Wodynie, skad
wspolnie pojechalismy do domu nastolatki. Zespot zostat bardzo
ciepto przyjety przez Martynke i jej rodzicéw. Podczas spotkania
goscie zaspiewali ulubione piosenki dziewczynki.

Podczas tych wystepow na twarzy Martyny widziatem wyrazne za-
interesowanie i zadowolenie. P6zniej dtugo rozmawialiSmy o prywatnym
zyciu cztonkow zespotu, o koncertach i o nagrywaniu ptyt. Lider zespotu
- pan Andrzej - w imieniu catej grupy wreczyt Martynie najnowsza ptyte
opatrzong specjalng dedykacja dla dziewczynki

Zaréwno mama, jak i tata nastolatki byli pod wrazeniem niecodzien-
nego wydarzenia. Mama Martynki aktywnie bawita sie przy spiewie
wokalistek i akompaniamencie uprzejmego gitarzysty. Wizyta uptyneta
w bardzo mitej atmosferze.

Po koncercie otrzymatem od Martynki krétkiego, ale jakze
wymownego sms-a: ,Dzieki za zesp6t. Byto super”.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Martynka zmarta 19 pazdziernika 2007 roku.
Pod opiekq Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci byta przez 100 dni.

hospicjum | 5
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Jednego z tych pieknych, stonecznych dni, ktére zazwyczaj
nastrajajg ludzi optymistycznie, przyszedtem do pracy w wy-
jatkowo dobrym humorze i z nowym zapatem do dziatania.
Razem z Marta — pracownikiem socjalnym WHD - zajelismy
sie opracowywaniem planu niespodzianki dla Gabrysia. Ga-
brys pod opieka naszego Hospicjum jest juz od ponad roku,
a 17 lat i choruje na dystrofie miesniowa typu Duchenne’a.
stanowiliSmy zorganizowac zlot motocyklowy w miejscu
ieszkania chtopca. W tym celu skontaktowalismy sie z panig
ta Szczepanska, ktora kilka dni wczesniej zgtosita sie do
proponowata, ze moze podjac sie realizacji tego po-
a naszych podopiecznych. Pani Dorota z ogromnym
em, zaangazowaniem i profesjonalizmem podeszta
i juz po tygodniu wszystko byto zapiete na ostatni

yt sie we wrzesniowa, chtodng, ale stoneczna
rzesnia motocyklisci wyruszyli z Warszawy,
ywana przeze mnie droge i dotrze¢ do
mojemu mitemu zaskoczeniu, Gabrys
przyjecie niecodziennych gosci. Wy-
usmiechem. Przed jego domem, na
gtosno i gwarno. Znajomi z okolicy
wowali niecodzienne wydarzenia.
stanawiata sie, w jakim celu te
od dom Gabrysia.

powiadali chtopcu o swoich
wiesci z zapartym tchem.
amigtkowymi zdjeciami,

Y

a tukasz, ktéry pracuje u nas jako wolontariusz, filmowat to
niecodzienne wydarzenie. Dodam jeszcze, ze nawet pies
Gabrysia, przemita suczka Saba, réwniez byta zadowolona
Z gosci — przyjaznie szczekata i tasita sie do wszystkich.

Zauwazytem, Ze zorganizowanie tej imprezy miato duze
znaczenie zarowno dla Gabrysia, jak tez dla odwiedzajacych go
0s6b. Spotkanie uptyneto w serdecznej atmosferze, a motocy-
klisci wykazali sie szczegdlnym taktem, dzielac sie z Gabrysiem
swoja pasja. W pamieci utkwit mi moment wreczenia Gabrysio-
wi miniaturki motocykla od przewodniczki grupy — Dorotki.

Na zakonczenie dodam tylko, ze byt to bardzo udany
dzien, z ktérego kazdy mégt wynies¢ cos wartosciowego
dla siebie. Bardzo serdecznie dziekuje pani Dorotce i catej
grupie motocyklowej za zyczliwo$¢ i poswiecenie swojego
czasu Gabrysiowi.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Dnia 15 wrzesnia 2007 roku zostatem mito zaskoczony. Okoto
godziny 12.30 przyjechali do mnie motocyklisci na swoich
wspaniatych zelaznych rumakach. Impreza byta przednia,
poniewaz dowiedziatem sie wielu ciekawych rzeczy na temat
motoréw i ich whascicieli.

Przed ich przyjazdem miatem wielka treme. Jednak kiedy
przyjechalii poznatem kazda osobe, to poczutem sie, jakbym
byt jednym z nich.



Motocyklisci przedstawiali swoéj sprzet indywidualnie.
Bytem zaskoczony parametrami tych maszyn. Najbardziej
spodobat mi sie scigacz BMW. Miatem okazje przymierzyc kask
motocyklowy, ktory jak sie okazato, tatwo dat sie wiozy¢, ale
trudniej byto go zdja¢. Kask na gtowie miatem pierwszy raz
i czutem sie w nim troche dziwnie.

Poczatkowo dopisywata nam pogoda, ale z czasem zaczat
wiac zimny, nieprzyjemny wiatr, wiec postanowitem zaprosic
gosci do mojego krélestwa i zaproponowac poczestunek.
Wspdlnie zjedlismy pizze, ktére wczesniej zamowit Andrzej,
pracownik socjalny WHD. Po positku i wymianie zdan na temat
motoréw, otrzymatem od przewodniczki grupy — Dorotki
- upominek. Byt to model policyjnego motocykla, podaro-
wany mi w tym celu, bym nawet w snach nie przekraczat
predkosci.

Moja mama tez byta bardzo zadowolona. Mysle, ze ciesza
ja te niespodzianki, ktére mnie sprawiajg radosc.

Podsumowujgc to wydarzenie, moge powiedzie¢, ze
jestem bardzo z niego zadowolony. Poznatem wiele fajnych
0s0b, ktdre maja swojg pasje, umieja sie nig cieszyc i dzielic.

Mam nadzieje, ze jeszcze sie spotkamy. Moze juz
wiosna...

Gabry$ Mr6z z mama

Mili Panstwo,
Na wstepie chciatabym serdecznie podziekowac pracownikom
Hospicjum i wolontariuszom za otwartos¢ i sympatie, dzieki
ktérym mozliwe byto zorganizowanie motocyklowych od-
wiedzin u Gabriela. Zaréwno ja, jak i moi znajomi, ktérzy brali
udziat w spotkaniu, wynieslismy z tych wspdlnie spedzonych
godzin bardzo mite wrazenia.

Kilka razy w roku w réznych miejscach Polski odbywaja sie
imprezy, w trakcie ktérych motocyklisci spotykaja sie z dzie¢mi
i mtodzieza. Odwiedziny w domach dziecka, innych placow-

NASI PODOPIECZNI

kach wychowawczych i leczniczych, a
spotkania z dzie¢mi, stuza dostarczeniu
atrakcji zwigzanych z motocyklami. Czasa
o to, by kogos odwiedzic¢ i stac sie przyczyna
- odwiedzany ma swiadomos¢, ze to wydarz
zorganizowane wtasnie dla niego.

Tak tez byto w tym przypadku - wraz z kolega
dzilismy Gabriela, by sprawi¢ mu przyjemnosc. | wiasc
trzeba pisa¢ wiecej, gdyz jest to opis petny i wyczerg
Zadowolenie, usmiech, poczucie, ze kogos spotyka co
oczekiwanego, co nie zdarza sie na co dzien i co sprawia
przyjemnos¢, chwile spedzone na wspdlnych rozmowach -
sg powody, dla ktérych wydarzenie to miato miejsce. Ma
nadzieje, ze rodzina Gabriela i on sam czuli sie z nami dobrze
i Ze zapamietaja ten dzien jako niezwykty i udany. Mam tez na-
dzieje, ze ucieszyliSmy oko gospodarzy, prezentujgc im nasze
motocykle — maszyny, ktére towarzysza nam codziennie i sg
integralng czescia naszego zycia. By¢ moze przy okazji udato
sie przedstawic¢ pozytywne strony Swiata motocyklowego
i ukaza¢ motocyklistow jako zwyktych ludzi, ktérzy maja do
przekazania wiele dobrego, a ktérzy nie sa szalonymi zaboj-
cami, jak to maja w zwyczaju przedstawia¢ media.

Bedzie nam mito uczestniczy¢ w podobnych wydarze-
niach, ktére by¢ moze w przysztosci uda sie we wspotpracy
z Hospicjum zorganizowac.

W imieniu swoim i kolegéw motocyklistow dziekuje za
wspolnie spedzony czas. Czytelnikom Informatora, pracow-
nikom Hospicjum oraz jego pacjentom zyczymy wszystkiego
dobrego.

Z pozdrowieniami
Dorota Szczepanska

hospicjum | 7



WSPOMNIENIE

Zegnaj
Martynko

19 pazdziernika odeszta od nas Martynka Kruk, szesnastoletnia
dziewczynka, ktdra przedstawialiémy w poprzednim wydaniu
informatora. Martynke przyjelismy w lipcu z rozpoznaniem
guza kosci biodrowej. Pod opieka Hospicjum byta 108 dni.
Mam nadzieje, ze dobrych dni, cho¢ tak bardzo trudnych dla
Niej i dla jej bliskich.

Martynka nie chciata rozmawiac o swojej chorobie. W pet-
ni;Swiadomie i z pokora przyjmowata kolejne ograniczenia
spowodowane choroba. Poczatkowo przydatne byty kule,
pozniej wbzek, a przez ostatnie kilkanascie dni swiat Martynki
ograniczyt sie do jednego pokoju i t6zka. W chwilach stabosci
okazywata jak bardzo cierpi. Bywaty momenty gniewu, krzyku
i pfaczu, ale byty to tylko krétkie chwile i tylko Martyna mogta
sobie na nie pozwoli¢. Nie lubita ptaczu i nie pozwalata innym,
by ptakali. Pomimo tego, ze choroba ograniczata Martynke
ruchowo, to staralismy sie, zeby nie ograniczata jej zycia.
Przyjmowata gosci, spotykata sie z kolezankami, rozkazywata
w domu, spetniata swoje marzenia i dorastata... Dorastata do
$mierci arazem z nig jej rodzina. Wieczorem z mama odma-
wiata rézaniec. Mowita, ze jest wtedy Izej. Poprosita naszego
kapelana, ks. Rafata, o sakrament Bierzmowania, ktéry przyjeta
8 pazdziernika z rgk J: E. ks. Bp Henryka Tomasika w swoim
pokoju.

Wszystko, co chciata, udato sie zrealizowag, m.in.: Sa-
krament Bierzmowania, wizyte Ilvana Komarenko, zespotu
Sumptuastick. Z Fundacji ,Mam Marzenie” dostata kanape.
Z pomoca wojta gminy Wodynie udato nam sie zrobic tazienke,
podjazd ischody. Dalismy materac przeciwodlezynowy, leki
i'srodki pielegnacyjne potrzebne'do sprawowania opieki,
pomagalismy socjalnie. Na pytanie o marzenie, odpowiadata:
,Patrzmy realnie - co ja moge chcie¢?”!

I nie’¢chciatanic wiece;j.

Widziatam,jak zmienia sie Martynka i jak zmienia.sie
otoczenie pod jej silnym wptywem.

Zmarfa wieczorem, okoto godziny 18.40, spokojnie, w ob-

...z mama i Andrzejem - liderem
zespotu Sumptuastic

...2J.E. ks.Bp
Henrykiem
jeciach mamy. Tomasikiem

Zegnaj-Martynko.

Mirostawa Slazak
Pielegniarka WHD
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W dniach 22 - 23 wrzesnia Dziecieca
Grupa Wsparcia w Zatobie WHD przeby-
wata w Pensjonacie Zaborek - Uroczysko
w Janowie Podlaskim. Pensjonat potozo-
ny jest na terenie Parku Krajobrazowego

,Podlaski Przetom Bugu” w otoczeniu
wody i sosnowych laséw. Na jego terenie
zgromadzono liczne zabytki architektury
drewnianej z catego Podlasia. Nasza grupa
mieszkata w przepieknej plebaniz 1880r.
wyposazonej w stylowe meble i drobiaz-

Twierdza Modlin

6 pazdziernika biezagcego roku wyjechali-
$my do Nowego Dworu Mazowieckiego,
by wspdlnie spedzi¢ weekend. Sobotnie
popotudnie spedzilimy na wystawie
psow, na ktérej konkurowaty sznauce-
ry. Wieczér minagt nam na wypadzie do
cukierni i rozmowach przy pizzy w na-
szym hotelu. W niedziele czekata na nas
gtéwna atrakcja - zwiedzanie twierdzy
Modlin. Dwustuletni kompleks architek-
tury wojskowej niszczony byt przez lata
wojnami i cho¢ dzi$ nie ma tam wojsk
rosyjskich, francuskich czy niemieckich
jego stan pogarszaja dewastacje panu-
jacych tu mito$nikéw ztomu.

Pomimo licznych rozrywek naj-
wazniejsze byto to, ze mieliSmy okazje
spotkac sie i podzieli¢ przezyciamii pro-

blemami, a przede wszystkim porozma-
wiac¢ o naszym rodzenstwie, ktére ode-
szto. O tych indywidualnych, a zarazem
wspolnych przezyciach zwigzanych ze
stratg bliskiej osoby.

Serdecznie dziekujemy ,wujkowi”
Wojtkowi i ,cioci” Grazynce za to, ze
organizuja te wyjazdy, wkiadajac w to
mnostwo pracy i czasu, ze atrakcje i przy-
jemnoscifacza z chwilami trudnych roz-
mow przypominajacych nam, dlaczego
tu jestesmy i co nas faczy. Dzieki. Z nie-
cierpliwoscig oczekujemy nastepnego
spotkania.

Czarek Krazata
z Grupy Wsparcia dla Mtodziezy
w Zatobie

GRUPY WSPARCIA

gi, ktére budzity zywe zainteresowanie
dzieci. Atmosfera i niezapomniany klimat
tego miejsca sprzyjaty zarébwno wypo-
czynkowi, jak i wspomnieniom o zmar-
tym rodzenstwie.

Dorota Licau
Pracownik socjalny WHD
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14 pazdziernika 2007 roku, z okazji Dnia Papieskiego Grupa
Inicjatyw ,Nie lekajcie sie” zorganizowata w Warce spotka-
nie, dotyczace idei hospicyjnej. Najwiecej uwagi poswiecono
Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci, a zebrane srodki
zostaly przeznaczone na cele statutowe naszej Fundagji.
Z Pawlem Strusem, wspétzatozycielem grupy rozmawiata
Grazyna Niewiadomska.

Grazyna Niewiadomska: Nalezy pan do Grupy Inicjatyw
»Nie lekajcie sie”. Prosze przyblizy¢ na-

czerpiemy z nauczania Jana Pawta Il i co pewien czas rodzi
sie pomyst podjecia jakiejs inicjatywy.

G. N.: 14 pazdziernika 2007 roku, z okazji Dnia Papieskie-
go, w kosciele Matki Bozej Szkaplerznej w Warce, odbyto sie
zorganizowane przez Grupe Inicjatyw spotkanie, dotyczace idei
hospicyjnej. Najwiecej uwagi poswieciliscie Paristwo naszemu
Hospicjum. Dlaczego wyboér padt na nasza Fundacje?

P.S.: Bylo to $cisle zwigzane z hastem tegorocznego Dnia
Papieskiego ,Jan Pawet Il - Obronca Godnosci Cztowieka”. Po-

zwole sobie zacytowac fragment wstepu,

szym Czytelnikom geneze i cele dziatania InSpiraCje czer- ktérym rozzoczglis’:ny nasz program: i,DMa-
tej grupy. . jac na uwadze hasto tegorocznego Dnia

. Pa\yvel Strus: Jestesmy nieformal- P'emy Zhaucza- Papieskiego, a w pamigci tak zywe wciaz
na grupa przyjaciot, ktéra zawigzata sie nia Jana Pawta ll obrahzy niezliczonych spotkan Jjna Plaw’fa
pierwotnie, by dziata¢ na rzecz szkoty . . I1z chorymii cierpigcymi, uswiadomilismy
podstawowej, do ktérej chodzity i nadal I co p er én czas sobie, jak zagrozona jest istota godnosci
chodzg nasze dzieci, a ktdrej patronem rodz[ slg pomysf cztowieka w c*hwilli cierpiEnia, I\:vchwili
jest — takze dzieki naszym staraniom o o e Dy $mierci. Uzmystowiliémy sobie, jak mocno
- Jan Pawet II. Od kilku lat urzadzalismy pOd]?Cla .lak'ejs upominat sie o te godnosc¢ nasz wielki Pa-
programy z okazji Dni Papieskich oraz l”lC]atywy. piez swoim nauczaniem i swoim zyciem.

doroczne szkolne pikniki. Brak wspdtpra-
cy, a raczej wrogos¢ lokalnej wtadzy samorzadowej wobec
szkoty, spowodowata, iz uznalismy, ze wiecej dobra i pozytku
bedzie, jesli celem naszej aktywnosci beda ludzie potrze-
bujacy. Dlatego przedmiotem naszej kolejnej akcji (wiosna
br.) byto zebranie srodkdw na pomoc 9-letniej dziewczynce
z ciezkim wodogtowiem, zyjacej w podwareckiej wiosce
w dysfunkcyjnej rodzinie.

Nazwa naszej grupy wymyslona na potrzeby ostatniego
przedsiewziecia charakteryzuje nasze dziatania. Inspiracje
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Dlatego dzis chcemy opowiedzie¢ o tych
wihasnie najstabszych, stojacych wobec nieuchronnosci zblizajacej
sie $mierci, o ich bliskich oraz o tych wspaniatych ludziach, ktérzy
codziennie pomagaja zachowac godnos¢ swym podopiecznym.
O tych, ktérzy dzien po dniu zostawiajg czastke swych ztotych
serc przy t6zku $miertelnie chorych dzieci i dorostych”.

A dlaczego Warszawskie Hospicjum dla Dzieci? Poniewaz
zaimponowaliscie nam Panstwo rozmachem swych dziatan,
szczeroscig i autentycznoscig Swiadectw Waszej pracy oraz
rzetelnoscig sprawozdan z dziatalnosci.



G. N.: Bytam obecna na tym spotkaniu i widziatam, jak
bardzo zaangazowaliscie sie Paristwo w przygotowanie wy-
czerpujacego programu, ktéry przyblizyt obecnym w kosciele
prace Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Jak czesto orga-
nizowane s3 tego typu spotkania i czy do kazdego jestescie
réwnie profesjonalnie przygotowani?

P.S.: W Zadnym razie nie czujemy sie profesjonalistami,
przynajmniej nie w tej dziedzinie. Mamy rézne zawody - s
w naszej grupie adwokaci, nauczyciele, przedsiebiorcy, ja je-
stem lekarzem. Nikt z nas nie ma przygotowania scenicznego
czy rezyserskiego. Dlatego pomagajg nam dobrzy ludzie,
ktdérzy z racji swoich zawoddw znaja sie na scenografii, na-
gtosnieniu czy oswietleniu.

Pomysty rodzg sie spontanicznie, zazwyczaj podczas
towarzyskich spotkan, pézniej wystarczy sie mocno zaangazo-
waci... wierzy¢, ze sie uda. Z reguty angazujemy w te dziatania
nasze dzieci, traktujac to jako czes¢ ich wychowywania do
bycia wrazliwym cztowiekiem.

Dotychczas nasze przedsiewziecia odbywaty sie w rytmie
Dni Papieskich badz innych okazji zwigzanych z Osoba Jana
Pawta IIl. Musze podkresli¢, ze ks. Zenon Tomczak, proboszcz
naszej parafii, akceptuje nasze najdziw-
niejsze nawet pomysty i z cierpliwoscia
znosi zamieszanie, jakie wywotujemy
naszymi prébami.

G. N.: Jest Pan lekarzem pediatra.
Jaka jest Pana zdaniem wiedza srodo-
wiska medycznego na temat mozliwosci
kierowania nieuleczalnie chorych dzieci
do domowych hospicjow?

P.S.: Zapewne rézna w réznych srodowiskach. Ja moge
méwic z perspektywy szpitala powiatowego, w ktérym pracuje
—tam naprawde trzeba docierac z informacjg o opiece hospi-

cyjnej, o mozliwosciach medycyny paliatywnej. Jak zapewne
Pani wie, profesjonalisci medyczni sg nierzadko mistrzami
w odsuwaniu problemu $mierci od siebie. Smier¢ dziecka jawi
sie jako co$ wyjatkowo sprzecznego z naturalna koleja rzeczy,
jest postrzegana jednoznacznie, jako porazka medycyny. A nikt
nie chce przeciez by¢ swiadkiem, lub - co gorsza - ojcem po-
razki. Dlatego czasem wolimy sie nawet nie interesowac tymi
sprawami. Z pytanych przeze mnie kolegdw lekarzy nikt (!) nie
wiedziat, ze WHD obejmuje swoim dziataniem takze powiat,
w ktérym mieszkamy. Ja zresztg jeszcze 3 miesigce temu tez
nie wiedziatem, ze wystarczy skierowanie ze szpitala lub od

Wystarczy sie
mochno zaanga- Byt pan zaskoczony mozliwosciami, jakie oferu-
zowacd ... wie-
rzyé, ze sie uda.

lekarza pierwszego kontaktu, by dziecko mogto by¢ objete
Panstwa opieka.

Na pewno troche lepiej jest z wiedza o opiece hospicyj-
nej dla dorostych pacjentdw, ale to juz domena internistéw
i lekarzy rodzinnych.

G. N.: Tego dnia w Warce wspominatam
o dziatalnos$ci gospodarczej naszej Fundacji.

je Klinika Stomatologiczna ,Usmiech Malucha”
oraz Poradnia USG Agatowa.

P.S.: Tak, bo wiem jakim problemem jest
leczenie stomatologiczne u dzieci, szczegdlnie
obcigzonych ciezkg chorobg podstawowa.
Niejednokrotnie rodzice takich dzieci méwili mi o wielomie-
siecznym oczekiwaniu na sanacje jamy ustnej w znieczuleniu
0g6lnym. Cze$¢ z nich na pewno skorzystataby z mozliwosci
leczenia, nawet na zasadach komercyjnych, gdyby tylko o tym
wiedzieli. Jedli chodzi o poradnie usg — dla mnie najbardziej
interesujgca jest oferta badania echo serca u dzieci pota-
czonego z konsultacja kardiologiczng. Mimo postepu w tej
dziedzinie, nadal liczba takich placowek na Mazowszu jest
niewystarczajaca.

G.N.: Dziekujag za rozmowe.

Zdjecia z obchodéw Dnia Papieskiego wykonat Jarostaw Kleczaj.
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Litaniado
Wszystkich

v'f

Listopad jest dla nas wszystkich czasem szczegélnym. Roz-
poczynamy go wizyta na cmentarzach starajac sie pamietac
o tych, ktérzy odeszli. Trudno jest przy tym uciec przed reflek-
sja nad przemijaniem, $miercig, zyciem, sensem istnienia oraz
tym, co dla kazdego cztowieka najwazniejsze i zawsze po nim
pozostanie. Niezaleznie jak byliby$Smy zatopieni w sprawach
doczesnych, jak bardzo swiat nie dyktowatby swych praw:
kariery, sukcesu, powodzenia, gdy stajemy przy grobach czton-
kéw rodziny i prawdziwych przyjaciét uswiadamiamy sobie, ze
wszystko, co naprawde cztowiek po sobie moze pozostawi¢
to: dobro i mitos¢. Wszystko inne, materialne i niematerialne,
przemija. W obliczu przemijania, niezaprzeczalnej prawdy
o cztowieku, niczym jest wiedza, dokonania, tytuty, ordery,
nie méwiac juz o pienigdzach i innych dobrach doczesnych.
Liczy sie tylko, kim bytem i jak kochatem.

Jesli ktos posiada taske wiary, wiary w Jezusa Chrystusa,
otrzymuje takze nowy, petniejszy horyzont dla swojej refleks;ji
o przemijaniu. Chrystus bowiem, nie tylko swoim stowem, ale
nade wszystko swym zyciem, meka, $miercig i ZMARTWYCH-
WSTANIEM otworzyt wierzacym perspektywe zycia wiecznego.
Zycia, ktdre nie przemija i nie jest przepetnione cierpieniem
i lekiem, a jedynie mitoscia.

Jezus tak modlit sie tuz przed swojg meka: ,Juz nie jestem
na Swiecie, ale oni sa jeszcze na $wiecie, a Ja ide do Ciebie.
Ojcze Swiety, zachowaj ich w Twoim imieniu, ktére Mi dates,
aby tak jak My stanowili jedno. [...] za nich Ja poswiecam
w ofierze samego siebie, aby i oni byli uswieceni w prawdzie.
[...] Ojcze, chce, aby takze ci, ktérych Mi dates, byli ze Mng tam,
gdzie Ja jestem, aby widzieli chwate moja, ktdra Mi dates, bo
umitowates Mnie przed zatozeniem swiata” (J 17,11-24).

Dlatego tez 11 listopada przezywalismy w kosciele sw.
Marka na Targédwku Msze $wieta w intencji rodzin i zmartych
w Hospicjum dzieci, wiaczajgc do naszej wspolnoty i modlitwy
takze osierocone przez $mierc dzieci rodziny naszych przyja-
Ciot. Pochylalismy sie nad tajemnica przemijania i cierpienia
w gronie tych, ktorzy dotkneli jej w sposéb moze najbardziej
bolesny. Dla nich pytania ,dlaczego?”, ,czy zrobilismy wszyst-
ko?”, ,czy Bog tego nie widzial?” stajg sie rzeczywistoscig
powracajaca, codziennosciag we wszystkich etapach Zzatoby.
Prosilismy wspélnie, aby Bog pozwalat im sie na co dzien
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odkrywac jako Ten, ktéry stracit Syna ofiarowujac Go za nas.
Staraliémy sie by¢ z Jezusem, ktéry jak my lekat sie $mierci
przezywajac trwoge konania w Ogréjcu i ktéry moze nas
ze Soba poprowadzi¢ ku nadziei Zmartwychwstania i zycia
wiecznego, tak ze odnajdziemy w Nim rzeczywistg obecnos¢
réwniez tych, ktérzy odeszli.

Prosilismy Jezusa, zeby pozwolit nam z wiarg i nadzieja
spojrze¢ na tajemnice, ktdrej nie potrafimy ogarng¢ ani ro-
zumem, ani uczuciami. Zeby pozwolit nam przyja¢, czego
naucza Ojciec Swiety Jan Pawet II:

.Chrystus (...) dokonat zasadniczego przewrotu w rozu-
mieniu zycia. Ukazal, ze zycie jest przejsciem, nie tylko przez
granice $Smierci, ale i do nowego zycia. Bez zawierzenia Bogu
Smier¢ odarta jest z wszelkiej pociechy. Gdyz zgodnie z Jego
wola sens smierci polega na tym, abySmy przynajmniej w tej
waznej chwili naszego zycia catkowicie zawierzyli Jego mitosci,
bez jakichkolwiek innych gwarancji poza wtasnie ta jedna
- Jego mitoscia. Jakze inaczej moglibysmy okaza¢ Mu nasza
niezachwiang wiare, nadzieje, mitosc!

(...) Smier¢ sama jest pocieszeniem! (...) | tak cisna sie na
usta zawsze aktualne stowa $w. Augustyna: «Stworzytes nas
bowiem jako skierowanych ku Tobie. | niespokojne jest serce
nasze, dopdki w Tobie nie spocznie» (Wyznania, 1,1,1)

Wiec w tej ciszy ukryty ja - lis¢,

oswobodzony od wiatru,

juz sie nie troskam o zaden z upadajacych dni,

gdy wiem, ze wszystkie upadna (Piesn o Bogu
ukrytym)”.

Podczas Mszy swietej czytalismy liste imion i nazwisk
Tych, ktérzy osierocili swych rodzicéw i rodzenstwo (354
osoby). Pragnelismy, zeby zabrzmiata ona nie tylko jak ,wy-
pominki” w dzier zaduszny. Zeby w duchu wiary byta dla
nas jakby przedtuzeniem ,Litanii do wszystkich swietych”.
Skoro bowiem Bég udoskonalitich przez cierpienie i pozwolit
przejs¢ do zycia i szczescia w wiecznosci, wierzymy, ze stajg
sie dzi$ dla nas takze oredownikami w naszej wedréwce ku
petni zycia.

Ks. Rafat Szewczyk
Kapelan Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci



Umieranie Jana Pawfa ll
prowokuje do stawiania najwazniejszych pytan

W zgodzie
z soba

Tygodnik Powszechny, 7.10.2007, str. 5

ZTOMASZEM DANGLEM, lekarzem-specjalista anestezjo-
logii i medycyny paliatywnej, rozmawia Anna Mateja

ANNA MATEJA: — Wtoska anestezjolog dr Lina Pavanelli
ogtosita w ,La Repubblica”, ze przyczynqg smierci Jana Pawta Il
byto prawdopodobnie ostabienie spowodowane niedozywieniem,
aspdznione o kilka tygodni zatozenie sondy pokarmowej byto de
facto dokonaniem eutanazji na Papiezu.

TOMASZ DANGEL: - Oburzyty mnie oskarzenia o eutana-
zZje - sg catkowicie niezasadne, trudno jednak nie zgodzi¢ sie
ztezg, ze Papiez byt niedozywiony. Podjecie dociekarh mnie nie
zdziwito, poniewaz sam - zainteresowany, czy Papiez umierat
w zgodzie z tym, co gtosit — analizowatem sposdb jego leczenia
w ostatnim okresie zycia.

— W tekscie, jaki napisat Pan z prof. Markiem Wichrowskim
wmaju 2005 r.i opublikowanym w tygodniku,,Ozon”, Panowie jednak
przekonywali, ze podczas odchodzenia Papieza zrobiono nie tyle za
mato, jak chce dr Pavanelli, ile za duzo, bo miano podda¢ Papieza
tzw. terapii uporczywej, ktérej nauczanie Kosciota nie akceptuje.

— Cztery dni przed $miercig Jana Pawta Il zaczeto go karmic
przez sonde nosowo-zotadkowa; w oczywisty sposéb ta inter-
wencja nie mogta juz wydtuzy¢ jego zycia. Zastanawia mnie, dla-
czego zrobiono to dopiero wéwczas, skoro stwierdzenie lekarzy,
ze Papiez ,nie odzywia sie tak, jak powinien”, opublikowano juz
23 marca. Czy pacjent nie chciat sie wczesniej na to zgodzic i zrobit
to dopiero usilnie namawiany? Choroba Parkinsona utrudniata
potykanie, a niewtasciwe odzywianie ostabito system odporno-
$ciowy organizmu do tego stopnia, ze, jak zauwaza dr Pavanelli,
kazda infekcja mogta stanowic zagrozenie dla zycia Papieza. | tak
sie prawdopodobnie stato: banalne zakazenie drég moczowych,
jakie pojawito sie 1 kwietnia, doprowadzito do zakazenia catego
organizmu i wstrzasu septycznego.

Po kilkunastu latach pracy w hospicjum domowym, w kté-
rym leczymy przede wszystkim dzieci z chorobami neurolo-
gicznymi, wiem, ze w sytuacji zaburzen potykania najlepszym
wyjsciem jest odzywianie przez gastrostomie, tzn. rurke wprowa-
dzang bezposrednio do zotagdka. Obecnie zatozenie gastrostomii,
przy uzyciu endoskopu, jest raczej niewielkim zabiegiem, ktéry
mozna bezpiecznie wykonac¢ nawet u ciezko chorego. Gastrosto-
mia za$ ma te przewage nad sonda, ze nie powoduje dyskomfortu
w nosie i gardle, ponadto jest znacznie szersza, wiec mozna
przez nig podawac bardziej geste pozywienie. Méwie o tym
tak duzo, poniewaz kierowano do nas pacjentdw z chorobami
neurologicznymi, ktérzy wskutek zaburzen potykania znajdowali
sie w skrajnym wyniszczeniu. Pamietam nastolatkéw wazacych
kilkanascie kilo! Takze $mierci chorych wiasnie z tego powodu.

Oczywiscie, w przypadku pacjentéw dorostych i przy-
tomnych wazna jest ich wola — oni maja prawo sie na to nie
zgodzic.

- Dlaczego? Dziatajq przeciez przeciwko swojemu zyciu. Na
dodatek medycyna pozwala na coraz wiecej i Zycie ludzkie, wydaje
sie, mozemy przedtuzac w nieskoriczonos¢.

- To nie jest zamach na wtasne zycie, ale przynalezne kaz-

demu z nas prawo do spokojnej, godnej smierci — bez dalszego
leczenia czy usilnego podtrzymywania zycia za cene dodat-
kowych cierpien. Nie zgadzam sie tez z pogladem, ze ,trudno
wyznaczy¢ granice sztucznego przedtuzania zycia” - granica,
ktérej nie nalezy przekracza¢, jest w medycynie dosc scisle
okreslona. Etyka katolicka wprowadza tu rozréznienie na srodki
zwyczajne, nalezne choremu, i nadzwyczajne, z ktérych mozna
zrezygnowac w obliczu nieuleczalnej choroby i zblizajacej sie
smierci. Cztowiek, ktéry choruje przez wiele lat na nieuleczalna
chorobe, a przeciez wtasnie w takiej sytuacji byt Papiez, ma duzo
czasu, by sie do $mierci przygotowac i ustali¢ z lekarzami, gdzie
znajduje sie granica terapii, ktdrej przekraczac nie chce.

Z prof. Wichrowskim twierdzimy, ze Papiez, gdyby nie
zabieg tracheotomii, zmartby prawdopodobnie 24 lutego,
kiedy wystapity powazne zaburzenia oddechowe (to tez sku-
tek choroby Parkinsona). Za zgoda Jana Pawta Il wykonano
woéwczas zabieg chirurgiczny, polegajacy na wprowadzeniu
do tchawicy, omijajac niedrozna krtan, rurki umozliwiajacej
oddychanie. Zabieg wydtuzyt zycie Papieza o 37 dni, ale zjego
powodu nie mogt juz publicznie przemawiac.

- Tego nikt nie mégt przewidzie¢, podobnie jak wstrzqsu
septycznego czy koniecznosci zatozenia sondy w zotqdku kilka
tygodni p6zniej. Lekarze robili po prostu wszystko, co w ich mocy,
by pomdc duszgcemu sie pacjentowi.

- Nie kwestionuje dobrej woli, probuje jednak wykazac,
ze lekarze postepowali w sposéb jednostronny. Dziatajac pod
presja wydarzen, mediéw i wtasnych emocji, prawdopodob-
nie nie pamietali, ze w ,Katechizmie Kosciota Katolickiego”
napisano: ,Zaprzestanie zabiegéw medycznych: kosztownych,
ryzykownych, nadzwyczajnych lub niewspétmiernych do spo-
dziewanych rezultatéw moze by¢ uprawnione. Jest to odmowa
»uporczywej terapii«. Nie zamierza sie w ten sposob zadawac
Smierci; przyjmuje sie, ze w tym przypadku nie mozna jej prze-
szkodzi¢". Przypuszczam, ze ludzie z najblizszego otoczenia
Papieza reagowali tak jak niektérzy rodzice dzieci z hospicjum,
nie akceptujacy ich $mierci: gdy zaczyna sie agonia, wzywaja
karetke pogotowia i przewozg dziecko do szpitala.
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Gdy starszy, wyniszczony chorobg Parkinsona cztowiek ma
zagrazajaca zyciu niewydolnos¢ oddechowa, zmienia sig cisnienie
parcjalne gazéw we krwi: podwyzsza dwutlenku wegla, a obniza
tlenu. Chory, ktéry ma duszno$¢, odczuwa niepokdj, lek, nawet
panike. Papiez byt wtedy prawdopodobnie catkowicie bezbronny,
podatny na presje otoczenia, a trzeba wiedzie¢, ze dusznosc jest
objawem, ktory nieraz jest uwazany w medycynie paliatywnej za
trudniejszy do leczenia niz bél. Dlatego wihasnie, w przeciwien-
stwie do wiekszosci komentatoréw, nie odebratem stéw Papieza,
napisanych bezposrednio po zabiegu tracheotomii: ,No i c6z
mi zrobili?”, jako zartobliwych — mnie wydaty sie dramatyczne
i bardzo serio. Nie przypadkiem po tym pytaniu Papiez zapewnia:
»Ja jednak zawsze jestem »totus tuus«”.

- Ale zyskalismy dodatkowe 37 dni.

- Ajesli to byta kolejna bolesna préba, przez ktéra Papiez
musiat przejs¢? Chocby dlatego, ze nie potrafit juz nawigzac
kontaktu z wiernymi, ktérzy wciaz czekali na jego stowa. Dla
mnie te dodatkowe 37 dni byty darem, ale dodatkowego cier-
pienia, jeszcze jedng stacja drogi krzyzowej. Jezus tez przeciez
umierat powoli... Nie twierdze jednak, ze Papieza ,narazono” na
to wszystko - nie wiem przeciez, na ile Swiadomie godzit sie na
zastosowane leczenie. Moze sam tego chciat, a moze ustepowat,
widzac, ze najblizsi tego wtasnie od niego oczekujg? Nie mnie to
oceniad. Analizuje jedynie fakty, zastanawiajac sie, czy odejscie
Papieza nie mogto wygladac¢ inaczej, np. gdyby w otoczeniu
Papieza znalazt sie lekarz, ktory potrafitby, zamiast tracheoto-
mii, zaproponowac morfing, tlen i srodki przeciwlekowe. Tak
wtasnie postepujemy w hospicjum, chcac ztagodzi¢ dusznos¢
towarzyszaca umieraniu.

- Trudno uwierzy¢, biorgc pod uwage, jak silnqg osobowosciq
byt Papiez, ze mozna mu byfo cokolwiek narzuci¢ albo, ze on poddat
sie oczekiwaniom otoczenia w tak waznej sprawie.

- Silna osobowos¢ chroni nas tak dtugo, jak jestesmy
przytomni i na tyle silni, by przeciwstawic sie presji otoczenia.
Wyrazem woli Papieza sg jego ostatnie stowa: ,Pozwdlcie mi
odejs¢ do domu Ojca”. Dlaczego to powiedziat? Kilka godzin
pozniej stracit Swiadomos¢, a potem — jak powiedziat dzienni-
kowi ,Corriere della Sera” z 3 kwietnia 2005 r. jeden z lekarzy
z zespotu opiekujacego sie Papiezem - podtgczono go do
respiratora. W serwisie KAl z 6 kwietnia 2005 r. znalaztem wypo-
wiedz ks. Tadeusza Stycznia: ,W momencie, kiedy Ojciec Swiety
skonat, dostrzegtem niezwykty kontrast. Jeszcze niedawno ten
niezwykty bdl na jego twarzy. To skrepowanie przyrzadami,
ktére miaty poméc przedtuzy¢ mu zycie. (...) teraz pojawita sie
nieoczekiwanie jako twarz kogos usémiechnietego”.

Nie moge oprzed sie wrazeniu, ze osoby opiekujace sie Pa-
piezem w ostatnich tygodniach jego zycia - nie akceptujac jego
$mierci — ulegty nagminnemu we wspotczesnej medycynie pa-
ternalizmowi, ograniczajagcemu autonomie chorego. Tymczasem,
pozbawiajac umierajagcego prawa do naturalnej smierci, narusza
sie jego godnosc. Lekarz, bedacy niewatpliwie autorytetem
w oczach chorego, moze przeciez zachowac sie dwojako. Albo
powiedzie¢: ,Musimy pana ratowac za wszelka cene; wysytam
pana do szpitala, prosze wezwac ambulans’, albo: , Jezeli chce pan
spokojnie umrze¢ w domu, poprosze hospicjum, by sie panem
zaopiekowato”. Okazuje sie, ze w medycynie, gdy dochodzi do
konfrontacji ze $miercig, znacznie trudniej jest powstrzymac sie
od dziatan przedtuzajacych zycie, niz je podejmowac.

- Dlaczego troska i zal muszq sie ktéci¢ z prawem do godnej
Smierci?

— Alez nie ktdca sie! Winnismy postepowac z mitoscia,
wtedy nasza troska i zal nie wchodza w konflikt z autonomia
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umierajacego. Inaczej dzieje sie, gdy pod pozorem mitosci kieru-
jemy sie tak naprawde egoizmem, nie zgadzajac sie na odejscie
bliskiej osoby i wykorzystujac wszystkie dostepne $rodki, by ja
zatrzymadc. Umieranie jest naturalne i trzeba do tego podchodzi¢
spokojnie, traktujac umierajacych tak, jak sami chcielibysmy
by¢ traktowani pod koniec zycia — z szacunkiem. Jesli ktos
nie chce jes¢, przyjmowac lekéw czy poddawac sie kolejnej
chemioterapii - nie zmuszajmy go do dalszego cierpienia. To
postawa trudnej, ale w tej sytuacji jedynie prawdziwej mitosci
blizniego. Kto czyta Ewangelie, ten wie, ze uczniowie Chrystusa
tez sie buntowali i nie chcieli zaakceptowac haniebnej smierci
krzyzowej Mistrza. On jednak, doswiadczajac przeciez walki
wewnetrznej w Ogrdjcu, Swiadomie wybrat krzyz. Zwazywszy,
ile kontrowersji wywotato w Polsce zyczenie odtaczenia od re-
spiratora, wyrazone przez dorostego i przytomnego pacjenta,
pana Janusza Switaja z Katowic, ktdry chciat spokojnie umrze¢,
widzimy jak trudno o respektowanie autonomii chorego.

— A jesli zyczenie pana Switaja byto krzykiem rozpaczy, nie
checiq odejscia na drugi swiat?

- S3 granice terapii, ktére pacjent sam powinien wyzna-
cza¢, a jemu tego prawa odméwiono. Czy to nie wystarczajacy
powdd do rozpaczy? Ubolewam, ze w Polsce nie ma prawa,
ktére pozwolitoby odfaczy¢ pacjenta od respiratora, zgodnie
z jego wola. Jezeli zgodzimy sie, ze kazdy cztowiek otrzymat
od Boga wolng wole, musimy takie prawo konsekwentnie
akceptowad. Zgadzam sie jednak, ze pacjenci zmieniajg zda-
nie pod wptywem dobrej opieki. Dr Zbigniew Zylicz, pracujac
w hospicjum holenderskim, badat motywy pacjentéw prosza-
cych o eutanazje: wiekszosc¢ z nich odstepowata od tej prosby,
kiedy otaczano ich troskliwa i profesjonalng opieka paliatywna.
Zmieniali zdanie, poniewaz znikat, czasami wieloletni, lek przed
$miercig w samotnosci i bolu.

Siedem lat temu zgtosili sie do Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci rodzice trzyletniego Rafafa, chorego na rdzeniowy za-
nik miesnii podtaczonego do respiratora od pierwszych tygodni
zycia. Rodzice wzieli go do domu, gdzie nigdy wczedniej nie byt.
Nasi pracownicy nieraz widzieli, jak matka $wietnie radzi sobie
z opieka, choc¢ Rafat kontaktowat sie z nig wytacznie przez ruch
powiek. Po dwéch miesigcach ustato i to, chtopiec znalazt sie
w tzw. stanie zamkniecia (byt przytomny, styszat, ale nie mogt
komunikowac sie z otoczeniem). Po $mierci Rafata dowiedzieli-
$my sie, ze jego rodzice pisali do Jana Pawta ll, pytajac o granice
terapii podtrzymujacej zycie ich syna. ,(..) nalezy stwierdzic,
ze sposob leczenia dziecka nosi znamiona tzw. uporczywej
terapii, ktora zgodnie z nauka Kosciota mozna przerwac. Takie
zaprzestanie leczenia nie jest eutanazjg” - odpowiedziata Stolica
Apostolska, powotujac sie na fragment encykliki Evangelium
vitae: ,(...) gdy Smier¢ jest bliska i nieuchronna, mozna w zgodzie
z sumieniem zrezygnowac z zabiegéw, ktére spowodowatyby
jedynie nietrwate i bolesne przedtuzenie zycia, nie nalezy jednak
przerywac normalnych terapii, jakich wymaga chory w takich
przypadkach”. Kosciét katolicki, dopuszczajac takg mozliwosé,
szanuje autonomie cztowieka. Szkoda, ze polskie prawo nie
pozwala w petni z niej korzystac.

Umieranie Jana Pawfa Il jeszcze dtugo bedzie interesowato
lekarzy i bioetykéw, poniewaz zmarty byt dla wielu ludzi wazny
i bliski. Dzieki jego nauce i zyciu mozemy szuka¢ odpowiedzi
na najtrudniejsze pytania w medycynie. Pytania, ktére musimy
stawiac.

Wspomniany w wywiadzie tekst, opublikowany w ,0zonie”, jest dostepny na
stronie: www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/jp2.pdf
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Wesote, kolorowe i rozSpiewane

Pogotowie
Teatralne

nieszka Chmiel Baranowska: Czym zajmuje sie Pogotowie oSS ELIM el BrZTd I R EN LT () B el LM ZNY 1T
tralne, bo stowo pogotowie kojarzy sie z karetka pedzaca na  [JelZAANEY e Ie (RRASy Lerd=Tel [ AR K130  We | L (=11 WA AL U (o) - W ool
nale do kogos, kogo zycie jest zagrozone, natomiast teatr [SE{WAIPAERels| EleEL N oE| ChAle (VraY P I EHONE 1 RRNG (Lo}
spokojem smakowania sztuki. pomyslatem, ze bytoby mito zaprowadzi¢ dziecko do teatru
Tomasz Jankiewicz: Pogotowie Teatralne to terapia [HEldllaEITale[oNNelol ErL I E1QWAY e Ele ENOIEN e rANAAT-E I AV a1 01
poprzez teatr, leczenie $miechem i edukacja poprzez zabawe. R eJ{lWVElFAlE B P INI ETRIFAT N (N ' ENNIEH S A
Wtasnie poprzez teatr dajemy naszym widzom w szpitalach, PAAEPAEyACYolele (o EIARIELCR[VFA of e WIS BN o) RIS (137
hospicjach, odrobine odpoczynku i mozliwos¢ zapomnienia WA JSGUEIPARE i ()N IATAerd=Ya (g1 <[el s Nal (=N o)A (o] el(e] ofor4/al[No | ERE1S
cho¢ przez chwile o bélu i roztace z najblizszymi. Wszystkie EaaElealerdlaBNET oI L S WU LS EITTEr b o s E WL E T N o1 74 A
gotowata dekoracje, uszyta lalki. Zaprositem do wspétpracy
aktorke z Teatru Lalek ,Pleciuga”, Grazyne Nieciecka-Puchalik,
bo wtedy jeszcze nie umiatem pracowac z lalka i zagralismy
bajke ,Tancowaty dwa Michaty” u nas w domu. | tak sie zaczeto.
Dzisiaj, po latach, jesteSmy szczesliwi, ze w repertuarze teatréw
nie byto propozycji dla maluchéw. Tak naprawde zadecydowat
przypadek - to byto jesienig 1997 roku. Pomyst powotania
Pogotowia Teatralnego zrodzit sie na wiosne 1998 roku. Przed
1 czerwca i 6 grudnia rozdzwaniaty sie telefony w teatrach
w poszukiwaniu aktoréw, ktdrzy chcieliby spotecznie rozbawi¢
chore dzieciaki lub dzieci w Domach Dziecka. Pomyslelismy,

Tomasz Jankiewicz podczas przestawienia w siedzibie
Fundacji WHD

nasze spektakle sa wesote, kolorowe i roz$piewane. Staramy
sie, zeby kazdy spektakl niost ze soba wartosci edukacyjne.
Do tej pory wystawilismy 20 premier. Oprocz spektakli teatral-
nych sg jeszcze zabawy z klaunem i czytanie bajek. Czasami
zdarza sie, ze jesteSmy wzywani pilnie do przedszkola czy
Domu Kultury, do ktérego nie dojechali inni aktorzy. Takich
przypadkéw byto do tej pory zaledwie 5. Odwiedzamy re-
gularnie dzieci z terenéw wiejskich, nie tylko grajac dla nich . .
przedstawienia, ale prowadzimy zajecia prawidtowego od- e _— T
dvchania. dvkcii. umieietnosci autoprezentacii ntomim Tomasz Jankiewicz podczas przestawienia w siedzibie
ychania, dykcji, umiejetnosci autoprezentacji, pantomimy. | Fundacji WHD

Pomagamy wystawiac im spektakle. Od 10 lat dziata u nas
w domu Teatr dla Okruszkéw. Matych widzéw przynosza  [E2leli(e] )AL [alle el ) AR I EV AL M E R (< (T g W S TeT g A (Ve Pd T
na rekach ich rodzice, bo sg to dzieci kilkkumiesieczne. Jest o RERVAVE o IFNelsTe]§el aWe bal=a M1 @ 2loTe [0l (o) T=NET{0[a] (o)WV/H
to przygotowanie i wyrobienie w maluchach i ich rodzicach PAPAREE M A @AY R (=1 e |E{=Te[oN HoTeTel () M I 1{ | [g=H
nawyku chodzenia do teatru lalkowego, a pézniej dramatycz- PEIMIESH LI VTN I (el C LI E R £ 1741 TN a1V lo] 4
nego Cczy muzycznego. Kiedy posmakowatem tego nowego rodzaju teatru, bez zalu
.CB.: Skad sie wziat pomyst na taka dziatalnos¢? odszedtem z teatru stacjonarnego.

T.J.: Wszystko zaczeto sie od mojej cérki Zuzi. Kiedy Po 4 latach dziatalnosci bez jakichkolwiek uwarunkowan
miata kilka miesiecy, moja zona Joanna przyniosta corke na  Fele\Wig\7e sl ele)Wel 1 aa) A e WA R iV o Te Ela =R 14 L0 [0 AVAILE V]

hospicjum | 15



WYWIAD

konkursach i staramy sie zdobywac srodki na nasza dziatalnos¢,

aby nasi widzowie nie musieli ptaci¢ ani grosza.

A.CB: Pogotowie Teatralne ma swojg siedzibe w Szczecinie,
jaki rejon obejmuje swojg dziatalnoscia?

T.J.: Najczesciej bywamy w szpitalach szczecinskich i pla-
cowkach w zachodniopomorskim. Niestety, nie wszedzie
mozemy dojechac ze wzgledu na odlegtos¢. Nie mozemy
zapominac o naszej 12-letniej corce. Statg opieka objelismy
matych pacjentéw CZD w Warszawie i Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Bedziemy takze dziatali w Toruniu. W Stupsku
dziata Dzieciece Pogotowie Teatralne ztozone z uczniéw Szkoty
Podstawowej nr 5. Marzymy o powstaniu oddziatéw w catej
Polsce, ale brakuje zapalencéw lub tez cze$¢ chetnych boi sie
zetkniecia z chorymi dzie¢mi. Nam tez czasami jest ciezko.
Zdarza sieg, ze po okresie czestych wizyt w szpitalach trzeba
kilka tygodni odpocza¢.

.CB: Odwiedziliscie juz 6 podopiecznych Warszawskiego
ospicjum dla Dzieci, dla ktérych spotkanie z, na przyktad, kan-
urkiem Jurkiem byto dtugo wspominanym przezyciem. Kiedy
glada sie Wasze przedstawienie, czu¢ w powietrzu pewien ro-
zaj ,chemii” - petne zaangazowanie z Waszej strony i sympatie
0 publicznosci. Powiedz, jak jest z Wami, czy Wy pamietacie
zieci, ktore odwiedzacie, czy one w Was zostajg?

T.J.: Lubimy dzieci, lubimy wspdlna zabawe, lubimy
swojg prace, a efektem jest to, ze dzieci nas akceptuja
i odwzajemniaja sie swoja zyczliwoscia. W tych spotkaniach
Ltwarzg w twarz” nie moze by¢ odrobiny fatszu, bo widz od
razu zauwazy nieprawde, gre. Chyba jesteSmy autentyczni
i w czasie spotkan przekazujemy nasze uczucia, ktérych sie
nie wstydzimy i nie wstydzimy sie ich okazywac. JesteSmy
wdzieczni, ze zaprosita nas do domu przyjaciétka mamy matej
Ani z Grodziska Mazowieckiego. Anie poznalismy w styczniu

- 5 - i
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2006 roku podczas Jej pobytu w CZD. W domu odwiedzilismy
Ja ze spektaklem w listopadzie. Po spotkaniu podszedtem
do sparalizowanej Ani spyta¢, czy sie podobato? Dotknatem
Jej reki, a Ona delikatnie poruszyta palcem na znak akcep-
tacji. Czyz moze by¢ piekniejsza nagroda dla aktora? Na
pozegnanie mama Ani poprosita, zebysmy, gdy Jej corka
odejdzie, odwiedzali takze inne dzieci w domach. Obiecatem
to mamie i Ani i od tego zaczeta sie nasza przyjazn z Wami.
Pamigtamy wszystkie dzieciaki, np. Patrycje w Swinoujsciu,
ktéra podczas naszego spektaklu smiata sie serdecznie po
raz pierwszy od miesigca, Kamila, ktéra ktdcit sie ze mna, ze
kangury podczas skokéw nie wotaja ,Jot”, Darie, w ramio-
nach mamy, tukaszka z bratem i przyjaciétmi, Samante ze
Szczecina, ktéra uwielbia bra¢ udziat w konkursach, cza-

16 | hospicjum

sami jednak imiona matych pacjentéw uciekaja z gtowy.
Odwiedzane dzieci na dtugo, a moze na zawsze zostaja
W naszej pamieci.
m zapytac jak jestescie odbierani przez sro-
ie?

T.J.: Na poczatku w Srodowisku krazyty pogtoski, ze chyba
zwariowatem rezygnujac z pracy w teatrze —- Tomek zrobit teatr
u siebie w domu, gra po wioskach, po szpitalach... taki dobry
byt aktor... szkoda chtopaka. Po latach spojrzenie na nasza
prace diametralnie sie zmienito. Na poczatku byty 3 osoby,
dzi$ jest nas 40 wolontariuszy. Moja zona, Joanna, zostata
scenografem, aktorka, krawcowa i oboje bylismy i jestesmy
bez przerwy do dyspozycji pogotowia. Pozostali koledzy sa
na etatach w réznych instytucjach i nie zawsze moga pojechac
na wezwanie. W ciaggu lat zespdt pogotowia sie powiekszat,
robilismy coraz lepsze spektakle. W 2003 roku odebratem
prestizowg Nagrode Artystyczng Miasta Szczecina za 2002 rok
(laureatami nagrody w poprzednich latach byt m.in., znany
rysownik Henryk Sawka, rezyser i dyrektor Teatru Wspotcze-
snego w Szczecinie Anna Augustynowicz czy zespét ,Hey").
Zostalismy nagrodzeni w konkursie Pro Publico Bono w 2003
roku, Polcul-Foundation w 2005 i Sukces roku 2006. Po latach
okazato sig, ze praca w Pogotowiu Teatralnym nobilituje. Sg
wsrdéd nas aktorzy, politolog, socjolog, kompozytorzy, na-
uczycielka, lekarz, dziennikarka, mecenas. Wiem takze, ze jesli
zajdzie taka potrzeba, moge zadzwonic do Teatru Polskiego
czy Wspoditczesnego w Szczecinie i prosic kolezanki i kolegéw
o pomoc. Cieszy nas wszystkich w pogotowiu, ze zawsze
mozemy na siebie liczy¢.

B: Co chciatbys na zakonczenie przekaza¢ naszym
elnikom?

T.J.: Chciatbym podziekowac i przeprosic. Podziekowac
dzieciakom, ktére odwiedzilismy i ich rodzicom, ze nauczyli-
$cie nas cieszy¢ sie kazda chwila. Przeprosi¢, ze nie mozemy
odwiedzac Was czesciej.

' A.CB: Goraco dziekuje za Waszg obecnos¢ u naszych

Ci.

Z Tomaszem Jankiewiczem,

zatozycielem Pogotowia Teatralnego,
rozmawiata

Agnieszka Chmiel-Baranowska

Psycholog w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci

h
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Nie mowie co
jest dobre

Tygodnik Powszechny, 4.09.2007

Z dr hab. Joanna Dangel, specjalistka w dziedzinie badan
prenatalnych, rozmawia Anna Mateja

JOANNA DANGEL: - Jedna kwestie postawmy jasno,
zaraz na poczatku: badania prenatalne nie stuzg przerywaniu
ciazy.

ANNA MATEJA: — W takim razie zamiast pytania, paragraf
2274 Katechizmu Kosciota Katolickiego: ,Diagnostyka prena-
talna jest moralnie dozwolona, jesli szanuje Zycie i integralnos¢
embrionu i ptodu ludzkiego, dqzy do jego ochrony albo do jego
indywidualnego leczenia. Sprzeciwia sie prawu moralnemu wte-
dy, gdy w zaleznosci od wynikéw prowadzi do przerwania ciqgzy.
Diagnostyka nie powinna pociqgac za sobq wyroku smierci”.

- | nie pociaga.

- Todlaczego lekarze odmawiajq skierowania na badania
prenatalne? Podejrzewajq, ze matka po ich przeprowadzeniu
usunie cigze? Prawdopodobnie tak wtasnie postgpiono wobec
Barbary Wojnarowskiej, matki dziecka z chorobqg genetyczng,
ktdra nie ukrywata, ze jeslii drugie dziecko bedzie podobnie chore,
przerwie cigze. Skierowania odméwiono, dziecko urodzito sie nie-
odwracalnie chore, trwa proces sqdowy o tzw. zte urodzenie.

- Nie kazda matka jest katoliczka czy wyznawczynia etyki
chrzescijanskiej. Lekarz, uznajacy zycie za $wietos¢ i zajmujacy
sie diagnostyka prenatalng, musi pogodzi¢ sie z tym, ze na
podstawie wykonanego przez niego badania matka moze
zdecydowac o przerwaniu cigzy. Zdarza sie bowiem, ze po
badaniu ciaza jest przerywana - tak sie dzieje w wigkszosci
krajéw Europy Zachodniej, gdzie prawdopodobnie nie rodzi sie
blisko 90 proc. dzieci zwadami rozpoznanymi prenatalnie. Ale
jesli lekarze beda wysytac na nie kobiety niechetnie, zacznie
je przeprowadzac kto$ inny, np. osoby nie znajgce mozliwosci
i wynikow leczenia wad wrodzonych, ktére potrafig ocenic
zaledwie wynik badania ultrasonograficznego. Dla nich kazda
wada serca jest powazna i wptywajaca na zycie dziecka, wiec
uzasadniajaca przerwanie cigzy. Prof. Jacek Zaremba, genetyk
z Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie, gdzie wyko-
nuje sie najwiecej badan prenatalnych w Polsce, podkresla,
ze kobiety czesto usuwajg cigze ze strachu, nie wiedzac, ze
ich dziecko mozna wyleczy¢. Umozliwiajac przeprowadzenie
badan prenatalnych, uspokajamy rodzicéw, a postawiona diag-
noza w wiekszosci przypadkéw ratuje zycie, a nie je koniczy.

- Czy badania prenatalne mogq uszkodzi¢ ptéd?

- Najszerzej stosowane, czyli badanie ultrasonograficzne,
nie, bo badamy dziecko, ogladajac je na monitorze. Takze
badania inwazyjne, czyli wszystkie naktucia dla pobrania
materiatu od ptodu, sg bezpieczne, bo robione pod kontrolg
badania USG. Lekarz wie, gdzie i jak sie wkiu¢, by nie uszkodzi¢
ani ptodu, anifozyska. Ryzyko utraty cigzy z powodu badania
wynosi ok. 1 proc.

- Zatézmy, ze badanie USG wykazuje wiele ciezkich, nieule-
czalnych wad dziecka — dlaczego lepiej o tym wiedzie¢?

- By matke przygotowac na taka sytuacje — ze ma w sobie
dziecko, ktérego nie jestesmy w stanie leczy¢ ani przed, ani
po porodzie. By lekarz wiedziat, jak taka pacjentke prowadzié.
Dobrze wiedzie¢, czy dziecko cierpi tylko na wade serca, czy
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tez wspotistnieje ona z wadg innego narzadu albo aberracja
chromosomowg - rokowanie, jak tez mozliwosci leczenia,
sq wowczas zupetnie inne. Jezeli wystepuje choroba zabu-
rzajaca odpornos¢ noworodka, mozemy nie przeprowadzac
rutynowych szczepieh noworodkowych, bo wywotaja wiecej
objawoéw niepozadanych niz korzysci, albo podawac¢ odpo-
wiednio przygotowang krew.

Rocznie wykonuje blisko 1500 badan echokardiograficz-
nych. Nie wiem, ilu z tych dzieci badania prenatalne pozwolity
przezy¢, ale, zapewniam, nie wykonywano ich dla zaspokojenia
wiasnej ciekawosci. Dzieki nim jako pediatra przesunetam
leczenie z dziecka na ptdd, a diagnostyke, jaka zalecitabym
u dziecka, zalecatam u ptodu, jezeli wiedziatam, ze ma to
wptyw na dalsze postepowanie medyczne i organizacyjne.
Czesto rodzice, dowiadujac sie o chorobie przysztego po-
tomka, musza przygotowac pienigdze - nie na leczenie, ale
by przenies¢ sie na jakis czas do innego osrodka; w koncu nie
wszystkie dzieci z wada serca rodzg sie w miastach, gdzie sg
osrodki kardiologiczne. A choroby uktadu krazenia s3 naj-
czestszymi przyczynami zgondéw noworodkdéw i niemowlat,
mimo iz mamy bardzo dobre wyniki leczenia chirurgicznego
wad serca.

- To dlaczego umierajq?

- Bo pojawiaja sie w szpitalu za p6zno, kiedy zdazyty sie
juz pojawi¢ powiktania. Noworodek z wada serca jest z re-
guty duzym, donoszonym dzieckiem, najczesciej chtopcem,
z dziesiecioma punktami Apgar otrzymanymi przy porodzie,
bez szmeru nad sercem. Nie wzbudza zadnych obaw. | nagle
co$ zaczyna sie dzia¢. Jesli dojdzie do tego, zanim matka
opusci szpital, lekarze moga zareagowac. Sa jednak wady
- i to krytyczne - ktdre ujawniaja sie pod koniec pierwszego
tygodnia zycia, kiedy dzieci sg juz w domu.

Badajac pacjentki z tzw. grup ryzyka, obcigzone wiegk-
szym prawdopodobieAstwem urodzenia dziecka z wada
serca (chodzi przede wszystkim o kobiety, ktérych pierwsze
dzieci je miaty), stwierdzitam, ze jedna trzecia tych dzieci nie
zyje. Doktadnie tyle kobiet i rodzin przezyto tragedie utraty
dziecka, z reguty pierwszego! Tak byto jeszcze w potowie lat
90. Poréwnujac obecne wyniki z tymi sprzed dziesieciu lat
- wida¢, jak wielka zaszta zmiana. Dzieki prenatalnym bada-
niom kardiologicznym, nawet dzieciom ze ztozonymi wadami
dajemy szanse zycia.

- Jakie to jest zycie?

- W wiekszosci przypadkéw dzieci chodza do szkoty, zyja
nie w szpitalu, tylko w domu, rekreacyjnie uprawiaja sport...
Zyja tak jak wszystkie inne. Potrzeba czasu na dalsze badania,
by zobaczy¢, jak dorastaja, ale wazne jest to, ze zyja! Moj ojciec,
chirurg dzieciecy prof. Czestaw Szymkiewicz, zajmowat sie
noworodkami z wadami rozwojowymi od lat 50. XX w. — juz
wtedy tym dzieciom dawano szanse prowadzenia normalnego
zycia. Czy majac mozliwos¢ wczesnego rozpoznawania wad
i leczenia ich, mamy ja odbierac?

- Badania prenatalne sq formq oceny jakosci dziecka - zy-
skujemy dane, na podstawie ktdrych decydujemy, na ile choremu
dziecku pozwalamy sie urodzi¢. W jaki sposob taka wiedza zmie-
nia podejscie spoteczenistw do zycia prenatalnego?

- Tak studentom, jak lekarzom, méwie: ,Jestesmy za-
fascynowani kultura Zachodu, ale zastanéwmy sie, czy na
pewno chcemy zy¢ w takim swiecie? Czy koniecznie chcemy
mieé »oczyszczone« spoteczenstwo?”. Mielismy Sparte, gdzie
stabe noworodki zrzucato sie ze skaty. W tej chwili dochodzi do
podobnych absurdéw, np. pojawiaja sie pytania, czy pozwoli¢

hospicjum | 17



na urodzenie dziecka z ,zajecza wargq”, ktorg wida¢ juz w 20.
tygodniu ciazy, skoro konieczna bedzie operacja, po ktorej
zostanie blizna nad g6rna warga...

Medycyna z jednej strony stawia na kosztowny postep
technologiczny, otwierajacy przed nig niewyobrazalne wczes-
niej mozliwosci leczenia, z drugiej — stara sie obnizy¢ koszty
powszechnej stuzby zdrowia. Diagnostyka prenatalna, w tym
kardiologiczna, obniza koszty leczenia dzieci z wrodzonymi
wadami serca, bo dziecko bedzie leczone bez powikfan. Ale
z drugiej strony, nie bytoby tych kosztéw w ogéle, gdyby dzie-
cko sie nie urodzito... W takiej sytuacji musimy jednak wrécic
do pytan podstawowych: czy zycie ludzkie ma jakakolwiek
ceng? Czy mozna je przeliczy¢ na pienigdze?

Zawsze nalezy rozpatrzy¢ mozliwosci i wyniki leczenia
réznych choréb. Obecnie potrafimy leczy¢ wczesniaki, czyli
dzieci urodzone po 24. tygodniu cigzy, i nikomu do gtowy by
nie przyszto tego nie robi¢. A przeciez wyniki leczenia wro-
dzonych wad serca czesto sa lepsze niz wyniki leczenia bardzo
niedojrzatych wczesniakéw. Dlaczego wiec mamy nie dopuscic
do urodzenia dziecka z wadg serca, a jednoczesnie ratowac
wczesniaka rodzacego sie w 24. tygodniu? Kreujemy sytuacje
absurdalne... Ze statystyk wynika, ze w krajach Europy Za-
chodniej jest bardzo niska Smiertelnos¢ dzieci przedwczesnie
urodzonych z wadami wrodzonymi. A to dlatego, ze te dzieci
po prostu sie nie rodza - po wykryciu wady, w okolicach 20.
tygodnia ciazy, z reguty indukuje sie pordd, ktérego dziecko
nie ma szans przezy¢.

- Ajesli dziecko jest tak powaznie chore, Ze nie przyzytoby
takze naturalnego porodu?

W Europie Zachodniej panuje opinia, ktrérej my nie po-
dzielamy, ze w takiej sytuacji przerwanie cigzy jest dla kobiet
mniej traumatycznym przezyciem niz smier¢ noworodka.
Pojawia sie tez ttumaczenie: dziecko, ze wzgledu na to, ze
nie jest w petni sprawnym cztowiekiem, bardzo cierpi. Tak
jest lepiej dla dziecka...

W mojej praktyce lekarskiej blisko 10 proc. kobiet, u
ktorych stwierdzono patologie ptodu, przerywa cigze - to
wskaznik niezmienny od lat. Decyduja sie na to z powodu
nieuleczalnych choréb dzieci, czesto ztozonych wad serca,
o ktérych wiadomo, ze uniemozliwiajg przywrécenie jego
prawidtowej anatomii. Ale najczesciej wspdtistnieja one z aber-
racjami chromosomowymi, ktére uniemozliwig dziecku pra-
widtowy rozwdj umystowy.

- Ustawodawca dopuszcza przerwanie ciqzy, gdy ptod jest
ciezko i nieodwracalnie uszkodzony. Jak to wyrazenie rozumiejq
lekarze?

- Nie ma jednoznacznej definicji. Wada serca, ktérg moze-
my leczy¢ operacyjnie, do przerwania cigzy nie kwalifikuje, ale
czasem towarzyszy jej np. narastajaca niewydolnosc¢ krazenia
i nie jestesSmy pewni, czy ptdd dozyje porodu. Nie potrafie od-
powiedzie¢, dlaczego niektdre matki, ktérych dzieci maja taka
wtasnie skomplikowang wade, decyduja sie na donoszenie cia-
zy, urodzenie dziecka i leczenie, godzac sie na przeprowadzke,
zmiane trybu zycia, dodatkowe koszty. Wiem jednak na pewno
i 0 to zawsze apeluje: o0 mozliwosciach i wynikach leczenia
matka powinna sie dowiadywac od o0séb, ktdre sg specjalistami.
W zesztym roku pojawita sie pacjentka, u ktérej dziecka w 20.
tygodniu cigzy kolega podejrzewat wade serca. Zostata ona
potwierdzona - byta to jedna z najczestszych wad serca, ktora
mozna, i to zdobrym wynikiem, leczy¢ operacyjnie. Wczesniej
jednak pacjentka od pieciu potoznikéw dowiedziata sig, ze
schorzenie dziecka nie daje mu jakichkolwiek szans!
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Niestety, wady serca rozpoznawane przed urodzeniem s
duzo ciezsze od tych, ktore rozpoznajemy juz u urodzonych
dzieci — az dwie trzecie ptodéw z rozpoznang wadg serca nie
dozywa porodu, umierajac z naturalnych przyczyn w tonie
matki. To jednak wazne, by matka wiedziata, dlaczego do
tego doszio, by zrobita dodatkowe badania i poznata ryzyko.
Kazda kobieta, u ktérej nienarodzonego dziecka rozpoznano
nieuleczalng chorobe, styszy ode mnie, ze moze uzyskac po-
moc w zakresie opieki paliatywnej w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci, gdzie m.in. czeka na rodzicéw przygotowany do
takich rozméw psycholog.

W Hospicjum byto juz takich dzieci 41. Dziewigcioro skie-
rowano do opieki paliatywnej przed porodem, a potowa
z mam dowiedziata sie o wadzie dziecka na tyle wczesnie, ze
mogta cigze przerwac.

— Jesli sSmier¢ noworodka jest wiekszq traumq niz przerwanie
ciqzy, dlaczego zdecydowaly sie jq kontynuowac?

- Wiele matek uwaza, ze taki krok byt dopetnieniem
macierzynstwa — dziecko sie urodzito, ona mogta je przytuli¢,
przywitac sie z nim i pozegnac. Niektdrzy lekarze uwazaja to
za gtupote: po co rodzi¢ kogos, kto ma zaraz umrze¢? Rodzice
odbieraja to inaczej, tym bardziej, ze dzieciom z wadami zda-
rza sie zy¢ kilka dni, tygodni, czasami nawet lat. Czy to lekarz
powinien takie decyzje podejmowac?

Pamietam rozmowe z kobieta, u ktérej dziecka rozpoznano
niedorozwdj serca w 23 tygodniu cigzy. Potoznik powiedziat, by
jechata do Francji - w tym kraju mozna przerwac cigze wtasciwie
do momentu porodu, jesli zostanie wykryta u ptodu ciezka, nie-
uleczalna wada. Spotkatam sie z tymi rodzicami i ustyszatam od
ojca: A jezeli za 20 lat poznam mezczyzne z takg sama wadga?
Nigdy sobie nie daruje, ze nie datem szansy synowi”. To nie ja
go przekonywatam, nie ja méwitam, co, w moim przekonaniu,
jest dobre, a co zte. Nie taka jest moja rola.

- Przypominajqc takie przyktady, mozna nabrac wrazenia,
ze ,wszystko co zte, dobrze sie koriczy”, a to nieprawda.

-l wcale tego nie twierdze. Aborgja nie jest niczym do-
brym, ale - zachowajmy rozsadek. Co zrobi¢ z bliznietami
zro$nietymi od klatki piersiowej do brzuszkéw, ktére wszystkie
organy majg wspolne, a serce ma trzy komory zamiast czte-
rech? Jezeli cigza bedzie donoszona, wiadomo, ze dzieci same
sie nie urodzga i konieczne bedzie ciecie cesarskie. Czekajac
do czasu porodu, narazamy jednak matke na utrate macicy.
A jesli bedzie chciata mie¢ nastepne dzieci? Jesli wiemy, ze te
bliznieta nie maja szans na przezycie, czy nie lepiej indukowac
pordd wczesdniej? Uczestniczytam kiedys w obradach komi-
sji, ktora zajmowata sie taka wiasnie sprawa, i cho¢ byli tam
ludzie o bardzo réznych swiatopogladach, postanowilismy
nie czekac. Uznalismy, ze to jest jak odtgczenie nieuleczalnie
chorego cztowieka od respiratora.

Nigdy jednak nie s3 to tatwe decyzje. Pamietam i inng
- takze komisyjnie uznali$my, ze blizniaki maja szanse, narazi-
lismy matke na bardzo trudne cigcie cesarskie. Operacja dzieci
trwata kilkanascie godzin, a i tak nie udato sie ich uratowac.

- W latach 1998-2003 w Zaktadzie Genetyki Instytutu Psy-
chiatrii i Neurologii w Warszawie przeprowadzono 4012 badan.
Powazne wady wykryto w 219 przypadkach, z czego 99 kobiet
zdecydowato sie na aborcje. Zastanawiajq Paniq te wyniki?

- W wiekszosci przypadkdw rozpoznano aberracje chro-
mosomowe, czyli choroby, przynajmniej na razie, nieuleczal-
ne, skutkujace uposledzeniem umystowym. Ale mimo tak
bardzo obcigzajacego rozpoznania, nie dajacego szansy na
wyleczenie dziecka, ponad potowa kobiet zdecydowata sie na



jego urodzenie. Tym powinnismy sie chwali¢, bo to przejaw
dojrzatosci spoteczenstwa.

- Gdzie przebiega granica miedzy wtasnym systemem war-
tosci a etykq, jakq kieruje sie Pani zawdd?

- Nadrzedne jest przekonanie, ze lekarz w ogdle nie
ma prawa naktania¢ pacjenta do czegokolwiek — ma jedynie
obowigzek poinformowac o wyniku badania i mozliwosciach
terapii, cho¢ sposéb, w jaki to zrobi, moze oczywiscie wptynac
na decyzje. Pacjentki, ktdre decyduja sie na przerwanie cigzy,
mowig mi o tym, ale tego nie uzasadniajg — mysle, ze jest to
dla nich zbyt trudne przezycie, by sie nim dzieli¢ i to tak od
razu. Czasami wracaja do tego podczas nastepnej ciazy, gdy
przychodza do mnie na badania i okazuje sie, ze wszystko
w porzadku. Uwazaja, ze to byta stuszna decyzja.

- Co w tym zawodzie jest najlepszego?

- To ciekawy zawéd, po prostu. Fascynuje mnie embrio-
logia i rozw0j - narzucaja konieczno$¢ dalszego myslenia.
Zaczynatam prace jako lekarz pediatra i zawsze wiedziatam,
ze chce sie zajmowac dzieé¢mi, bo nic nie zastapi radosci, jaka
czuje, gdy przychodzi do mnie matka ze zdrowym dzieckiem,
o ktére martwitam sie jeszcze przed jego urodzeniem.

Gdy pracowatam w Klinice Kardiologii Dzieciecej CZD
na przetomie lat 80. i 90., widziatam mndstwo dzieci w tra-
gicznym stanie tylko dlatego, ze nie wykryto u nich na czas
wady serca. A przeciez wystarczyto zrobi¢ badanie, zanim
sie urodzito. Méj najstarszy pacjent leczony prenatalnie ma
obecnie 17 lat i dostaje od niego kartki pocztowe z kazdych
wakacji. To wtasnie jest wspaniate.

Dr hab. JOANNA DANGEL jest pediatra i kardiologiem, specja-
listka w zakresie kardiologii prenatalnej. Pracuje w Il Klinice
Potoznictwa i Ginekologii Akademii Medycznej w Warszawie,
w Poradni Perinatologii i Kardiologii Perinatalnej oraz Poradni
USG Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Wystarczy, ze rozliczajac sie z Urzedem Skarbowym
wypetnisz

Whniosek TEN znajduje sie:

w formularzu PIT-36 w czesci ,P”
w formularzu PIT-37 w czesci ,I”
w formularzu PIT-28 w czesci ,O”

Na zakonczenie wypetnij rubryke ,Wnioskowana kwo-
ta” wpisujac do niej kwote stanowigcag 1% podatku.

To wszystko.

Pienigdze — 1% podatku naleznego - na konto wybra-
nej organizacji przekaze urzad skarbowy w terminie
do 3 miesiecy.

Sprawozdania z dziatalnosci Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci mozna znaleZ¢ na internetowej
stronie fundacji: www.hospicjum.waw.pl w dziale
+Fundacja”, pozycja ,Sprawozdania finansowe”, a takze
w internetowej bazie sprawozdan finansowych orga-
nizacji pozytku publicznego - http://bopp.pozytek.
gov.pl/. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
znajduje sie w bazie danych polskich organizacji po-
zarzadowych - http://bazy.ngo.pl/.

przytul mnie

dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO




OPINIE

Jesli Smier¢ dziecka jest tak trudna do zaakceptowania, to c6z dopiero
powiedzie¢ o powolnym umieraniu dziecka nieuleczalnie chorego.
Jednym z problemoéw, przed ktérymi przyszto mi stanac jako Rzecz-
nikowi Praw Obywatelskich, jest domowa opieka hospicyjna nad
dzie¢mi. Nalezy ona do spraw, ktérych nie sposéb rozpatrywac wy-
facznie w suchych kategoriach prawnych i ekonomicznych, dotyczy
wszak bardzo cierpigcych, nieuleczalnie chorych dzieci i ich rodzin.
Zarazem jednak, aby im rzeczywiscie pomoc, trzeba rzeczowo anali-
zowac konkretne rozwigzania i stworzy¢ odpowiednie przepisy. Tych
jak dotad brakuje. Licze, ze wystapienie w tej sprawie, skierowane
przeze mnie do Ministra Zdrowia 9 pazdziernika 2007 r., uzyska rychto
pozytywny odzew.' Problem tkwi jednak nie tylko w przepisach, ale
réwniez w matej spotecznej Swiadomosci wagi zagadnienia.

Pierwsze niepokojace sygnaty na ten temat dotarty do mnie
pod koniec 2006 roku. Media nagtos$nity wowczas ktopoty z finan-
sowaniem domowej opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi ze
srodkéw NFZ. Na prosbe Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci pod-
jatem interwencje w tej sprawie. Moja watpliwos¢ wzbudzit przede
wszystkim limit dzieci nieuleczalnie chorych z innych przyczyn niz
nowotwory ztosliwe, ktére mogtyby liczy¢ na tego typu pomoc
bez koniecznosci uzyskiwania zgody organu NFZ. Limit ten wynosit
raptem 40%. Watpliwosci niektérych ekspertéw budzit takze przepis
dotyczacy wymaganej liczby wizyt pielegniarskich pracownikéw
domowego hospicjum u podopiecznych. Eksperci uznali, ze liczba
ta jest zbyt wysoka i przez to trudna do zrealizowania. Nie brak
zarazem popartych argumentami gtosow, iz jej obnizenie mogtoby
oznaczac spadek jakosci opieki.

Ministerstwo Zdrowia zapewnito mnie co prawda, ze wspo-
mniane ograniczenia majg uzasadnienie merytoryczne i s reko-
mendowane m.in. przez Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywno-
Hospicyjnej, niemniej czekatem na zapowiadane przez resort nowe
rozporzadzenie, wychodzace naprzeciw oczekiwaniom krytykéw
dotychczasowych praktyk, ktérzy mieli moje petne poparcie. 22
lutego 2007 roku projekt rozporzadzenia skierowano do konsultacji,
22 maja za$ opublikowano uwagi i spostrzezenia instytucji, organizacji
i konsultantéw krajowych. Niestety, wedtug Konsultanta Krajowego
w dziedzinie Pediatrii oraz srodowisk medycznych wyspecjalizowa-
nych w organizacji opieki paliatywnej i niesieniu pomocy umiera-
jacym dzieciom, projekt rozporzadzenia nie zawierat potrzebnych
sformutowan odnoszacych sie do nieuleczalnie chorych dzieci.?

Krytykujac braki dokumentu ministerialnego, eksperci pod-
kreslaja, ze opieka paliatywna nad dzie¢mi stanowi czes¢ pediatrii,
a nie medycyny paliatywnej dla dorostych, i dlatego powinna by¢
objeta takze nadzorem Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii.
Zwracajg uwage, ze pojecie ,stan terminalny”, uzywane w medycynie
paliatywnej dla dorostych, jest w odniesieniu do dzieci kwalifikowa-
nych do domowej opieki paliatywnej nieprzydatne, przede wszystkim
z powodu specyfiki przebiegu nieuleczalnych schorzen dzieciecych,
co sprawia, ze opieka paliatywna nad dzieckiem moze by¢ znacznie
wydtuzona w czasie. Rdwnie istotne jest zastrzezenie, ze opieka
paliatywna obejmuje catg rodzine, na ktérej spoczywa ogromnie
stresujgca odpowiedzialnos¢ za catodobowa pielegnacje dziecka
w domu. Nie mozna takze zapominac, ze dzieci bedace pod opieka
hospicjow domowych sg nadal leczone, przy czym celem leczenia nie
jest przedtuzanie zycia, ale poprawa jego jakosci przy zastosowaniu
najnowoczesniejszych metod postepowania paliatywnego. Eksperci
krytykujacy braki w projekcie rozporzadzenia podkreslaja takze
wage zapewnienia dziecku cierpigcemu na nieuleczalng chorobe
mozliwosci edukacji. Jak widag, lista utomnosci przygotowanego
w Ministerstwie Zdrowia dokumentu jest dtuga i dotyka zbyt waznych
kwestii, aby uzna¢ go za czes$ciowo nawet satysfakcjonujacy.

Wola zmian to nie wszystko

Brak wiasciwego rozporzadzenia Ministerstwa Zdrowia nie musiat-
by jednak napawac taka troska i niepokojem o losy nieuleczalnie
chorych dzieci, gdyby odpowiednie rozwigzania znajdowaty sie
w przepisach Narodowego Funduszu Zdrowia. Dlatego pracownicy
mojego biura z uwaga zapoznali sie z ogtoszonymi latem 2007 roku
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komunikatem Centrali Narodowego Funduszu Zdrowia i projektami
zarzadzen Prezesa NFZ ,w sprawie okreslenia warunkéw zawierania
umoéw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej w poszczegdlnych
rodzajach w roku 2008 i latach nastepnych”. Znalazty sie w nich wy-
magania NFZ dla hospicjéw domowych dla dzieci, zbiezne cze$ciowo
z postulatami sSrodowiska medycznego wyspecjalizowanego w tej
dziedzinie. Utrzymano jednak - budzacy najwiecej watpliwosci
— wspomniany limit 40% dla dzieci z chorobami innymi niz nowo-
twory ztosliwe. Ponadto decyzje o kwalifikacji do objecia opieka
w ramach tego limitu pozostawiono pracownikom NFZ, a nie - co
wydaje sie znacznie bardziej uzasadnione - specjalistom w zakre-
sie pediatrii i opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Co wiecej — projekt
wprowadzat nowe ograniczenie, tym razem w postaci rejonizacji
opieki hospicyjnej. W mysl proponowanych przepiséw, mali pacjenci
mieli zosta¢ objeci opieka domowa w odlegtosci zaledwie 30 km
od siedziby zespotu sprawujacego te opieke. Przy wcigz nie dos¢
rozbudowanej sieci odpowiednich placéwek, bardzo utrudniatoby
to niesienie pomocy wszystkim potrzebujacym.

Gdy okazato sig, ze rozwigzania przygotowane przez Minister-
stwo Zdrowia i NFZ pozostawiaja wiele do zyczenia, przeprowadzi-
tem szerokie konsultacje w sSrodowisku ekspertéw i pracownikéw
hospicjéw. Ich to na co dzier dotycza bowiem rygory narzucone
przez przepisy, zatem ich opinia powinna by¢ brana pod uwage
w pierwszym rzedzie. Wnioski, jakie zebratem, potwierdzity wyra-
zone wyzej obawy.

W Zarzadzeniu Nr 61/2007/DSOZ Prezesa NFZ z 9 wrze$nia 2007
roku, okreslajacym warunki zawierania i realizacji umoéw na opieke
dtugoterminowa w roku 2008 i w latach nastepnych, uwzglednio-
no w zasadzie tylko jeden postulat hospicjéw. Limit 30 km zostat
wydtuzony do 100. Praktycznie bez wiekszych zmian pozosta-
wiono jednak przepisy budzace najwieksze zastrzezenia, zwtasz-
cza procentowe ograniczenie liczby miejsc dla dzieci z chorobami
innymi niz nowotwory. Nie byfa to dobra wiadomos¢, zwiaszcza
w kontekscie zblizajacego sie okresu negocjowania i podpisywania
umow z Narodowym Funduszem Zdrowia przez placéwki zajmujace
sie opiekg paliatywno-hospicyjna nad dzie¢mi.

W tej sytuacji nie pozostato mi nic innego, jak wystapi¢ do
Ministra Zdrowia o wydanie rozporzadzenia uwzgledniajacego
postulowane przez srodowisko standardy postepowania i procedur
medycznych z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi.
Chce takze wptyna¢ na Narodowy Fundusz Zdrowia, aby zawierat
umowy na swiadczenia z tego zakresu zgodnie z postulatami spe-
cjalistéw w dziedzinie pediatrii i pediatrycznej opieki paliatywne;j.
Postanowitem takze zorganizowa¢ w swoim biurze spotkanie przed-
stawicieli Ministerstwa i NFZ z ekspertami i reprezentantami insty-
tucji prowadzacych opieke, ktére pozwoli wypracowac rozwigzania,
ktére wreszcie wyeliminuja niedostatki obecnego systemu.

Miedzy przepisami a rzeczywistoscia

Opisane powyzej problemy stanowia czes¢ szerszego zjawiska, ktére
znajduje sie w centrum uwagi Rzecznika Praw Obywatelskich. Warto
zapoznac sie z aktualnym stanem opieki paliatywnej nad dzie¢mi,
aby sie przekonag, jak wiele wcigz wymaga staran, aby osiggneta
ona poziom odpowiadajacy potrzebom. Suche statystyki nie oddaja
w petni powagi sytuacji, cho¢ trzeba je oczywiscie uwzglednia¢
przy projektowaniu przepiséw. Dane zawarte w raporcie ,Domowa
opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce”, obejmujacym okres
od 11 pazdziernika 2005 do 10 pazdziernika 2006, s3 wymowne.
Opieka paliatywng objeto facznie 568 dzieci, w tym 134 (23%) dzieci
z chorobg nowotworowa oraz 434 (77%) dzieci z innymi chorobami.
Oznacza to, ni mniej, ni wiecej, ze wymaganie NFZ, by dzieci cierpigce
na nowotwory ztosliwe stanowity najpierw 60%, a od przysztego
roku 50% ogétu dzieci objetych opieka paliatywno-hospicyjna,
wyklucza z tej formy opieki znaczna liczbe matych pacjentéw z in-
nymi $miertelnymi chorobami, jak np. przewlekte choroby ukfadu
nerwowego, wady wrodzone i aberracje chromosomowe. Cierpiace
na nie dzieci przebywaja pod opieka domowego hospicjum znacznie
dtuzej niz dzieci umierajgce na nowotwory, ale przeciez nieludzkie



bytoby pozbawienie ich z tego powodu szansy na fachowa opieke
i ulge w cierpieniach. Sa to dzieci kwalifikowane do tego typu opieki
przez lekarzy wyspecjalizowanych w sprawowaniu opieki hospicyj-
nej wedtug okreslonych kryteriéw specyficznych dla pediatrii, a nie
medycyny oséb dorostych. Nie mozna odbiera¢ im szansy na godne
przezycie ostatnich lat zycia. Nalezy wrecz stwierdzi¢, ze im dtuzej
beda zdomowej pomocy hospicyjnej korzystac, z tym wiekszym
bedzie to pozytkiem.

Zadne $miertelnie chore dziecko, niezaleznie od schorzenia pod-
stawowego i od dtugosci okresu umierania, nie moze by¢ pozbawione
okreslonej przez lekarzy specjalistéw opieki paliatywnej, ktéra powin-
na by¢ oparta na podejsciu aktywnym i catosciowym. Sktadaja sie na
nie elementy fizyczne, emocjonalne, spoteczne i duchowe. Opieka
powinna sie skupia¢ na poprawie jakosci zycia dziecka i wspieraniu
jego rodziny. Trzeba takze uwzglednic¢ leczenie objawowe cierpigcego
dziecka, niesienie ulgi jemu samemu i wytchnienia jego rodzinie,
a takze opieke w godzinie umierania i w okresie zatoby.

Dlamnie - nie lekarza, ale Rzecznika Praw Obywatelskich - nie-
zwykta wage ma fakt, ze takie wtasnie zasady opieki zostaty wypra-
cowane w okresie ostatnich kilkunastu lat przez zespoty naukowcéw
i lekarzy w renomowanych instytutach naukowych (Instytucie Matki
i Dziecka, Centrum Zdrowia Dziecka), bezposrednio podlegtych Mi-
nisterstwu Zdrowia, a ich aktualnos¢ potwierdza opinia Konsultanta
Krajowego w dziedzinie Pediatrii - takze powotanego przez Ministra
Zdrowia. To sktania mnie do optymizmu i nadziei, ze zblizajace sie
spotkanie w biurze RPO przyniesie konkretne rezultaty, z korzyscia
dla dzieci najbardziej poszkodowanych przez los, a takze dla ich
rodzin. Przede wszystkim licze, ze powstanie nowe rozporzadzenie
Ministra Zdrowia w sprawie standardéw opieki paliatywno-hospi-
cyjnej nad dzie¢mi, nareszcie wychodzace naprzeciw oczekiwaniom
hospicjow i ekspertéw, a przede wszystkim odpowiadajace na realny
problem. W slad za nim powinny i$¢ zmiany przepiséw wydawanych
w tym zakresie przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Praktyka, pieniadze, zasady

Licze zarazem, ze ze strony specjalistow w dziedzinie pediatrii
i medycyny paliatywnej padna wiazace deklaracje $cistego prze-
strzegania wysokich standardéw funkcjonowania domowej opieki
paliatywnej i ze standardy te beda spetniane przez wszystkich
swiadczeniodawcow. Jest bowiem takze druga — réwnie wazna
- strona zagadnienia: obecnie tylko nieliczne hospicja spetniaja
wszystkie standardy konieczne do prowadzenia odpowiedniej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w ich domach. Chodzi zaréwno o strone
organizacyjna — zaplecze kadrowe i sprzetowe, jak i o stosowanie
procedur leczenia objawowego i zasad kwalifikowania pacjentéw
do domowej opieki paliatywnej. Tak wiec odpowiednie rozporza-
dzenie Ministra Zdrowia to tylko krok we wtasciwa strone; musi by¢
on wsparty kompleksowa praca nad poprawa domowej opieki nad
Smiertelnie chorymi dzie¢mi.

Nie sposéb nie wspomnie¢ w tym miejscu o tym, co zawsze
pojawia sie, gdy mowa o zmianach w stuzbie zdrowia - a wiec o pie-
nigdzach. Gdyby aktualne zapotrzebowanie na domowa opieke
paliatywnga nad dzie¢mi oszacowa¢ na podstawie danych epide-
miologicznych, méwiacych o ok. 570 dzieciach leczonych w do-
mu w tym samym czasie, to przyjecie przez NFZ proponowanej
przez specjalistow stawki 100 zt za jeden dzien leczenia, oznacza-
toby dla NFZ w skali catego kraju przyblizone koszty w wysokosci
20 805 000 zt (co wynika z prostego rachunku: 570 pacjentéw x
100 zt x 365 dni). Pozostate koszty powinny by¢ — tak jak dotychczas
- pokrywane przez organizacje pozarzadowe, utrzymujace sie dzieki
ofiarnosci obywatelskiej. Biorac pod uwage petne wykorzystanie
istniejacego potencjatu hospicjéw oraz znaczne koszty tworzenia
de novo rownolegtego systemu opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie
chorymi z przyczyn innych niz choroby nowotworowe, mozna
zaktada¢, ze proponowane rozwiagzania w opiece hospicyjnej nad
dzie¢mi maja takze petne uzasadnienie ekonomiczne. Nie jest ono
najwazniejsze, niemniej gdy niedobér srodkéw doskwiera catej
stuzbie zdrowia, trudno zbagatelizowac tak wazny argument.

Po przeanalizowaniu obecnej sytuacji prawnej oraz proble-
mdw organizacyjnych i finansowych zwigzanych z domowa opieka
paliatywna nad dzie¢mi doszedtem do wniosku, ze potrzebne jest
powstanie dokumentu ujmujacego w syntetycznej formie wszystkie
wskazane zasady opieki nad dzie¢mi $miertelnie chorymi w warun-
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kach domowych; zasady — warto podkresli¢ — majace konkretne
odniesienia do Ustawy zasadniczej i Konwencji o Prawach Dziecka.
Powinny one stanowi¢ wspdlny przedmiot troski organéw panstwa
odpowiedzialnych za zdrowie publiczne oraz organizacji i ludzi za-
angazowanych w sprawowanie tej opieki. Postulowany przeze mnie
dokument - sformutowany w formie Karty Praw — nie ma na celu
wypetniania luki prawnej w zakresie opieki paliatywno-hospicyjnej
nad dzie¢mi. Ma stanowi¢ moralny, prawny i merytoryczny punkt
odniesienia dla wszystkich, ktérym lezy na sercu misja zapewnienia
dzieciom $miertelnie chorym petnej opieki w warunkach domowych.
Mam nadzieje, ze zyskam szerokie poparcie w tej sprawie.

Janusz Kochanowski

Dr Janusz Kochanowski (na zdjeciu) - praw-
nik, dyplomata, od 2006 roku Rzecznik Praw
Obywatelskich. Ukonczyt Wydziat Prawa Uni-
wersytetu Warszawskiego, gdzie uzyskat tytut
doktorski i gdzie wyktadat. W latach 1991-1995
konsul generalny RP w Londynie. Prezes funda-
¢ji i redaktor naczelny magazynu ,lus et Lex".

Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
Propozycja Rzecznika Praw Obywatelskich

1. Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie
podstawowe i stan psychofizyczny, ma prawo do godnosci, szacunku
oraz intymnosci w warunkach domowych.

2. Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze
dostosowanym do jego stanu.

3. Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i catoscio-
wa opieka hospicjum domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb
leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia.

4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem
oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami.

5. Opicka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie
na barkach rodzicéw, ktérzy winni by¢ traktowani przez personel me-
dyczny po partnersku. Rodzice maja prawo do otrzymywania petnych
informacjii do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z interesem
ich dziecka.

6. Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udziatu
w podejmowaniu decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim opieki,
zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7. Personel hospicjum domowego powinien posiadaé okreslone
kwalifikacje zawodowe, aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie
potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych dziecka
ijego rodziny.

8. Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢é uzyskania konsultacji z pe-
diatra, bedacym specjalista w zakresie schorzenia dotyczacego ich
dziecka.

9. Rodzice maja prawo do podjecia §wiadomej decyzji o umiesz-
czeniu dziecka na oddziale szpitalnym dostosowanym do potrzeb
$miertelnie chorych dzieci.

10. Cata rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zatoby
tak dlugo, jak okaze si¢ to potrzebne.

Powyzszy tekst ukazat sie w listopadowo-grudniowym

wydaniu miesiecznika ,WIEZ"
JWIEZ", Listopad-Grudzier 2007, 11-12 (589-590), str. 60-65 i 66.

Przypisy:

! http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/AKTUALNOSCI/wystapie-
nie-rpo-z-9.10.07.pdf

2 http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=m111111&ms=&m-
I=pl&mi=&mx=0&mt=&my=0&ma=07911

3 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2006%20Ra-
port%20T.%20Dangel.pdf
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Andrzej Sos’niell'z. - b)./ly prezes NFZ
. T TN

,Nie jest mojq ambicjq zwiekszac kontrakty w hospicjach, gdyz to
oznaczatoby przeciez, Zze wiecej dzieci bedzie musiato umierac.”
Andrzej Sos$nierz, Prezes NFZ
Nasz Dziennik 30 XI 2006 — 112007, str.4-5.

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel

podjac prébe opracowania teoretycznego modelu ho-

spicjum domowego dla dzieci w oparciu 0 wymagania
zawarte w Zarzadzeniu nr 61/2007/DSOZ Prezesa Narodo-
wego Funduszu Zdrowia z dnia 19 wrzesnia 2007 r.! Ponizej
przestawiam najprostszy model hospicjum domowego dla
dzieci w celu oceny kosztéw jego dziatania oraz skutkéw
praktycznych ww. Zarzadzenia.

[ ]
Zeby odpowiedzie¢ na pytanie zawarte w tytule nalezy

Wybér miejsca

Nasze modelowe hospicjum musi mie¢ okres$lone miejsce
na mapie Polski i rejon dziatania. Wybierzmy Kielce i woje-
woédztwo $wietokrzyskie. Miasto jest potozone mniej wie-
cej centralnie, a wojewédztwo ma dosy¢ regularny ksztatt.
Odlegtosc¢ z Kielc do najdalszych granic wojewddztwa nie
przekracza 100 km. Liczba ludnosci w 2007 roku wynosita
1277494.2 Dodajmy, ze w Kielcach nie powstato dotychczas
hospicjum domowe dla dzieci.

Pacjenci i pieniadze

W okresie 1999-2005 (7 lat) w wojewddztwie swietokrzyskim
zmarto z powodu nowotworéw 66 dzieci, tzn. srednio 9-10
dzieci rocznie. Wiekszos¢ z nich (80%) zmarta w szpitalu, a tylko
20% w domu. W 2005 roku $redni wskaznik zgonéw w domu
w Polsce w tej grupie pacjentow wynidst 32%.3 Przyjmujac ten
wyzszy wskaznik (zamiast 20%) mozna szacowag, ze rocznie
tylko 3 dzieci z chorobami nowotworowymi trafiatoby pod
opieke hospicjum domowego w Kielcach.

Dodajmy, ze Sredni czas przezycia dziecka z choroba
nowotworowg pod opieka hospicjum to zaledwie 43 dni.*

Na podstawie tych danych mozna wyliczy¢, ze nasze mo-
delowe hospicjum mogtoby zakontraktowac z NFZ tylko 129
tzw. osobodni® rocznie dla dzieci z nowotworami (3 x 43 = 129).
Wynika z tego, ze przez wieksza cze$¢ roku hospicjum to nie
miatoby w ogéle pod opieka dzieci z nowotworami. Jest to
wazne poniewaz Prezes NFZ wymaga aby ,zwiekszenie liczby
pacjentéw nienowotworowych powyzej 50% wszystkich
objetych opieka byto mozliwe po uzyskaniu pisemnejzgody

1 Zrédlo: http:/fwww.nfz.gov.pl/new/index.php?katnr=3&dzialnr=12&artnr=
33

2 Zrédlo: http:/fwww.stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/PUBL _ludnosc_stan_struk-
tura_teryt_Ipol 2007.pdf

3 Dane GUS

4 Dane Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

5 ,,Osobodzien” w nomenklaturze NFZ to jeden dzien opieki nad pacjentem
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Dyrektora Oddziatu Wojewddzkiego Funduszu”. Oznacza to,
ze Dyrektor Oddziatu Wojewédzkiego NFZ musiatby wyda-
wac zgode na leczenie kazdego dziecka z chorobg inng niz
nowotwor, bo przeciez utrzymanie proporcji 50: 50 bedzie
niemozliwe z powodu braku pacjentéw onkologicznych.

Jezeli zatem hospicjum miatoby dwéch pacjentéw - jed-
nego chorego na raka i drugiego z inng chorobg - wéwczas
wytworzytby sie éw idealny stan pozadany przez Prezesa
NFZ. Co jednak zrobi¢ gdy dziecko z nowotworem umrze po
43 dniach? Trzeba bowiem wiedzie¢, ze $redni czas przezycia
dziecka zinnga niz nowotwor chorobg pod opieka hospicjum
wynosi srednio az 421 dni #, a wiec dziesieciokrotnie dtuzej.
Zgodnie z Zarzadzeniem Prezesa NFZ nalezy wystapic o zgode
na leczenie pacjenta (bez nowotworu), poniewaz zaréwno on,
jak rowniez kazdy nastepny, bedzie skutkowat matematycznie
wskaznikiem 100% pacjentéw nienowotworowych.

W 2006 roku sredni wskaznik liczby dzieci leczonych przez
hospicja domowe w Polsce wynidst 16,4 na milion mieszkan-
c6w.® Na tej podstawie mozna oszacowad, ze nasze modelowe
hospicjum, obejmujace populacje 1,28 milionowg, bedzie
miato 21 pacjentéw rocznie (16,4 x 1,28 = 21), w tym 3 z nowo-
tworami. Poniewaz, jak wspomniatem, dzieci ze schorzeniami
innymi niz nowotwory zyja dtuzej niz rok, mozna obliczy¢, ze
hospicjum w Kielcach powinno zakontraktowa¢ z NFZ 6699
tzw. osobodni rocznie (129 + 18 X 365 = 6699).

Zakfadajac dobra wole Dyrektora NFZ i przyjmujac aktualng
obecnie w tym wojewddztwie stawke 48 zt za tzw. osobodzien
mozemy obliczy¢, ze roczny kontrakt wynidstby 321552 zt (6699
x 48 =321552). Miesieczny wptyw z NFZ na konto hospicjum
wynidstby srednio 26796 zt (321552 : 12 = 26796).

Personel

Prezes NFZ okredla w swym Zarzadzeniu kto ma w hospicjum
pracowac. Obowigzkowo: lekarz (jeden na 20 pacjentéw),
pielegniarki (jedna na 12 pacjentéw), pracownik socjalny (Vs
etatu na 10 pacjentéw), psycholog (V4 etatu na 6 pacjentéw)
oraz fizjoterapeuta (% etatu na 15 pacjentéw). W naszym
modelowym hospicjum, majacym pod opieka w tym samym
czasie 18-19 pacjentdw, nalezy wiec wg Prezesa NFZ obowiaz-
kowo zatrudnic¢:

e Lekarza -1 etat

e Pielegniarki - 2 etaty

* Pracownika socjalnego - 2 etatu

6 Zrédlo: http:/www.hospicium.waw.pl/code/glowna.
php?ID1=5&ID2=0&ID3=0



* Psychologa - 3% etatu

* Fizjoterapeute - 'z etatu

Prezes NFZ wymaga - jak najbardziej stusznie — zapewnie-
nia catodobowego dostepu do swiadczen przez 7 dni w tygo-
dniu (takze w Swieta). Przyjmijmy, ze dotyczy to catodobowej
gotowosci do pracy lekarza i pielegniarki. Jak rozwigzac ten
problem organizacyjnie majac do dyspozycji tylko 1 lekarza
i 2 pielegniarki? Tego zrobi¢ sie nie da. Jest oczywiste, ze je-
den lekarz nie bedzie w stanie zapewni¢ catodobowej opieki
18 pacjentom przez 365 dni w roku.” Dlatego jest kwestig
bezdyskusyjng, ze nalezy zatrudni¢ przynajmniej dwéch
lekarzy.

Nowe przepisy UE dotyczace zatrudnienia lekarzy (maksy-
malnie 48 godzin pracy tygodniowo, 11-godzinny odpoczynek
dobowy i 24-godzinny tygodniowy) powodujg, ze nawet 2
lekarzy zatrudnionych w ramach umowy o prace nie bedzie
mogto zapewni¢ pacjentom opieki catodobowej. Dlatego jedy-
na forma zatrudnienia dwéch lekarzy w hospicjum domowym
dla dzieci pozostaje kontrakt czyli umowa cywilnoprawna.

Jezeli 3 pielegniarki (na kontraktach) w naszym modelowym
hospicjum miatyby pod opieka 18 pacjentéw, wéwczas kazda
z nich musiatby wykonywac¢ 12 wizyt tygodniowo, tzn. $rednio
2,4 wizyty dziennie (przez 5 dni w tygodniu). Teoretycznie
jest to wykonalne, jednak pod warunkiem, ze pacjenci od-
wiedzani w tym samym dniu mieszkajg w tej samej okolicy,
a pielegniarki dysponujg samochodami.

W przypadku zatrudnienia 4 pielegniarek w ramach umo-
wy o prace, kazda z nich moze pracowac przez 38 godzin
tygodniowo (7 godzin 35 minut X 5 = 37,92). Przyjmijmy, ze
pielegniarki uczestnicza codziennie tylko w jednej odprawie®
zespotu hospicjum, ktéra trwa godzine - oznacza to, ze czas
na wizyty u pacjentéw to 33 godziny tygodniowo (38 - 5 = 33).
Dysponujemy wiec tacznie 132 godzinami tygodniowo (33 x 4 =
132). Umozliwia to wykonanie 36 wizyt w tygodniu, dysponujac
$rednio 3 godzinami i 40 minutami na jednego pacjenta. W przy-
padku wojewddztwa Swietokrzyskiego maksymalna odlegtos¢
do pacjenta to ok. 80 km. Przyjmijmy, ze przecietna odlegtos¢,
ktdra pielegniarka musi przejechac, zeby odwiedzi¢ pacjenta,

OPINIE

Tab. 1. Przyktadowy miesieczny grafik pracy 4 pielegniarek zatrudnionych w ramach umowy o prace (opracowanie p. Jolanta Stodownik, Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci).

1123|4567 ]18]|9|10[11]12]13[14|15]|16|17|18[19]|20]|2122|23 2425|2627 ]|28|29|30]| 31

N
A |R/IN|R/N|DW | R R R |R/N| DW | Ni

NDW| R R R |R/N|DW | Ni R R R INDW| R | DW | Ni R R INDW| R R | R/N| Ni R

za 5 5 5 5 5 5
01.07]
N N N
B |DW5| Ni R |DW| R R R |[RN|R/IN| R |DW| R R R |DW | Ni |[R/N| R R R |R/N|DW | Ni R R R |[DW| R |[DW|R/IN| R
5 za 5 5 za 5
09.07 30.07

C |DW5| Ni R R |R/IN| R R | DW | Ni R R INDW| R R |RIN|JR/IN| R |DW| R R R |DW| Ni |[R/IN| R R R |R/N|DW | Ni R

5 5 za 5 5
15.07
N
D |DW5| Ni R R R |R/N| R | DW | Ni R R |R/N|R/N| R | DW | Ni R R |DW5| R R |RIN|RIN| R |DW| R R R | DW | Ni R
5 5 za 5
23.07|

Skroty w tabeli 1: A, B, C, D - 4 pielegniarki zatrudnione w ramach umowy o prace; DW5 - dzier wolny w sobote; Ni - niedziela; DW - dzierr wolny; R - praca
w godzinach 8:00 - 15:35; N - gotowos¢ do pracy (tzw. dyzur zwykty lub dyzur nocny); R/N - praca w godzinach 8:00- 15:35 i gotowos¢ do pracy (tzw. dyzur
nocny); 07 — miesiac lipiec

Z kolei przepisy dotyczace pracy pielegniarek powoduja, ze
w przypadku zatrudnienia w ramach umowy o prace, w celu
zapewnienia opieki catodobowej przez 365 dni w roku nalezy
zatrudnic przynajmniej cztery pielegniarki (tab.1).” Tutaj
réwniez korzystna dla pracodawcy alternatywa bytby kontrakt.
Z naszych doswiadczen wynika jednak, ze pielegniarki pre-
ferujag umowe o prace, szczegdlnie gdy wynagrodzenie jest
stosunkowo niskie. Kontrakt okazatby sie atrakcyjny dopiero
przy znaczaco wyzszym wynagrodzeniu (tab.2).

Z praktycznego punktu widzenia opieranie opieki nad
18 pacjentami na 2 pielegniarkach zatrudnionych w ramach
kontraktu bytoby bardzo ryzykowne. Absencja jednej z nich
spowodowataby zatamanie catego systemu. Dlatego koniecz-
ne jest zatrudnienie co najmniej 3 pielegniarek na kontraktach.
Reasumujac, pracodawca ma dwie mozliwosci: zatrudnienie
4 pielegniarek w ramach umowy o prace (nizsze wynagro-
dzenia) albo 3 pielegniarek w ramach kontraktu (wyzsze
wynagrodzenia).

Kolejne wymaganie Prezesa NFZ okresla, ze pielegniarki
powinny odwiedzad pacjentdw ,nie mniej niz 2 razy w tygo-
dniu”. Oznacza to w przypadku naszego hospicjum minimum
36 wizyt pielegniarskich tygodniowo (2 x 18 = 36).

7 Jest to bardzo powazny blqd w Zarzqdzeniu Prezesa NFZ, dowodzi niespdj-
nosci tego Zarzqdzenia.

to 30 km (tzn. 60 km w obie strony). Wtedy pielegniarka musi
przeznaczy¢ godzine na dojazd i powrot, czyli na wizyte u cho-
rego i inne czynnosci pozostaje jej 2 godziny i 40 minut. Jest to
wykonalne, jednak pod warunkiem, ze hospicjum przeznaczy
dla pielegniarek 4 samochody.

W hospicjum istnieje potrzeba zatrudnienia pracownika
administracyjnego. Szczegdlnie czasochtonna jest sprawoz-
dawczosc dla potrzeb NFZ.° Z tego powodu nalezy rozszerzy¢
obowiazki np. pracownika socjalnego. Oznacza to zatrudnienie
go na petnym etacie (a nie na 2 jak wynika to z Zarzadzenia
Prezesa NFZ).

Wynagrodzenia pracownikéw i miesieczny fundusz ptac
hospicjum przedstawiono w tabelach 2 3.

Sprzet medyczny

Zarzadzenie Prezesa NFZ okresla minimalny zestaw sprzetu
medycznego (tab.4). Niestety nie wprowadza zadnego prze-
licznika uwzgledniajacego liczbe pacjentdw. Zestawienie to jest
wysoce niewystarczajace zaréwno pod wzgledem ilosciowym

8 Lepszym rozwiqzaniem sq dwie odprawy zespolu hospicjum: rano i po po-
tudniu.
9 Zarzqdzenie Prezesa NFZ nie dostrzega takiej potrzeby.
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Tab. 2. Wynagrodzenia pracownikéw hospicjum domowego dla dzieci

oSy | T | | e

Lekarz kontrakt 10 000 7 900 10 000
Pielggniarka kontrakt 7 000 6 000 7 000
Pielggniarka umowa o praceg 3500 2 420 4 205
Pracownik umowa o prace 3000 2084 3 604
socjalny

Psycholog (¥4 etatu) umowa o pracg 3000 2084 3604
Fizjoterapeuta (%2 etatu) umowa o prace 1500 1077 1 802

Tab. 3. Miesieczny fundusz ptac hospicjum domowego dla dzieci
Wariant 1 (pielegniarki zatrudnione w ramach umowy o prace)

Stanowisko Forma zatrudnienia Etaty Wydatek pracodawcy
Lekarz kontrakt 2 20 000
Pielggniarka umowa o prace 4 16 820
Pracownik socjalny umowa o prace 1 3604
Psycholog umowa o prace Ya 3604
Fizjoterapeuta umowa o praceg Ya 1 802
Razem 45 830

Wariant 2 (pielegniarki zatrudnione w ramach kontraktu)

Stanowisko Forma zatrudnienia Etaty Wydatek pracodawcy
Lekarz kontrakt 2 20 000
Pielggniarka kontrakt 3 21 000
Pracownik socjalny umowa o prace 1 3604
Psycholog umowa o prace Ya 3604
Fizjoterapeuta umowa o prace Ya 1 802
Razem 50010

Tab. 4. Sprzet medyczny wymagany przez Prezesa NFZ

Urzadzenie Liczba wg Prezesa NFZ Liczlbga tl)):ctirezlftt:’)l\l)? dla - dn%i?l?owa Cena ogolna
Koncentrator tlenu 2 10 3200 32 000
Ssak elektryczny 2 15 400 6 000
Inhalator 2 10 270 2 700
Glukometr 2 2 140 280
Aparat do pomiaru ci$nienia 2 5 150 750
Zestaw pierwszej pomocy lekarskiej 2 2 500 1000
Neseser pielegniarski 2 4 500 2000
Razem 44 730

jaki jakosciowym.'® Nie zawiera np. tak niezbednych w domo-  nie refundowane rodzice pacjentéw sami wykupujg w aptece
wej opiece paliatywnej urzadzen jak t6zko wielopozycyjne, (w rzeczywistosci nie zawsze ich na to stac).

materac przeciwodlezynowy, podnosnik dla pacjenta, agregat

pradotworczy, pulsoksymetr czy pompa infuzyjna (tab.5). Warunkilokalowe i inne

Hospicjum bedzie musiato zakupi¢ ponadto materiaty jedno-

razowe, nie refundowane przez NFZ (tab.6). Zaktadamy, ze leki ~ Zarzadzenie Prezesa NFZ okresla warunki lokalowe oraz srodki

10 Powazny blqd merytoryczny, ktory moze powodowac zawieranie przez NFZ J@CZH.OSCI ! jcransportg. Hospicjum musi dysponowac pomiesz-
kontraktow z hospicjami nie posiadajqcymi odpowiedniego sprzetu. czeniem biurowym i magazynowym.
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Tab. 5. Sprzet medyczny nie wymagany przez Prezesa NFZ, ale niezbedny do prowadzenia domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi

Urzadzenie I&{ng; 5;555%:}3 Cena jednostkowa Cena ogolna
Lozko wielopozycyjne 4 3200 12 800
Materac przeciwodlezynowy 10 3000 30 000
Podnosnik dla pacjenta 2 7 000 14 000
Agregat pradotworczy 5 900 4500
Pulsoksymetr 5 2400 12 000
Pompa strzykawkowa 2 3210 6 420
Razem 79 720
Tab. 6. Materiaty jednorazowe poza refundacjg NFZ
Rodzaj Liczba pacjentow Wi e otz Cena ogolna
pacjenta miesigcznie
Sprzet jednorazowy 18 150 2700
Materiaty opatrunkowe i higieniczne 18 150 2 700
I;;Ig}:g;gc(;%ztrunkowe i $rodki 18 150 2700
Razem 8 100

Konieczna jest tu uwaga dotyczaca liczby samochodéw. Jak
wyjasniono powyzej, aby zapewni¢ odpowiednig liczbe wizyt
pielegniarskich i lekarskich, przy zatrudnieniu 3-4 pielegnia-
rek, 2 lekarzy oraz 3 pozostatych pracownikéw konieczne jest
posiadanie przynajmniej 5 samochodéw. Natomiast Prezes
NFZ przewiduje tylko jeden samochod. Nalezy sie domyslag,
ze wobec tego pracownicy hospicjum powinni dojezdza¢ do
pacjentéw wtasnymi samochodami. Wydatki przedstawiono
w tabelach 7 8.

Bilans wydatkow

Dopiero teraz mozemy dokonac¢ bilansu miesiecznych wy-
datkéw naszego modelowego hospicjum. Wynosi on przy
najtanszym mozliwym wariancie (pielegniarki zatrudnione
w ramach umowy o prace, hospicjum posiada tylko jeden
samochod, pracownicy jezdza do pacjentdw wiasnymi samo-
chodami, ponadto nie uwzgledniono wydatkéw na pomoc
socjalng dla biednych rodzin oraz serwisowanie sprzetu)
- 67 521 zt (tab.9).

Jak pisalismy powyzej, hospicjum, kontraktujac z NFZ 6699
tzw. osobodni rocznie przy obecnej stawce 48 zt, moze otrzy-
mac miesiecznie 26 796 zt. Powstaje wiec deficyt wysokosci
40 725 zt miesiecznie (67 521 — 26 796 = 40 725). Latwo ob-
liczy¢, ze realny koszt tzw. osobodnia wynosi nie 48 zl,
ale co najmniej 121 zt (67 521 x 12 : 6699 = 120,95). Jest to
cena bardzo niska, zwazywszy na wielokrotnie wyzsze koszty
leczenia dziecka w szpitalu.

Podsumowanie

W 2007 roku NFZ wyptacat nastepujace stawki za jeden dzien
opieki nad dzieckiem w hospicjum domowym: Biatystok —
40,32 zt, Bydgoszcz - 57 zt, Czestochowa - 39 zt, Gniezno
— 54 7t, Koto — 54 zt, Krakow — 57 zt, Lublin — 48 zt, £ 6dz - 54 4,
Olsztyn — 54 zt, Opole - 60 zt, Ostrowiec Swigtokrzyski — 48 z,
Ptock — 42 zt, Poznan - 54 zt, Rzeszéw - 50 zt, Szczecin — 39 zi,
Warszawa - 56,40 zt.

Tab. 7. Sprzet biurowy, magazynowy, telekomunikacja i transport (wg Prezesa NFZ)

Urzadzenie Liczba Cena jednostkowa Cena ogolna

Meble biurowe* 5000
Szafy i p6tki do magazynu 4 500 2 000
Komputer z drukarka 1 2 500 2500
Telefon z faksem i sekretarka 1 1200 1200
Telefony komoérkowe 4 1 4

Samochod osobowy Fiat Panda** 1 30 090 30 090
Razem 40 794

* Biurko, 10 krzeset, 2 stoliki na komputer, faks i telefon, 2 szafy

** W rzeczywistosci potrzebnych jest co najmniej 5 samochodéw. Mozna przyja¢, ze poczatkowej fazie dziatalnosci hospicjum pracownicy jezdza wia-

snymi samochodami i otrzymujg zwrot kosztéw paliwa.
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Tab. 8. State opfaty miesieczne

OPINIE

Pozycja Wydatek miesigczny w zt
Czynsz za lokal 800
Biuro rachunkowe 500
Eksploatacja 1 samochodu* 339
Paliwo do 5 samochodow** 7 245
Optaty telekomunikacji 4 x 105 zl. (telefony komoérkowe) + 650 z1 (telefon 1070
stacjonarny)
Ubezpieczenia (OC pracodawcy 1280 z1. rocznie, OC personelu medycznego 194
1048 zt. rocznie)***
Razem 10 148

* Eksploatacja samochodu - ubezpieczenie (2000 zt rocznie, 167 zt miesiecznie), opony zimowe (800 zt na 3 lata, 22 zt miesiecznie), materiaty eksploata-
cyjne (ptyn do spryskiwaczy, myjnia, drobnelnaprawy - 150 zt miesiecznie). Razem - 339 zt miesiecznie.
** Jeden samochéd stuzbowy i 4 prywatne. Sredni dzienny przebieg jednego samochodu - 150 km. Zuzycie paliwa 7 | na 100 km. Koszt 1 | paliwa - 4,6

zt. Miesieczny koszt paliwa — 7 245 zt (5 X 1,5 X 30 X 7 X 4,6 = 7 245).
*** Ubezpieczenia wymagane przez NFZ.

Tab. 9. Miesieczny bilans wydatkéw

Pozycja Wydatek
Fundusz ptac (tab. 3) 45 830
Amortyzacja sprzetu* (tab. 4, 5, 7) 3443
Materiaty jednorazowe (tab. 6) 8 100
State optaty (tab. 8) 10 148
Razem 67 521

* Amortyzacja obliczona na 4 lata (165 244 zt: 4: 12 =3 443 z})

Realny koszt jednego dnia opieki nad dzieckiem w Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci wyniést w kolejnych latach: 2003
—339 7, 2004 - 301 zt, 2005 - 310 zt, 2006 — 322 zt (bez amor-
tyzacji). Udziat refundacji NFZ wynidst odpowiednio: 2003
- 18%, 2004 - 19%, 2005 - 19%, 2006 - 16% rzeczywistych
kosztow poniesionych na opieke paliatywna.

Wobec powyzszego mozna przyja¢, ze realny koszt jed-
nego dnia opieki nad dzieckiem (tzw. osobodzien) zawiera sie
w granicach 121 - 350 zt (w zaleznosci od wysokosci poziomu
Swiadczen). Zgadzajac sie, ze NFZ powinien refundowac swiad-
czenia na najnizszym mozliwym poziomie, nalezy przyjac za
minimalna stawke osobodnia w hospicjum domowym dla
dzieci 121 zt.

Wymaganie Prezesa NFZ, aby 50% miejsc w hospicjach
domowych dla dzieci zarezerwowac dla pacjentéw z nowo-
tworami nie znajduje uzasadnienia w badaniach epidemio-
logicznych. W 2005 roku zmarto w Polsce z powodu choréb
nowotworowych tylko 226 dzieci (mniej niz w poprzednich
latach), z czego zaledwie 73 w domu.> W 2006 roku hospicja
domowe w Polsce leczyty tacznie 134 dzieci z chorobami no-
wotworowymi.® Nie nalezy przypuszcza¢, aby ta liczba miata
wzrosnaé. Dlatego ww. przepis w istocie ogranicza dostep do
opieki paliatywnej dzieciom z innymi schorzeniami. Powoduje
tez, ze decyzje o kwalifikowaniu i leczeniu pacjentéw podej-
muja urzednicy NFZ, a nie lekarze specjalisci.

Odpowiadajac na zadane na wstepie pytanie: ,Czy hospi-
c¢jum domowe dla dzieci moze funkcjonowac na podstawie
Zarzadzenia Prezesa NFZ?” nalezy odpowiedzie¢ przecza-
co. Zarbwno wymagania zawarte w tym Zarzadzeniu nie
opisuja wystarczajaco minimalnych potrzeb hospicjum,
jak rowniez srodki przeznaczane przez NFZ umozliwiaja
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finansowanie zaledwie 40% realnych kosztéw najskrom-
niejszego, przedstawionego w tym opracowaniu wariantu
takiego hospicjum.

Whioski

1. Wymagania zawarte w Zarzadzeniu Prezesa NFZ pomi-
jaja wiele waznych elementéw niezbednych do prawidto-
wego funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci.
Z powyzszego wynika, ze autorzy Zarzadzenia nie znajg re-
ali6w domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi, dlatego nie
powinni tworzy¢ standardéw w tym zakresie.

2. Stawki $wiadczen zakontraktowane przez NFZ z hospicjami
domowymi dla dzieci nie opieraja sie na analizie rzeczywistych
wydatkdéw i sg drastycznie zanizone. NFZ refunduje domowg
opieke paliatywna nad dzie¢mi na poziomie 16-40% realnych
kosztow.

3. Konieczna jest zmiana polityki NFZ w dziedzinie domowej
opieki paliatywnej nad dzie¢mi. W tym celu Ministerstwo
Zdrowia powinno wprowadzi¢ standardy domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi.



Rynia 2007

XIll Konferencja szkoleniowa ,,Opieka paliatywna nad dzieémi”

paliatywna nad dzie¢mi” zorganizowalismy w dniach

14-18 wrzesnia 2007 r. w Osrodku Szkoleniowo-Wy-
poczynkowym Allianz w Ryni nad Zalewem Zegrzynskim.
Wzieto w niej udziat 98 uczestnikéw z polskich hospicjéw
prowadzacych domowa opieke nad dzie¢mi, w tym 32 lekarzy
i 63 pielegniarki. Dzieki rejestracji w Izbie Lekarskiej, lekarze
otrzymali 22 punkty edukacyjne. Konferencja byta finansowa-
na przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i dzieki
temu nieodptatna dla uczestnikéw.

Jest to jedyne, coroczne spotkanie tego srodowiska,
dlatego poza dydaktykg, stuzy ono wzajemnemu poznaniu
sie i wymianie doswiadczen. Program naukowy ma inspirowac
do myslenia i dyskusji, a nie wytacznie przekazywac okreslo-
ne informacje medyczne. Te z kolei staramy sie dostarczyc¢
w kolejnym, pietnastym juz wydaniu naszego skryptu, ktéry
otrzymuja wszyscy uczestnicy.

Na program konferencji ztozyto sie osiem sesji. W pierw-
szej, zatytutowanej ,Postawa lekarza i wychowawcy wobec
umierajacych dzieci”, prof. Janusz Szymborski przedstawit
wyktad biograficzny o Januszu Korczaku.

Druga sesja dotyczyta aktualnej sytuacji w domowej
opiece paliatywnej w Polsce. Ztozyty sie na nia: wyktad z epi-
demiologii, raport z 2006 r., dyskusja na temat standardéw
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi, prezentacja przepi-
sOw i organizacji pracy pielegniarek oraz przeglad programéw
telewizyjnych na temat probleméw we wspotpracy z NFZ i Mi-
nisterstwem Zdrowia. Moglismy spotkac sie z panig red. Anna
Choszcz z programu ,Celownik” TVP1, autorka kilku reportazy
podejmujacych interwencje w tych trudnych sprawach.

Trzecia sesja dotyczyta onkologii dzieciecej i obejmowata
zagadnienia kwalifikacji pacjentéw do opieki paliatywnej oraz
leczenia bélu nowotworowego.

W niedziele, po mszy sw., rozpoczeta sie czwarta sesja pt.
+Problemy etyczne w cywilizacji Zachodu”. Ks. prof. Waldemar
Chrostowski przedstawit wyktad ,Kultura zycia a kultura Smierci
- perspektywa pastoralna”. Potem na podobny temat méwit
dr Tomasz Dangel, przedstawiajac perspektywe medyczna.
Obydwa wyktady spowodowaty bardzo ozywiona dyskusje.

Sesja pigta dotyczyla zagadnien zywienia dzieci, takich jak:
podstawy fizjologiczne zywienia, dieta ketogenna w padaczce,
zastosowanie naturalnych preparatéw oraz pomiar zuzycia
energii u pacjentow WHD metodg kalorymetrii posrednie;j.

Sesja szOsta zostata poswiecona neurologii dzieciecej
i w catosci wypetnity ja wyktady dr. Tomasza Kmiecia oraz
prezentacje przypadkéw przygotowane przez pielegniarki
WHD.

W sesji siodmej zatytutowanej ,Perinatologia” wzieli
udziat specjalisci w dziedzinach diagnostyki prenatalnej, neo-

Kolejnq, trzynasta juz, konferencje szkoleniowg ,Opieka

natologii i intensywnej terapii. Pani doc. Anna Dobrzariska,
kierownik Kliniki Patologii Noworodka IPCZD, a takze Kon-
sultant Krajowy w dziedzinie Pediatrii, przedstawita bardzo
interesujacy wykfad na temat kwalifikowania noworodkoéw
i niemowlat do opieki paliatywnej, ktéry w zasadzie dotyczyt
deontologii lekarskiej i zostat bardzo pozytywnie odebrany
przez uczestnikéw. Z kolei doc. Janusz Swietlinski, kierownik
Kliniki Anestezjologii i Intensywnej Terapii IPCZD moéwit na
temat granic intensywnej terapii w neonatologii i pediatrii,
omawiajac szereg prac publikowanych na swiecie w tej dzie-
dzinie. Przedstawiciele Fundacji WHD - dr Joanna Szymbkie-
wicz-Dangel, mgr Agnieszka Chmiel-Baranowska (psycholog),
pielegniarka Matgorzata Morawska i dr Tomasz Dangel - przed-
stawili nasze doswiadczenia w opiece paliatywnej u najmtod-
szych dzieci, szczegodlnie tej, ktéra zaczyna sie jeszcze przed
urodzeniem nieuleczalnie chorego dziecka.

Sesje dsma — na temat komunikacji w opiece paliatywnej
- prowadzili nasi koledzy z Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia: o. dr Filip Buczynski (kapelan i psycholog),
mgr Matgorzata Kostek (psycholog) i pielegniarka Matgorza-
ta Pukar, ktérzy przedstawili dwa wyktady: ,Przekazywanie
niepomysinych wiadomosci pacjentowi i jego rodzinie” oraz
»~Rozwdj swiadomosci zblizania sie do $mierci w systemie
rodzinnym nieuleczalnie chorego dziecka”. Pielegniarki WHD
zaprezentowaty w tej sesji dwa przypadki pacjentéw, u kto-
rych wystepowaty problemy w komunikacji miedzy rodzing
a zespotem hospicjum.

Atmosfera panujaca podczas konferencji byta bardzo
dobra. Sprzyjata dyskusjom, kuluarowym rozmowom i to-
warzyskim spotkaniom. WréciliSmy z niej z wieloma nowymi
pomystami.

Tomasz Dangel

4 s>

Uzestnicy konferencji

hospicjum | 27




Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie
catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego nie-
zbednego do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy m. in.: ssaki, koncentratory tlenu,
materace przeciwodlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt
z biurem Fundacji - tel. (022) 678 16 11 lub z pielegniarkami WHD:
Matgorzatg Morawska - tel. kom. 502 179 293 (w godz. 8-17),
Katarzyna Piaseczng - tel. kom. 505 045 672 (w godz. 8-17).

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazo-
na jest w najnowoczesniejszy sprzet
stomatologiczny i anestezjologiczny.
Najwyzsza jakos¢ lekéw zapobiega do-
legliwosciom po zabiegu i umozliwia
szybki powré6t do domu.

Nie boli. zabiegi przeprowadzane
s3 W znieczuleniu ogélnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krotki epizod.

Pod okiem mamy:. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie.
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona intenetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl

® Kardiologia

Poradnia

AGATOWA

prenatalna i dziecieca

® Potoznictwo i ginekologia
® Badania ultrasonograficzne

(USG)

® Badania 3D, 4D

Poradnia USG Agatowa,

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa,
tel. 022 679-32-00, 0504-144-140, www.usgecho4d.pl
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