nospicjum

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci @ Informator bezptatny @ nr 4 (38) grudziern 2006

www.hospicjum.waw.pl



e wopdss  Pomog

B s Wik
Wrtndkal Wbors )

L= wWww.usgechodd.pl

NZusG

Ercul wersyen rder il isnus 1 acTivers e e e clagroetpls sed s s simnacgs
pagrader’ dholoporsdesnych, ik rdsriad ofkels fad dredmi 1 problismami kerdologemymi

PORADMLA LSS ACATOWS ol veborialona m nadiossidn] gormaci model abarabe Volnon
Expuaet Frrey Gl Elecire & modiviring wevbiafrrsaain Baclac 30140, Clfimuecy palfry 2eaed
dngroftvi ulrasohagale ey, dopolir sl | echohardagrafimet. Faatq kadng @ anceky
e SC 1 8 b A D SpeTialed w desdrnach:

;wn-d—m

B Ehria  Edoh  ubons

Qe - O (2

s Wi Stomatologladziec. pl

USMIECH MALUCHA
Klinika stomatologiczna dia dzieci

My leczymy bezbolesnie
bez ziych wspomnien

Wypstyrsalnia sperct Srkolenia hboteka  Danoeims Dontakd

iloapicja w Pebuee  Waparce w falbie

{acia
Orgirisechi polythel pblicrnes

elai Famlac i s
Tarzad

vigier o | feskindc sori opankd palkabers nad doied, sledsety | ahodvel dorodym Do achaor serikieml
At Janussanes

Meclr
Darnta Clon

'ltl' T
Ireneiss Vaksisl
Foada

M Bawa s

Toraes Dangel

Sprewuianis (narsoes

- D rtmnet




NASI PODOPIECZNI

,Nie umiem Ci Panie dziekowac
zbyt mate sa moje sitowa
przyjmij moje milczenie

i naucz mnie zZzyciem dziekowac...”

Drodzy Czytelnicy
Zbliza sie czas, kiedy z bliskimi nam osobami
spotkamy sie przy wigilijnym stole
i podzielimy sie opitatkiem.

Zyczymy, aby Swieta Bozego Narodzenia
uptynety w atmosferze mitosci i zyczliwosci,
by byt to czas pojednania
i wzajemnego zrozumienia,
by pod choinka kazdy znaliil

x wymarzony prezent.

Zas w nadchodzacym 2007. roku zyczymy *
dobrego zdrowia i wszelkiej pomyslnosci.
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Ania Mrzygtod

Kilkanascie miesiecy choroby Ani nauczyto
nas wielu rzeczy. Jedna z nich to — nie planowac.
W marcu 2005 roku zycie naszej rodziny wywrocito

- sie do gory nogami. Nasza coreczka Ania zachoro-

wata — lekarze, ktérzy postawili diagnoze, juz wtedy
nie dawali nam zadnej nadziei — nowotwdr ztosliwy
nerki. Jeszcze przez wiele miesiecy walczylismy —

»10 CO sie zdarzyto nam
To pachnacy chlebem dom
Z rozesmiang buzig twg”

chemioterapia w Centrum Zdrowia Dziecka, wizyty
U bioenergoterapeutéw, szukanie cudownej terapii
czy leku, ktéry by cos zmienit, zadziatat...

W styczniu 2006 roku zostaliSmy niejako zmu-
szeni do przejscia pod opieke Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci. To byta trudna decyzja. Juz samo
stowo ,hospicjum” nas przerazato. Dzis — z perspek-
tywy miesiecy — nie zatujemy tej decyzji, moze tylko
tego, ze zdecydowaliSmy sie na to tak pdzno...

Ostatnie pot roku byto czasem walki juz
nie z chorobg, ale z bdlem. Dzieki pomocy Hospi-
cjum Ania — pomimo ciggle rozwijajacej sie choro-
by — mogta normalnie funkcjonowac: biegata razem
z nami do teatru, kina, do restauracji, na zakupy...

Nie planowaliSmy niczego... Nie moglismy
planowac. Trudno byto przewidzie¢, co bedzie za
tydzien, za miesiac, trudno byto nawet przewidziec,
co bedzie jutro... Ale staraliSmy sie zy¢ normalnie.
Wtedy, gdy Ania czuta sie lepiej, zycie toczyto
sie swoim torem. Po trudnym roku szkolnym (Ania
skonczyta VI klase z wyrdznieniem i zdata bardzo
dobrze egzaminy koriczace szkote podstawowq)
zaczeliSmy mysle¢ o wakacjach. To tez byto trud-
ne. Ania — choc nie chcieliSmy tego widzie¢ — byta
coraz stabsza, miata coraz mniej sity na walke
z chorobg. Znowu pomocni okazali sie pracownicy
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci — pomogli
zatatwi¢ 2-miesieczny urlop dla taty Ani. Spetnili
tez Jej kolejne marzenie — pobyt na wczasach
w osrodku Rusatka nad jeziorem Narty koto Szczyt-
na. Ania byta juz tam w roku ubiegtym. Bardzo sie
Jej tam podobato. Spokdj, cisza — jezioro i drzewa,
ktore rosty tuz za oknem. Dzieki pomocy Hospi-
cjum, pomocy Wujka Artura i Cioci Basi — mogli-
Smy z catg rodzing pojecha¢ na poczatku lipca
w to piekne miejsce.

Byt to czas dla nas btogostawiony — byli-
Smy tam wszyscy razem — rodzina, ktora od tylu
miesiecy byta rozdzielona. Choroba Ani sprawita,
ze ciggle bylismy ,na walizkach™ nasz dom byt
w Mtawie, tymczasowo mieszkaliSmy w Warszawie,



Z rodzing na Mazurach.

a Szymon, 7-letni brat Ani, byt pod opiekg dziadka
i babci w Przasnyszu. Dwa tygodnie nad jeziorem
Narty sprawity, ze znowu moglismy by¢ RAZEM.
Ania czuta sie dobrze — duzo odpoczywata
lezgc na lezaku wsrod drzew albo nad brzegiem

jeziora. Spacerowata po lesie. Miata site, aby bawic
sie z mtodszym bratem i kuzynami, ktorzy miesz-
kali w domku obok. Odwiedzali nas tez dziadkowie
i babcie, ciocie i wujkowie, nasi i Ani przyjaciele.
MoglisSmy zwiedzac¢ najblizszg okolice. Ania lubita
Mikotajki — pojechaliSmy tam z Nig. Mogta jeszcze
raz zobaczy¢ zaglowki i zjes¢ rybke w restauracii.
Caty czas, takze podczas naszych wakacji, Ania
przyjmowata leki i morfine podawang przez spe-
cialng pompe - na tyle jednak matg i wygodna,
ze miescita sie w zgrabnej, modnej torebce, kidrg
Ania sama sobie kupita i lubita mie¢ zawsze przy
sobie.

Podczas pobytu nad jeziorem Narty byliSmy
pod opiekg hospicjum domowego w Olsztynie, ale
nasza pielegniarka Gosia z WHD odwiedzata nas
tez i tam. Ania bardzo jg lubita i traktowata bardziej
jak przyjaciotke niz pielegniarke — dlatego jej wizyty
sprawiaty Ani duzg radosc.

Z wczasow wrocilismy w Srode, 12 lipca.
W czwartekipigtek Aniastabtacorazbardziej... Odeszta
w sobote 15 lipca.

Caty czas mamy wrazenie, ze zebrata
wszystkie sity, ktére jeszcze Jej pozostaty, aby moc
by¢ w tamtym miejscu z nami. JesteSmy szczesliwi,
ze moglismy by¢ z Nig w ciszy i spokoju, ze mie-
lismy ten czas dla siebie...

Ania nauczyta nas cieszy¢ sie z chwili. Tej,
ktora JEST. To jedna z wielu cennych rzeczy, ktérg
od Niej dostalismy w prezencie. Dziekujemy.

Rodzice Ani Mrzygtéd




SPOTKANIE

ObysSmy ze wspomnien o umarlych dzieciach
umieli uczyé sie mitosci do zyjacych.

W dniu 5 listopada 2006 r. w koSciele $w. Mar-
ka Ewangelisty zgromadziliSmy sie by uczestniczyé
w corocznej Mszy Sw. za zmarle dzieci, ktorymi opieko-
wato sie Hospicjum, a takze za ich hliskich - rodzicow,
rodzenstwo, dziadkéw, znajomych i nas wszystkich.

Przed ottarzem ze zniczy ulozone ,rozdarte
holem” krwawiace serce iz tego serca wyrasta krzyz
- krzyz, w ktorym mozna zrozumie¢ wszystko to co sie
stalo z naszymi dzie¢mi.

Homilie wygtosit 0. Hubert Bieniek — Rektor Se-
minarium oo. Kamilianéw.

Spotkanie z Jezusem i naszymi zmartymi dzie¢-
mi w Eucharystii bylo dla kazdego z nas czym$ wzru-
szajacym, ale przekonani jesteSmy, Ze ofiara dzieci
wiaczona w ofiarg Jezusa ma sens i nam wszystkim

przynosi same dobre dary. Uczmy sie¢ od zmartych
dzieci mitoSci do zyjacych naszych bliskich.

Po Mszy sw. wigkszo$¢ z nas spotkata sie
w przykoScielnej salce, gdzie wspominkom nie byto
konca.

ChcielibySmy podziekowaé wszystkim, ktoérzy
przyczynili si¢ do naszego spotkania tak na Mszy Sw.,
jak i w salce - ks. proboszczowi Wactawowi Madejowi
za goscinno$¢ w parafii, 0. Hubertowi Bieniek za sto-
wo Boze skierowane do Nas, Jarkowi Murawskiemu -
organiScie i jego kolezance grajacej na flecie, scholi
za Spiew, klerykom seminarium oo. Kamilianéw, wolon-
tariuszom WHD.

Szczesc Boze!
0. Benedykt,
kapelan Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
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Matgosia

Matgosia cierpi na zespot wad wrodzonych,
do Hospicjum zostata przyjeta w czerwcu 2006 r.
Jej pierwszy kontakt z WHD miat jednak miejsce
duzo wczesniej, gdy babcia Hania zgtosita sie
z nig do prowadzonej przez naszg Fundacje Klin-
ki stomatologicznej na leczenie zgbkéw. To wte-
dy, w trakcie konsultacji lekarskiej, okazato sie, ze
z powodow zaréowno medycznych, jak i socjalnych
dziewczynka kwalifikuje sie do objecia opiekg przez
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Po przepro-
wadzeniu wywiadu Srodowiskowego, ustalitem, ze
cata rodzina mieszkata w bardzo trudnych warun-
kach. W mojej ocenie catos¢ budynku wymagata
generalnego remontu.

W czasie opieki udzielono opiekunom Mat-
gosi instruktazu i pomocy w pielegnaciji dziewczyn-
ki, zastosowano gorset umozliwiajacy jej zachowa-
nie prawidtowej pozycji ciata i ustalono odpowied-
nig diete, dzieki ktérej dziewczynka zaczeta przy-
biera¢ na wadze, az do osiggniecia odpowiedniej
dla jej wieku masy ciata. Natomiast, jesli chodzi
0 poprawe sytuacji socjalnej, to udato sie dzie-
ki pomocy Burmistrzow miasta Marki i dzielnicy
Targéwek przeprowadzi¢ remont domu, w ktorym

mieszka Matgosia z dziadkami. Zostaty wymienione
okna, w tym jedno na takie, ktére umozliwia wyjazd
wozka dziewczynki na podwodrko bezposrednio
z mieszkania. Wymieniono takze instalacje grzew-
czg, ocieplono i odnowiono $ciany wewnatrz bu-
dynku. Firma IKEA podarowata Matgosi nowe tozko
i komplet szafek do pokoju, zas firma SITA wy-
karczowata krzewy, blokujace dojazd do posesiji
i zastaniajgce Swiatto wpadajgce do domu. Dzia-
dek dziewczynki wraz ze swoim najstarszym synem
wymienit dach na nowy. Ze wzgledu na trudng sy-
tuacje socjalng rodziny, udato sie wynegocjowac
umorzenie rocznego dtugu za korzystanie z wody.
W chwili obecnej stabilny stan zdrowia dzie-
cka, przekazana przez personel medyczny wiedza
na temat opieki i pielegnacji chorej oraz znaczna
poprawa sytuacji socjalnej pozwalajg na wypisa-
nie dziewczynki z Hospicjum pod opieke lekarza
pierwszego kontaktu. Jesli stan zdrowia Matgosi
zacznie sie pogarszac, zostanie ponownie przyjeta
pod opieke Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Jednak w tym momencie nasza rola sie konczy.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Podczas ¢wiczen z rehabilitantem
Dariuszem t.uczakiem.




Rozmowa z Dariuszem Luczakiem,

rehabilitantem WHD

0d jak dawna pracujesz w Warszawskim Hospicjum
dia Dzieci?

W hospicjum pracuje od maja 2005 roku.
Do pracy zgtositem sie jeszcze w trakcie studiow
i koriczytem je pracujgc juz w hospicjum. Pota-
czenie obowigzkoéw zawodowych z zajeciami na
dziennych studiach nie byto tatwe, ale dzieki przy-
chylnosci przetozonych udato mi sie dostosowac
czas pracy do godzin nauki.

We wrzesniu tego roku obronitem prace
magisterskg ktorej tematem byt ,Wptyw hipoterapii
na rozwoj integracji sensorycznej u dzieci z moz-
gowym porazeniem dzieciecym”.

Czym kierowates sie podejmujac decyzje
o0 podjeciu pracy w hospicjum?

Decyzja 0 podjeciu pracy rehabilitanta
w WHD byta wynikiem mojego swiadomego dgzenia
do pomocy drugiej osobie. Zawsze chciatem poma-
gac innym ludziom, a w szczegolnosci dzieciom.

Dlaczego praca rehabilitanta w hospicjum
jest tak wazna?

Zdarza sie, ze dzieci, kiore trafiajg pod
opieke hospicjum nie byty wczesniej odpowiednio
rehabilitowane. Jako rehabilitant pormagam im unik-
nga¢ powstawania odlezyn, przykurczy miesni i za-
chowac jak najlepsza sprawnosc¢ fizyczng. U dzieci
z réznymi postaciami niewydolnosci oddechowej
wiasciwa i skuteczna fizykoterapia czesto decyduje
o ich zyciu. Niektore zabiegi pozwalajg zmniejszy¢
bol i cierpienie albo, co wazniejsze, zapobiegac
ich wystgpieniu.

Co w swojej pracy uwazasz za najwazniejsze,
co decyduje o jej efektach?

Wedtug mnie najwazniejsze jest nawigza-
nie odpowiedniego kontaktu z rodzicami i, jesli to
mozliwe, z dzieckiem. Z dzieckiem, oczywiscie,
nawigzuje bezposredni kontakt podczas cwiczen.
Od odpowiedniej wspotpracy z rodzicami zalezg

efekty zabiegoéw rehabilitacyjnych. To witasnie na
rodzicach spoczywa gtowny ciezar codziennych
céwiczen z dzieckiem. Do mnie nalezy nauczenie
ich, jak powinni te ¢wiczenia wykonywac.

Czy oprocz éwiczen fizycznych sg jeszcze inne metody
przynoszace dzieciom ulge?

Tak. Inng skuteczng metodg, stosowang
oczywiscie w uzasadnionych przypadkach, sg za-
biegi z uzyciem toksyny botulinowej. Zabiegi te po-
legaja na ostrzyknieciu nadmiernie napietych mies-
ni odpowiednig dawkg tego srodka. Wykonujemy
te zabiegi wspdlnie z dr. Arturem Januszaricem,
anestezjologiem i doswiadczonym lekarzem hospi-
cjum, w celu zlikwidowania bolesnych przykurczy
miesni. Zabieg powoduje zwiekszenie zakresu ru-
chomosci w stawach, ktora jest ograniczona przez
te przykurcze.

Kolejng metoda, ktérg stosuje w swojej pra-
cy jest fizykoterapia. Metoda ta polega na wy-
konywaniu odpowiednich zabiegdw utatwiajgcych
ewakuacje wydzieliny zalegajacej w oskrzelach.
Korzystam tutaj miedzy innymi z urzadzenia zwa-
nego asystorem kaszlu, stosuje oklepywanie i dre-
naz utozeniowy. Gdybysmy nie wykonywali tych
zabiegow, wielu naszych pacjentéw miatoby prob-
lemy z oddychaniem, grozitoby im zapaleniem ptuc
lub oskrzeli. Stosowany przez nas asystor kaszlu
jest bardzo drogim urzadzeniem — kosztuje ponad
20 tysiecy ztotych. Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci jest jedyng w Warszawie placowkg, ktora
wypozycza to urzgdzenie swoim podopiecznym do
stosowania w domu.

W swojej pracy korzystasz jeszcze z wielu innych urzg-
dzen, ktorych nazw nie jestem w stanie sobie nawet
przypomniec.

Tak. W pracy korzystam z réznego rodzaju
sprzetu. W codziennym uzyciu jest pulsoksymetr,
ktory stosuje, aby poznac jaki skutek odniosty za-
biegi fizykoterapeutyczne i ktorym mierze wysy-
cenie hemoglobiny tlenem przed i po zabiegach.
Do leczenia odlezyn stosuje laser. Aby zmierzy¢



funkcje oddechowg mam do dyspozycji spiro-
metr. Przy pomiarach ciata - bardzo waznych, gdy
monitorujemy diete pacjenta - stosuje przerézne wagi,
fatdomierz do pomiaru fatdu skoérno-ttuszczowego
i tasme centymetrowg do pomiaru obwodow gto-
wy i Klatki piersiowej. Goniometrem mierze zakres
ruchomosci stawow. Reczny masazer pomaga
rozluzni¢ miesnie. A réznego rodzaju tuski, pasy,
wozki, protezy, watki, poduszki szwedzkie pozwa-
lajg zachowa¢ odpowiednig pozycje ciata chorego
dziecka. Wszystkie te urzgdzenia i przedmioty stu-
7g dzieciom w ztagodzeniu ich cierpienia i popra-
wiajg komfort ich zycia.

Czym kierujesz sie w swojej pracy?

To proste, w mojej pracy kieruje sie przede
wszystkim dobrem dziecka i swoja wiedzg. Dla
kazdego staram sie dobiera¢ indywidualnie za-
kres i program c¢wiczen rehabilitacyjnych. Potrzeby
w tym zakresie ustalamy na odprawach zespotu
WHD wspdlnie z lekarzami i pielegniarkami.

— "

Podczas ¢wiczen z pacjentem WHD - Krzysiem.

Wazne sg dla mnie relacje z pacjentami
i ich rodzinami. Traktujgc pacjentéw po partnersku,
sprawiam, iz nasza wspolna praca staje sie o wie-
le tatwiejsza i uptywa w mitej atmosferze. Czesto
rozmawiam z mtodymi ludZzmi o ich marzeniach,
zainteresowaniach, o otaczajagcym swiecie. To dzie-
ki wiezi, jaka zaczyna nas po jakims czasie taczyc,
mozemy efektywnie pracowad.

Praca w hespicjum nie nalezy do fatwych.

Praca z ciezko chorym, umierajgcym dzie-
ckiem wyczerpuje przede wszystkim psychicznie.
Jednak usmiech i radosS¢ pacjentéw czy ich ro-
dzicow, dodaje mi sit. Ja po prostu spetniam sie
W pracy i ciesze sie, ze potrafie pomoc, gdy je-
stem potrzebny.

Dziekuje za rozmowe

Rozmawiat Andrzej Falkowski,
pracownik socjalny WHD.
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Kubus Pawtowski
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Bardzo trudno jest pisac¢ o kims, kogo sie
bardzo kocha i jest sie bezsilnym wobec choro-
by, kidra dotyka najdrozszg osobe, mojego synka
Kubusia.

Cigza przebiegata prawidtowo, ale lekarz
czesto powtarzat, ze dziecko jest mate. Urodzitam
wczesniej dwoje dzieci'i niepokoit mnie fakt, ze Ku-
bus jel,s'.t maty i ma duzg niedowage. Kiedy prositam
lekarza o jakie$ dodatkowe badania, twierdzit, ze
czasem tak bywa i nie ma powodu do niepokoju.
Mam zal do siebie, ze datam uspi¢ mojg czujnosc.
Termin porodu ustalono na 1 maja 2006 r., a na
‘olo. USG na 1 czerwca, pdzniej 6 czerwca,
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To trudne,/a"/e tos zdecydow

~ Zeltakmab

; Serce rozrywa :

ale wiem, ze nie poddamy

Bedziemy walczyc i wierzyc,
Ze wszystko sie uda,
Ze powiesz: mamo,
] Ze powiesz: tato.
Ze z czasem zrobisz cos,
ze bedziesz zyt i kochat nas.
Przeciez tak powinno byc.
Moje serce bije dla ciebie,
Moje mysli placzg sie z twoimi.
Pragne byc zawsze z tobg
I czule przytulac cie.
Wszystko zalezy od Ciebie,

wiec prosze, synku, walcz dla mnie.

Ewa Pawtowska
Mama Kubusia
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W niedziele 22 pazdziernika
roku troje pacjentow Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci mito okazje zobaczy¢ z bliska, jak
powstaje popularny program telewizyjny — ,Taniec
z gwiazdami”. Dzieki uprzejmosci organizatorow,
a w szczegolnosci rezysera programu pana Wojcie-
cha Iwanskiego, Ania i dwoch tukaszy oraz ich
opiekunowie obserwowali pary tanczace podczas
generalnej proby programu. Organizatorzy, pomi-
mo obaw o to, czy gorgco i nie najlepsza wen-
tylacja panujgce w studyjnej hali Zle nie wptyng
na samopoczucie pacjentow hospicjum, zgodzili

ieci mogty obejrze¢ ,na zywo” swoj ulu-
biony program.
Po zakonczonej prébie wspdlne zdjecie
z Gwiazdami i kilka zamienionych z nimi stéw
sprawito, ze szerokie usmiechy pojawity sie na twar-
zach tukaszy (Ania wrdcita wczesniej do domu).
Wszystkim uczestnikom i organizatorom pro-
gramu jeszcze raz bardzo serdecznie dziekujemy
za niezapomniane przezycia podarowane naszym
podopiecznym.
Wojciech Marcniak
Pracownik WHD



R U D e

29 pazdziernika 2006 r. Stowarzyszenie na Rzecz Integracji Spotecznej ,PRO NOBIS”, przy wspotpracy
z Automobilklubem Polskim i Automobilklubem Rzemiesinik, zorganizowato na warszawskim Bemowie impreze
zatytutowang ,Sportowy wolontariat”, podczas ktérej zaproszone dzieci miaty okazje przejechac sie po trenin-
gowym torze rajdowymi samochodami i porozmawia¢ z kierowcami o ich niesamowitych maszynach. \Wsrod
wielu zaproszonych gosci znaleZli sie tez Tomek, Przemek i dwoch tukaszy. Wszyscy czterej choruja na zanik
miesni i sg pod opiekg Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Chtopey, jak wszyscy mtodzi mezczyzni, inte-
resujg sie motoryzacjg i mozliwos¢ przejazdzki sportowym samochodem byta dla nich nie lada przygoda.

Wojciech Marciniak pracownik WHD

BE i el R e

.....

W niedziele 29 pazdziernika 2006 r., wspdlnie
z innymi chtopcami z WHD, bylismy w automobilklu-
bie na przejazdzce samochodami rajdowymi.

Bardzo lubie programy motoryzacyjne. Moim
ulubionym programem telewizyjnym jest TVN Tur-
bo. Zawsze lubitem wyscigi samochodowe, dlatego
bardzo sie ciesze, ze mogtem osobiscie wsigs¢ do
wyscigowego subaru i przejechac¢ sie nim po torze.
W trakcie jazdy czutem, jak serce zaczyna mi bi¢
coraz szybciej i mocniej, a zotgdek podchodzit mi
do gardta. Dwa okrgzenia dostarczyty mi tak wielu
wrazen, ze nie miatem ochoty na wiecej. Polecam
wszystkim, warto sprobowac, choc¢ raz przejechac sie
takim samochodem — okoto 340 ,koni” pod maska.

Po zakonczeniu jazdy samochodem otrzymaliSmy.
upominki od organizatora oraz zrobiono nam pamigt-
kowe zdjecia. Byta to bardzo mita i fajna impreza.

Po zakoriczeniu spotkania udalismy sie z chto-
pakami do kina Cinema City. Razem z Przemkiem
i kukaszem poszlisSmy na film pt. Inwigilacja. Film bar-
dzo nam sie podobat. Po seansie kinowym byliSmy
bardzo gtodni i poszlismy do Pizza Hut. Zamowilismy
duzg pizze pepperoni. Po positku trzeba byto wracac
do domu. Byt to dzien peten mitych wrazen.

Tomek Sliwa
pacjent WHD



Konferencja w Ryni

Kolejng, dwunastg juz konferencje szkolenio-
wa ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” zorganizowa-
lismy w dniach 1-6 wrzesnia 2006 r. w Osrodku
Szkoleniowo-Wypoczynkowym Allianz w Ryni nad
Zalewem Zegrzyriskim.

Tradycyjnie zapraszamy na nig lekarzy i pie-
legniarki z hospicjow, ktére prowadzg domowg opie-
ke paliatywng nad dzie¢mi. Wolne miejsca oferujemy
innym pracownikom hospicjow, np. psychologom,
kapelanom lub pracownikom socjalnym. Konferen-
cja jest finansowana przez Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci i dzieki temu nieodptatna dla
uczestnikow.

Jest to jedyne spotkanie tego srodowiska, dla-
tego poza dydaktykg stuzy ono wzajemnemu pozna-
niu sie i wymianie doswiadczen. Program naukowy
ma inspirowa¢ do myslenia i dyskusji, a nie wytgcz-
nie przekazywac okreslone informacje medyczne. Te
z kolei staramy sie dostarczy¢ w nowym wydaniu na-
szego skryptu, ktory otrzymujg wszyscy uczestnicy.

W konferencji wzieto udziat ponad 100 oséb.
Ukonczyto jg 97, tyle wydaliSmy dyplomow. Dzie-
ki rejestracji w Izbie Lekarskiej, lekarze otrzymali
28 punktow edukacyjnych.

Co roku staramy sie zmienia¢ prezentowane
tematy, chociaz niektére stanowig state pozycie.
Nalezy do nich przedstawienie wynikow coroczne-
go badania ankietowego wszystkich 37 hospicjow,
prowadzacych domowg opieke paliatywng dla
dzieci. W 2005 roku mielisSmy razem pod opiekg
442 dzieci. Po raz pierwszy na mapach poszcze-
golnych wojewodztw pokazalismy, ile ich byto
i gdzie mieszkaty.

Osobng sesje, prowadzong przez p. Agniesz-
ke Chmiel-Baranowskag, psychologa WHD, z pomocag
pielegniarek WHD, poswiecilismy problemom zespo-
tu wypalenia zawodowego oraz przezywania zatoby
przez pielegniarke po Smierci pacjenta.

Sesje na temat potrzeb duchowych dzieci
i ich mozliwosci przygotowania sie do smierci pro-
wadzit o. dr Filip Buczyniski, psycholog i kapelan
z Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci. Moglismy
obejrze¢ film Oskar w rezyserii Marka Piwow-
skiego, ktéry powstat na podstawie ksigzki Oskar
i pani Roza Erica- Emmanuela Schmitta. Niestety nie
dotart do nas rezyser, poniewaz krecit w tym cza-
sie film Mi§ 2 na Suwalszczyznie. Do filmu Oskar
dobralismy cytat z wypowiedzi ks. Jana Twardow-



skiego: ,Bog nie liczy czasu, tylko go wazy. Jedna
chwila, czy godzina jest inna od drugiej.”

Sesje na temat opieki paliatywnej w onkolo-
gii dzieciecej prowadzit dr hab. Jarostaw Peregud-
Pogorzelski, ordynator Oddziatu Onkologii Dzieciecej
w Pomorskiej Akademii Medycznej w Szczecinie,
a takze konsultant wojewddzki w tej dziedzinie i prze-
wodniczgcy Rady Fundacji Zachodniopomorskie Ho-
spicjum dla Dzieci. W swoim wyktadzie przedstawit
wytyczne dotyczace postepowania z dzie¢mi w ter-
minalnej fazie choroby nowotworowej oraz zasady
podejmowania decyzji o wyborze opieki paliatywne.

Sesje na temat opieki paliatywnej w perina-
tologii prowadzita dr hab. Joanna Dangel z Akade-
mii Medycznej w Warszawie, z pomocg pielegniarek
WHD. Perinatologia to gatgz medycyny, ktéra obej-
muje okres ptodowy i noworodkowy zycia cztowieka.
Okazuje sie, ze dzieki rozwojowi metod diagnostyki
prenatalnej, decyzje o wyborze opieki paliatywnej
dla noworodka, mogg by¢ podejmowane jeszcze
przed jego urodzeniem.

W sesji dotyczacej leczenia dzieci z padacz-
kg dr Tomasz Kmie¢, neurolog z Instytutu ,Pomnik —
Centrum Zdrowia Dziecka”’, a takze konsultant WHD,
omowit zasady leczenia padaczki w schorzeniach,
ktore wystepujg u pacjentéw hospicjum. Dr hab.
Tomasz Dangel przedstawit doswiadczenia WHD
w stosowaniu diety ketogennej u dzieci z padaczka.

Bardzo duze zainteresowanie i ozywiong
dyskusje wzbudzit fim Zy¢ czy pozwolic umrzec
o Terri Schiavo, pacjentce w stanie wegetatywnym,
ktora — decyzjg amerykaniskiego sgdu — zmarta
wskutek przerwania zywienia.

Kolejna sesja, prowadzona przez p. Agniesz-
ke Chmiel-Baranowska, dotyczyta potrzeb nastolat-
kow i mtodych dorostych — pacjentéw hospicjow dla
dzieci. Obejrzelismy film Nie moja wina, ze tak dtugo
Zyje p. Barbary Pawtowskiej, poswiecony pacjentom
WHD, ktorzy ukoriczyli 18 lat i z tego powodu zostali
zakwestionowani przez NFZ. W dyskusji zastanawia-
lismy sie, czy hospicja dla dzieci powinny leczyc
mitodych dorostych.

Dr Artur Januszaniec z WHD przedstawit
trzy bardzo ciekawe wyktady na temat zastosowania
toksyny botulinowej w leczeniu przykurczow miesni
i Slinotoku u dzieci, leczenia ran i odlezyn, oraz po-
wiktan zywienia przez gastrostomie.

Nastepnie dr Ewa Borcz-Tutka i dr Artur Ja-
nuszaniec omowili zasady organizacji i finansowania
nowego hospicjum na przyktadzie Domowego Ho-
spicjum dla Dzieci w Opolu.

Pani prof. Danuta Dzierzanowska z Instytutu
,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” przedstawi-
ta wyniki badan bakteriologicznych pacjentow WHD
oraz omowita zasady leczenia zakazen.

Ostatnia sesja miata charakter bardziej prak-
tyczny — dotyczyta sprzetu medycznego stosowa-
nego w opiece domowej i mozliwosci jego wy-
pozyczania w Fundacji WHD. Zajecia prowadzity
p. Matgorzata Morawska i p. Katarzyna Piaseczna,
pielegniarki WHD.

Oceny poszczegdlnych — wyktaddw, ktore
otrzymalismy od uczestnikéw konferencji, sg bardzo
wysokie i Swiadczg o zainteresowaniu tegorocznym
programem naukowym. Cieszymy sie, ze w ten spo-
SOb nasza praca zostata doceniona i przyniosta do-
bre efekty.

Nastepna konferencja odbedzie sie we
wrzesniu 2007 roku. Do zobaczenia!

Tomasz Dangel

Wrécitam do Opola bogatsza o wiedze

Pracuje w Domowym Hospicjum dla Dzieci
w Opolu, jestem pielegniarka. Moje hospicjum jest
bardzo ,mtode” — dziata od stycznia 2006 roku.

Bardzo wazna jest dla nas mozliwos¢ korzy-
stania z wiedzy ludzi pracujgcych w tak doswiadczo-
nej placéwce, jakg jest hospicjum w Warszawie.

Dziekuje za zaproszenie i mozliwos¢ uczest-
niczenia w Xll Konferencji Szkoleniowej ,Opieka palia-
tywna nad dzie¢mi”, zorganizowanej przez Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Po raz pierwszy
bratam udziat w tym szkoleniu. Jednak nie pierwszy
raz uczytam sie od Was, poniewaz wczesniej odby-
tam staz w Waszym Hospicjum.
WHD jest bardzo profesjonalng placéwka, ludzie pra-
cujacy tam sg petni oddania, pasji i zaangazowania
W SWOjg prace.

Tematy szkolenn byty bardzo interesujace
i wazne. Materiaty, notatki i wnioski bardzo pomocne
W codziennej pracy.

Wrécitam do Opola bogatsza w wiedze, zara-
zona Waszg pasjg i duchem pracy.

Zycze sobie, aby moje zaangazowanie w pra-
ce rosto w site i byto tak duze, jak Wasze.

Z wyrazami podziwu i szacunku
Sylwia Sikorska
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> WOLONTARIUSZE

Sa ludzie
Lkforych warflo spotkac

Jestesmy rodzicami 8-letniej Natalki. Pod
opiekg WHD jestesmy od listopada 2004 roku. Na-
Sza coreczka zmaga sie z ciezkg, genetyczno-me-
taboliczng i nieuleczalng chorobg. My jako rodzice
staramy sie by¢ przy niej i wspieraC jg w kazdej
chwili, we wszystkich bardzo ciezkich momentach
i w chwilach, kiedy Natalka pokonuje kolejne kryzysy
i pokazuje nam ze nadal ma sile do walki i chce byc
z nami jak najdtuzej. Mimo tak trudnej sytuacji, chce-
my normalnie zy¢ i funkcjonowac¢. W duzej mierze
udaje nam sie to dzieki pomocy i wielkiemu zaan-
gazowaniu catego personelu Hospicjum, a w szcze-
golnosci naszej pielegniarki Jolanty Stodownik, ktéra
zawsze stuzy nam swojg pomocg i wsparciem.

Ale nie bytoby normalnosci, gdyby nie pomoc
bardzo waznych dla nas oséb — naszych WOLONTA-
RIUSZEK.

Wiem, ze mamy szczescie, bo trafilismy na
zyczliwe cieple i oddane dziewczyny. tucja, Emilka,
Magda, Agnieszka, Monika. Kazda inna, z mnostwem
witasnych problemow i trosk, a mimo to potrafig za-
trzymac sie na chwile, rozejrze¢ wokot siebie i do-
strzec, ze jest ktos, komu potrzebna jest pomoc.

Dziewczyny uczestniczg w naszym Zzyciu.
Pomagajg nam we wszystkim. Czasem jest to zrobie-
nie zakupow, pomoc w wykagpaniu Natalki, a czasem
wystarczy, ze po prostu sg, ze mam z kim poroz-
mawiac.

\

A

Monika Zarzynska:
obecnie na urlopie
wychowawczym,
w wolontariacie od
kwietnia 2005.

Magda Majtyka:
asystentka osoby
niepetnosprawne;,
w wolontariacie od
marca 2005.

Agnieszka Grzesik:
studiuje teologie

i prace socjalng,
w wolontariacie
od kwietnia 2004.

Dzieki wolontariuszkom spetnitam swoje ma-
rzenie — zaczetam studia. Mam wolny czas, moge,
chociaz na chwile oderwa¢ sie od codziennosci.
Wiem, ze Natalka ma opieke i jestem spokojna, ze
zawsze jest z nig ktoS godny zaufania.

Niedawno zorganizowalismy spotkanie dla
wszystkich naszych wolontariuszek. Byto super.
Dziewczyny lepiej sie poznaty, mielismy czas na roz-
mowe i refleksje.

Jestesmy szczesliwi, bo oprdécz codzienno-
sci mamy czas dla siebie, na wyjscie do kina, na
spacer. Dziewczyny bardzo dobrze radzg sobie ze
wszystkimi zabiegami i czynnosciami pielegnacyjnymi
przy Natalce, potrafig jg nakarmi¢, podac leki, zmie-
ni¢ pozycje. Czytajg jej ksigzeczki, rozmawiajg z nig,
trzymajg za rgczke, gtaszczg po gtowce, gdy jest
niespokojna.

Niektore wolontariuszki pracujg, niektére majg
swoje rodziny, mate dzieci, a mimo to znajdujg czas
dla nas. Dziewczyny udowadniajg nam codziennie,
ze mozna bezinteresownie pomagac i ze sg ludzie,
ktérych warto spotka¢ na swojej drodze. Czasem
myslimy, ze to jest wiasnie misja naszej coreczki.
Dzieki niej poznalisSmy wyjgtkowych ludzi i zmieniliSmy
swoje patrzenie na swiat. Za to jestesmy jej bardzo
wdzieczni!

Rodzice Natalki

Emilia tucja Joppek:
Strupiechowska: w wolontariacie
nie pracuje od sierpnia 2004.

w wolontariacie
od grudnia 2005.



Staz
na Agatowe]

Méj pobyt w WHD

W WHD bytam tylko albo az dwa tygodnie.
Zawsze pracowatam z dzieémi, (przez ostatnie
10 lat na oddziale intensywnej terapii dzieciecej).
Praca w szpitalu bardzo rézni sie od pracy w ho-
spicjum. Tam walczyto sie o zycie za wszelkg cene,
a w hospicjum trwa sie przy dziecku w ostatnich
momentach zycia w spokoju, skupieniu, ciszy...

Rozpoczynajgc prace w hospicjum nie wie-
dziatam jak bedzie, batam sie...

Nie potrzebnie, bo rodziny naszych pa-
cjentbw sg wspaniate i wiele moga nas nauczyc¢
— przede wszystkim pokory.

u statkieh

Stazem w WHD rozpoczynatam swojg prace

w hospicjum i bardzo mi to pomogto.
Zobaczytam, jak naprawde po-
winna ta praca wygladac
i na czym

Stazys$ci<

polega. Wszystko, co robicie, robi ogromne wraze-
nie. StworzyliScie naprawde co$ niezwyktego dla
chorych dzieci, ich rodzin i wszystkich tych, ktorzy
chcg pomagac.

Niesamowite, jak z pasjg i oddaniem po-
dejmujecie wyzwania i wida¢ tego ogromne efekty.
Chciatabym nam zyczy¢ cho¢ po czesci takich
efektow.

Przemita atmosfera, jakg stworzyliScie stazy-
stom i ogrom wiedzy, jaki przekazujecie nie moze
pozosta¢ bezowocny — chciatoby sie zarazi¢ tym
wszystkim.

Duze zaplecze finansowe utatwia wiele, ale
nic nie przychodzi samo i od razu.

Wierze, ze mozna wiele osiggnac¢ przy odro-
binie checi, zaangazowaniu i w przyjaznej atmosfe-
rze.

Dziekuje Wam wszystkim i kazdemu z osob-
na. Do zobaczenia.

Katarzyna Gnot - pielegniarka
Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu

Wspomnienie z pobytu na stazu
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci

Hospicjum to tez zycie — nie wiadomo dla-
czego to hasto, kidre na krotko zaistniato w me-
diach jakis czas temu, gteboko zapadto mi w pa-
mie¢ i zmuszato do refleksji i przemyslen.

Nie wiedziatam wtedy, ze bede pracowata
w hospicjum.

Propozycja pracy w Domowym Hospicjum
dla Dzieci nadeszta nieoczekiwanie w momencie,
gdy wydawato mi sie, ze juz radykalnych zmian
w moim zyciu zawodowym nie bedzie (od 26 lat
pracuje w POZ jako pediatra). Mimo wielu watpli-
wosSci postanowitam sprobowac.



S STAZYSCI

Po dwdch miesigcach pracy
znalaztam sie na stazu w Warszawskim
Domowym Hospicjum dla Dzieci. Spotka-
tam sie tu z ogromng zyczliwoscia, serdecznoscig
i otwartoscig catego zespotu.

Pani:Matgorzat Gespr
d poldoplecanyMﬁ
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Poznatam wspaniatych ludzi, ktérzy z wiel-
kim oddaniem i pasja pomagajg swoim podopiecz-
nym i ich rodzinom. Mogtam sie z bliska przyjrze¢
ich zaangazowaniu w pracy. Ten krotki pobyt na
Agatowej pozwolit mi zaledwie ,dotkngc¢” idei ho-
spicjum domowego, ale wystarczyt, aby zrozumiec¢
jak gteboki sens ma ta dziatalnos¢. Pozwala nieule-
czalnie chorym dzieciom godnie zy¢ we wtasnym
domu wsroéd swoich najblizszych. Ubogaca to obie
strony i uczy pokory.

Jednak mitos¢ do nieuleczalnie chorego
dziecka i bezgraniczne oddanie catej rodziny nie
wystarczy, aby zapewni¢ mu wszystko to, czego
potrzebuje. Potrzebna mu jest pomoc medyczna,
duchowa, socjalna, psychologiczna. To wszystko
zapewnia zespot pracownikéw hospicjum.

Mogtam przekonaC sie, ze hasto, ktore
przytoczytam na wstepie, to nie sg puste stowa.
Dziekuje za wszystko.

Matgorzata Gtosniak - lekarz pediatra
Domowe Hospicjum dla Dzieci
w Opolu

Moj 2-tygodniowy staz w WHD

Mysle, ze odbycie stazu w WHD, ktdre tak
preznie funkcjonuje i z kazdym rokiem coraz bar-
dziej sie rozwija, jest bardzo przydatne w pracy za-
wodowej, poniewaz mozna wiele rzeczy zobaczyc¢
i nauczyc sie.

Przypadki chorych dzieci sg bardzo roz-
ne, czesto wiedza o danej jednostce chorobowe;
jest niewielka. Dlatego duzo rozmawiatam z per-
sonelem, czytatam historie choroby dzieci. Mozna
byto poszerzy¢ swoje informacje dotyczgce danej
choroby, korzystajgc z biblioteki, ktéra miesci sie
w siedzibie WHD.

Duze wrazenie zrobity na mnie codzienne
odprawy, na ktore przychodzili wszyscy pracownicy
Hospicjum. Uwazam, ze byty profesjonalne i do-
brze zorganizowane. Wszyscy traktowani sg rowno,
nie ma osob bardziej i mniej waznych. Podobato
mi sie, ze na temat chorych dzieci wypowiadali sie
wszyscy, zarowno lekarz z pielegniarkg, jak i psy-
cholog, rehabilitant oraz kapelan.

Poruszane byty tematy nie tylko chorych
dzieci, ale takze ich rodzin, sytuacji materialneg;j
i bytowej. Zrozumiatam, ze Hospicjum otacza opie-
kg nie tylko pacjenta, ale takze jego najblizszych.

Matgorzata Szafen
przed. budynkiem

Matgorzata Szafer - pielegniarka
Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu




Sprawozdanie z kursu

Kardiologia ptodu, badanie Dopplerowskie
w potoznictwie, cigza mnoga
Za udziat w kursie przyznano: 24 punkty edukacyjne. 20 punktéw do certyfikatu PTG, 6 punktéw do certyfikatu PTU.

W dniach 07-09 wrzesnia 2006 roku w sie-
dzibie Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
mieszczgcego sie przy ulicy Agatowej 10 w War-
szawie, odbyt sie kurs, ktdrego bytam uczestnikiem.
Tematyka kursu obejmowata zagadnienia zwigzane
z kardiologig ptodu, cigzg mnogg oraz badania-
mi Dopplerowskimi w potoznictwie. Kurs zgroma-
dzit wielu uczestnikdw, w wiekszosci potoznikow, ale
rowniez kardiologéw i neonatologow.

Zaproszenia na kurs zarowno ja, jak i wielu
innych uczestnikow dostaliSmy drogg mailowg, do-
ktadny program kursu oraz plan dojazdu dostepny
byt réwniez na stronie internetowe] Poradni Perinato-
logii i Kardiologii Perinatalnej (Il Klinika Potoznictwa
i Ginekologii Akademii Medycznej w Warszawie) pro-
wadzonej przez kierownika kursu, dr hab. n. med.
Joanne Szymkiewicz-Dangel. Zajecia odbywaty sie
w bardzo kameralnej atmosferze sali wyktadowej
w siedzibie Fundacji, a osoby spoza Warszawy za-
kwaterowane zostaty w pobliskim hotelu Arkadia.

Pierwszego dnia dr Adam Kolesnik w spo-
s6b bardzo obrazowy przedstawit anatomie serca
ptodu, jej roznice w stosunku do serca noworodka
oraz razem z doc. Dangel korelacje miedzy obrazem
echokardiograficznym a przekrojami anatomicznymi.

Nastepnie doc. Dangel omdéwita zastosowa-
nie badan Dopplerowskich w kardiologii ptodu, przy-
blizyta uczestnikom zasady badania oraz najwaz-
niejsze obliczenia i normy. Temat ten trafit w moje
zainteresowania tak ,ze od tej pory dotgczytam pare
nowych pomiaréw do moich badan. W pierwszym
dniu kursu doc. Dangel omoéwita jeszcze schemat
badania serca ptodu, kitére powinien wykonywac
lekarz potoznik, zaznaczyta, na co nalezy zwra-
ca¢ uwage oraz kiedy wysta¢ pacjentke do osrod-
ka referencyjnego na badanie echokardiograficzne.
W nastepnym wyktadzie dr Anita Hamela-Olkowska
przedstawita w przejrzysty sposob diagnostyke, mo-
nitorowanie i mozliwosci leczenia zaburzen rytmu
serca ptodu. W Klinice Potoznictwa w Gdarisku sto-
sunkowo czesto spotykamy sie z tym problemem,
najczesciej sg to pojedyncze skurcze dodatkowe
nadkomorowe, ale zdarzajg sie tez inne zaburze-
nia, ktorych diagnostyke i leczenie konsultujemy
z Osrodkiem Warszawskim.

Wielkim plusem kursu byto badanie ,na zywo”
zaproszonych pacjentek z catej Polski. Moglismy
obejrze¢ obrazy niemiarowosci rytmu serca, zespotu
Fallota oraz wiele innych ciekawych badan. Paru
uczestnikow, wsréd kidrych bytam i ja, przywiozio na
kurs obrazy wtasnych interesujgcych przypadkdw.

W drugim dniu kursu dr Tomasz Roszkowski,
Z wtasciwg sobie swadg i poczuciem humoru, opo-
wiedziat, na co potoznik powinien zwraca¢ uwage
wykonujgc badanie ultrasonograficzne oraz pokazat
wiele ciekawych obrazow z witasnych badan. Drugi
dzien kursu zakoriczyt sie mitym spotkaniem przy
grillu, gdzie kazdy znalazt co$ dobrego dla siebie
zaréwno do jedzenia, jak i do picia.

W trzecim, ostatnim dniu zaproszona
z Osrodka Gdariskiego dr Matgorzata Swigtkowska
przedstawita zasady wykrywania zespotu transfuzji
miedzy ptodami w cigzy blizniaczej, stopniowanie
tego zespotu oraz mozliwosci leczenia w zaleznosci
od zaawansowania. Tematyka ta, jako dos¢ nowa
w Polsce, zainteresowata wielu potoznikdw, ktorzy
zadawali pytania na temat mozliwosci ewentualnych
konsultacji i leczenia pacjentek w Osrodku Gdan-
skim. Punktem kulminacyjnym ostatniego dnia byt
quiz sprawdzajgcy, czy co0S, oprocz mitych wspo-
mnien, zostato nam z tego kursu oraz rozdanie cer-
tyfikatow. Nalezy jeszcze dodac, ze dochdd z kursu
zostat przeznaczony na dziatalnos¢ statutowag Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Polecam
ten kurs kazdemu potoznikowi.

Katarzyna Leszczyriska
Klinika Potoznictwa AMG

Uczestnicy

ursu podezas wyktadu
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Weekend w Sandomierze

Dnia 6 pazdzierni-
ka 2006 roku o godz. 14:15
Grupa Wsparcia dla Dzieci
wyjechata na weekend do
wspaniatego miasta Sando-
mierz. Tam zwiedzilismy za-
bytki Sandomierza. Naszym
przewodnikiem byta przemita
pani Alicja Adamczyk.

Poznalismy historie
tego miasta. Bylismy na wy- |
stepie ucznidw, gdzie mie-
lisSmy okazje obejrzec¢, jak
dawniej sie tanczyto, jakie
byty stroje, oraz jak rycerze
prezentowali bron, gdy szli
walczy¢. Nastepnie poszlismy
zwiedzi¢ podziemne piwnice
gdzie robiono wino. Ponoc¢
byto przepyszne. Potem, nie-
stety, musieliSmy pozegnac
sie z panig Alicjg, poniewaz
mielismy rejs statkiem ,Wi-
king”. Ogdlnie méwigc bardzo
nam sie podobato i czekamy
z niecierpliwoscig na kolejne
ciekawe wyjazdy.

Dzieci z Grupy Wsparcia



GRUPY WSPARCIA &

Widziatem jak brat umiera

6 pazdziernika 2006 r. my — dziecieca grupa
wsparcia w zatobie wyjechaliSmy na weekend do
Sandomierza.

Po przyjezdzie na miejsce zjedlismy kolacje
i poszlismy na lody — tak mingt pierwszy razem spe-
dzony wieczor.

Nastepnego
dnia po $niadaniu
rozegralismy  Kkrotki
mecz pitki  noznej
i rozpoczeliSmy zwie-
dzanie miasta. Naj-
pierw przewodniczka
zabrata nas na we-
drowke przez Wa-
woz Krolowej Jadwi-
gi, gdzie zrobilismy
pamigtkowe zdjecia.
Potem oprowadzita
nas po 3 wzgdrzach
Sandomierza i zapo-
znata z historig tego
miejsca. Pdzniej po-
szlismy na pizze,
a nastepnie oglg-
daliSmy renesanso-
we tance, bylismy
w zbrojowni, chodzi-
lismy podziemiami,
zwiedzajgc  piwni-
ce sandomierskich
kupcow. Na zakon-
czenie dnia popty-
nelismy statkiem po
Wisle. Wieczorem
spotkalismy sie by
porozmawia¢ 0 naszym zmartym rodzeristwie.

Zmarli dwaj moi bracia: Pawet i Karol — obaj
chorowali na dystrofie miesni typu Duchenne’a. Star-
szy, Pawet odszedt 17.11.2001 r., a Karol 20 lipca
tego roku. Karol zatamat sie po Smierci Pawta. Po-
wiedziat kiedys: ,Dla mnie storice wtedy przestato
Swieci¢. Cho¢ moze i byto na niebie, ja tego nie
widziatem”. Wiedziat, ze jego czeka identyczny los

E / .
Maciek, Czar"‘ek, Michat i Kuba w Sandomierzu.

i mowit o tym otwarcie. Pod opiekg Hospicjum po-
czut sie kims$ waznym, czut, ze kogos, précz najbliz-
szej rodziny, obchodzi jego los. Cieszyt sie kazdg
chwilg zycia. 20 lipca, po niespetna 3 latach opieki
WHD, zmart w ramionach mamy. To przeciez nie-
naturalna kolej rzeczy,
by rodzice chowali
swoje dzieci. Kolejny
cios.

Cho¢ moze
spodziewany, jednak
bezlitosny — zniena-
cka. Tego nie da
sie przewidzie¢. Za-
wsze dopadnie cie
w  nieoczekiwanym
momencie. Jeszcze
dzienn wczesniej smia-
tem sie razem z nim,
a nastepnego dnia
po potudniu widzia-
tem, jak brat umiera
— krotko, spokojnie.
,Stworzenie cztowieka
trwato miliony lat, jego
Smier¢ — zaledwie Kil-
ka sekund”.

Z Sandomierza
wrocilismy do domu
w niedziele.

Wyjazdy grupy
wsparcia dajg nam
bardzo duzo. Mozemy
spotka¢ sie i razem
spedzi¢ niezapomnia-
ne chwile, przeciez
tyle nas taczy. Dziekujemy wszystkim, ktorzy przy-
czyniajg sie do naszych wyjazddéw. Dajecie nam
tyle radosci.

Na koniec chciatbym dotgczy¢ mysl Phila
Bosmansa: ,Nie trzeba byc¢ jakim$ superoptymista,
ale dla ludzi, ktérzy widzg swiat tylko w czarnych
barwach storice zachodzi juz o poranku.”

Czarek Krgzata l. 13

—
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Radek ze zmartym bratem Kubusiem.

22

Mam na imie Radek, naleze do grupy
wsparcia mtodziezy w zatobie Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci, do ktorej dotgczytem po Smier-
ci Jakuba, mojego brata, najmtodszego i najbar-
dziej ukochanego cztonka rodziny. Kubu$ byt na-
szym oczkiem w gtowie, takim darem, ktory zestat
nam los, jak mawiali rodzice ,na stare lata”. Wnosit
W nasze zycie wiele radosci i sprawiat, ze byliSmy
dla siebie lepsi. O raku dowiedzieliSmy sie okoto
miesigca po tym jak zachorowat i trafit do szpita-
la Centrum Zdrowia Dziecka. Nadal mam przed
oczami obraz mojego ojca ze stuchawka telefonu
W reku osuwajgcego sie na podtoge pod ciezarem
wiesci, jakie ustyszat od mamy. Pamietam, ze nie
mogt wydobyC¢ z siebie stowa, ale nie musiat nic
mowic, zebySmy z moim drugim bratem, Tomkiem,
domysilili sie, ze stato sie cos, czego w ogole sie
nie spodziewalismy. Z chorobg walczylismy ponad
dwa lata codziennie przygotowujgc sie na najgor-
sze i jednoczesnie majac nadzieje na wyleczenie.
Niestety, rak okazat sie silniejszy i choC jest to dla
nas ogromnie bolesne przezycie, to staramy sie nie
mysle¢ o sobie, tylko cieszy¢ sie, ze tak jest dla
niego lepiej, ze jego cierpienie sie skonczyto i te-
raz jest matym aniotkiem, ktéry czuwa nad nami.

O istnieniu grupy wsparcia dowiedziatem
sie, gdy zadzwonita Marta Kwasniewska, éwczes-

taczy nas
ten sam hol

na opiekunka grupy, z zaproszeniem na wyjazd
do Biatki Tatrzanskiej. Pomyslatem wtedy, ze to
Swietny pomyst i sposéb na oderwanie sie od tego
wszystkiego, co mnie przyttaczato. W ogdle nie
przyszto mi do gtowy, ze wyjazd z grupg wspar-
cia to nie tylko zimowisko czy wakacje, na ktorych
wazne jest miejsce i rozrywka. W grupie liczg sie
ludzie i mozliwos¢ obcowania z nimi. | cho¢ kazdy
z nas jest inny, to tgczy nas ten sam bdl, bdl po
stracie, o ktorym mozemy rozmawia¢ bez obawy
0 brak zrozumienia. Kazdy moze liczy¢ na wspar-
cie duchowe, wszyscy sg wazni i potrzebni, bo
grupe tworzy kazdy z osobna na swoj wtasciwy
Sposob, a opiekunowie, cho¢ bardzo wazni, wska-
zujga nam jedynie kierunek, w jakim powinnismy sie
kierowac¢. Oczywiscie grupa wsparcia to nie tylko
ciggte rozmowy, wzajemne proby rozwigzywania
probleméw i pocieszania, to réwniez to wszystko,
co robimy razem, to co pozwala nam chociaz na
chwile zapomnie¢, co nas integruje, zbliza do sie-
bie. To wszystko sprawia, ze nie czujemy sie osa-
motnieni w walce z wtasnym wewnetrznym stabil-
nym niegdys ,ja’, zachwianym obecnie przez cios,
jaki wymierzyto nam zycie. Smieré nam bliskich,
naszego rodzenstwa miata ogromny wptyw na to,
jak postrzegamy Swiat. Dla mnie sg oni teraz anio-
tami tam na godrze czuwajgcymi nad nami. Zas Ci,
ktorzy ich optakujg, ktorzy noszg w sercach zywe
wspomnienia 0 nich, sg na swoj sposob aniotami
tu na ziemi. Nieczesto spotyka sie ludzi, ktérzy sg
tak otwarci, ktorzy nie wstydzg sie tez, ktorzy sg
gotowi do poswiecen na rzecz innych.
Na koniec chciatbym wspomnie¢ jeszcze
o ludziach wielkiego serca, bez ktérych nie bytoby
grupy wsparcia, o pracownikach hospicjum takich
jak Daniel, Piotr, Wojtek, Mirka i Marta, ktérej grupa
zawdziecza chyba najwiecej, ktéra nadal jest naszg
duszg przewodnig, za ktdérg tesknimy i mamy na-
dzieje, ze wroci do nas, gdy tylko Julek (jej synek)
podrosnie. Dzieki wam wiem, ze zycie moze byc¢
piekne nawet, gdy w sercu nosimy zal i tesknote
za zmartym rodzenstwem.
Radek Kobylinski



Cho¢ na chwile zapomniec

Do, dziatajgcej przy Warszawskim Hospi-
cjum dla Dzieci, mifodziezowej grupy wsparcia
w zatobie trafitySmy, gdy zmarta nasza siostra
Patrycja, ktérg opiekowato sie Hospicjum Domowe
dla Dzieci Ziemi Lodzkiej. Pierwsze nasze spotka-
nie miato miejsce na Mazurach, gdzie spedzitysmy
lipcowy weekend z innymi osieroconymi przez
Smier¢ siostry czy brata mtodymi ludzmi.

Pdzniej byt wspdlny wakacyjny wyjazd do
Ustki. Wyjazd ten, rozmowy, atmosfera panujgca
w grupie pozwolita nam choc¢ na chwile zapomnie¢
o stracie, jakg poniesliSmy ze Smiercig naszej uko-

chanej siostry. Do dzi$ bardzo dobrze wspominam
pobyt nad morzem, wieczorne spacery, Sszczere
rozmowy i zawarte znajomosci.

Cieszymy sie, ze istnieje mtodziezowa gru-
pa wsparcia. Bolejemy nad tym, ze dzielg nas
kilometry... i nie mozemy czesciej sie spotykac.

Za mile spedzone chwile, wiele atrakcji i za
to, ze pamietaliscie o moich 18 urodzinach.

DZIEKUJEMY!!!

Paulina i Ola Kedzierskie
z Tomaszowa Mazowieckiego




Kolejne w Polsce

domowe hospicjum dla dzieci

W sierpniu biezgcego roku na terenie miasta
Krakowa i wojewodztwa matopolskiego rozpoczeto
dziatalnos¢ kolejne w Polsce domowe hospicjum
dla dzieci pod nazwg ,Krakowskie Centrum Ho-
spicyjne dla Dzieci imienia Ojca Pio” (KCHD-Pio)
powotane przez Fundacje ,Centrum Hospicyjne
i Opiekunczo-Lecznicze dla Dzieci im. Ojca Pio”.

Powstanie tej instytucji, poprzedzone kilku-
miesiecznymi przygotowaniami, mozliwe byto dzieki
ogromnej pomocy i zyczliwosci naszych Przyja-
ciot z Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
i wielkiej przychylnosci Urzedu Prezydenta Miasta
Krakowa. To gtownie dzieki tym osobom stara-
nia zatozycieli KCHD-Pio mogty nabrac¢ realnych
ksztattow. Fundacja WHD zapewniajgc pomoc nie
tylko logistyczng, ale takze rzeczowg i finansowa,
sprawita, ze juz od samego poczatku dzieci objete
opiekg KCHD-Pio mogty liczy¢ na profesjonalng
pomoc ze strony przeszkolonego w WHD zespotu
lekarsko-pielegniarskiego z wykorzystaniem specja-
listycznego sprzetu medycznego, udostepnionego
rowniez W catosci przez hospicjum warszawskie.

Anna i Krzysztof Nawroccy
Zatozyciele Krakowskiego Centrum Hospicyjnego
dla Dzieci imienia Ojca Pio

Jednym z celow statutowych Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci jest ,Nieodptatne
rozwijanie i wprowadzanie modelu domowej opie-
ki paliatywnej nad dziec¢mi, mtodziezg i mtodymi
dorostymi w Polsce i za granicg”. Fundacja WHD
realizuje ten cel poprzez wspieranie nowo powsta-
jacych domowych hospicjéw dla dzieci na terenie
naszego kraju. W chwili obecnej pomagamy trzem
domowym hospicjom dla dzieci, ktore realizujg wy-
pracowany przez nas model opieki paliatywnej nad
dzie¢mi. Sg to hospicja: w Krakowie, w Opolu,
0 ktérym pisalismy w czerwcowym numerze Infor-
matora, oraz hospicjum w Szczecinie.

Nasza pomoc dla krakowskiego hospicjum

polega na:
» opfacaniu 4 etatéw pielegniarskich i dwaoch
lekarskich
e uzyczeniu dwoch samochodoéw marki Fiat
Panda

o przekazywaniu srodkéw finansowych na za-
kup paliwa (1500 zt miesiecznie)

e Wypozyczeniu sprzetu medycznego (ssaki,
inhalatory, koncentrator tlenu oraz materace
przeciwodlezynowe).

Wojciech Marciniak
Pracownik WHD

Ponizej zdjecia z uroczystososci otwarcia KCHD-Pio.

dr Krzysztof Nawrocki [=
i pielegniarka |

Barbara Jabtonska
prezentujg pozyczony
od WHD samochad.




15.11.2006

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci walczy z przepisami NFZ

Tym dzieciom mozna

pomoc, atym nie

Annia Monkos
wiptdpracownik drialy Warszana

Tylko 40 proe. dzieci
preyvimowanychdo hospi-
cjbw mofe cierpied na
choroby innenk rak, a wi-
zyta pielegniarkiu chore-
godziecka powinna trwad
minus siedem minut. Ta-
kie absurdy wynikajq =
przepisiw Narodowego
Funduseu Zdrowia. Leka-
ree 2 Warszawskiego Ho-
spicium dla Deieci jako je-
dyniw Polsce probujy wy-
mic na Funduszu ich
rmiang.

r j mazowiecki od-
deinl NFZ odrauci] propo-
gyeje umowy dotyczgoej
2007 r, jaka preedstawilo
warszawskie hospicjum do-
mowe z ul. Agatowej na
Targéwian. Zabraklo w niej
bowiem zapisu, e plachw-
ka akeeptuje warunki sta-
wiane proez NFZ. - Bedaie-
my leczpt warystkie dziec
- miwi stanowezo doe, To-
masz Dangel & hospicjum.
= Mie widzimy zadnej mo-
ralngj prreslanki, ieby
dzieci umierajace na inne
choroby niz nowotwor mia-
Iy mniejsze prawo do opie-
ki nit dzieci 2 rakiem - do-
daje

Dzisigj poérdd 28 ma-
fyeh pacjentiw az 256 cier-
pi na inne niz nowotwory
ciedkie choroby. A ggodnie
2 urzedowymi tabelami
moze ich byé najwyze 16,
czyli 40 proc. Nie wiado-
mo, skad wrieto takie pree-
liczniki. A wystwrezyloby
pracjreet wyslane do NFZ2
wyniki badan preeprowa-
deonyeh praez doe. Dangla
i podstawie danyeh 2 ho-
gpicjdw g calegn kraju, Do-

p—

wodza one, Ze ak B0 proc,
ich pensjonariuszy to deie-
¢l zmagajace si¢ 2 choro-
bami ntenowolwaorrwymi.

Gy hospichum spodsi
1o sig na warunki Funduszu,
lekarze musieliby prosié
urzednikiw NFZ o zgodena
preyiecie kazdego ponad-
programowego deecka, -
Jak te preepisy mialvby wy-
gladad w prakiyce? Urzed-
nik zdecyduje, de nie moge
preyige malucha? - oburza
sie Tomesz Dangel.

Artur Januszanies, pre-
pesrarzgdu hospicjum, do-
wodzi, Ze przepizy ustalone
przee NFZ calkowicie unie-
moéliwig funkejonowanie
placiwki. = Decyzie o objp-
ciu opieky malych pacjen-
tow podejmuje sig 2 dniana
hdeh, & na uryskanie zgo-
dy urzgdnika musielibygmy
czekad miesige - tlumaczy.
- Nie ma na to ¢czasu. Tu

Phhl:dlrh .Illl;tll -Siodunlt :. hospicjum

deieci umicrajy w ciagu ty-
podnia. Ceasem to jest kwe-
stin nawet dni. | my, | Fun-
dusz wiemy, e Lakie pree-
pisy to fikcja. Zdarzajn aig
na preyitad dzieci 2 choro-
bami neurclogicznymi, w
wyniku ktérych powstajy
napipeia migéni § lamig sie
kosci. To potwornie boli. W
takich preypadkech od ra-
tu musimy wysylat do
theiecka pielegniarke ileka-
rza - prackonuje Janusza-
niec,

Kolajny absardalny prae-
piz Punduszu méwi o tym,
#o kagda pielpgniarka ma
sig opiekowad szeiciorgiem
driec i odwiedzal je trey
ruzy w tygodniu, Pocjenci
hospicium missdojy nawel
1040 kam od Warszawy:. Pra-
cowniey wyliceyli, e piele-
gniarka spedzalaby w
mieszkaniu pacjenta minus
siedom minut. Inacze] mo-

Nie godzimy sie
na dokonywanie
podziatu wsrod
pacjentow i
dyskryminowanie
jednych chorych
kosztem innych
- méwi doc.
Tomasz Dangel

Z hospicjum

wige, Zeby zdgzyé na
wazystkie wizyly, musiata-
by zatrzymywad auto 3 km
preed domem pacjenta, -
wracaé i jechaé do nastep-
nego.

Lekarze odezytujg ten
preepis jako brak sanfania.
= Cay kto& akoresla, ile go-
dzin dziennie chirurg be-
rheie smpideal pray Weiku cho-
rogo? Czy urzednicy pt:de)—
rEEwEjE, 28 my w oghle nie
jmh:lzlm;rdn choryeh? - 4:||r.L
nerwuje sie Dangel. - Te
praepisy wymyslil Iﬂm.km
siedsl za biurkicm, nigdy u
nas nie byl 1 zupelnie nie
wii, jak si¢ tu pracuje. U nas
plelegniarks wajruje sig
czwbrky dzicei | spedza u
kazdego dwie godzing.

Doumierajgeych pacjen-
téw pielegniarka jezdzi na-
wet codeennie. Dochoryeh
w bepszym stanie - raz na
tyckded. Crasem mdades nia
£yceg sobie gbyt czestyeh
wizyt w dormu,

- Liczhg wizyt powinien
warunkowal: stan pacjenta,
a nie paragraf - podkresla
Januszaniec.

Lekarze z hospicjum nia
rgodi sie nawarunki NFZ.
= Za pol roku moze byd

kontrola = NFZ. Okaze sig,
2 90 proc. chorveh cierpi
na cos innego niz nowolwor
i naloZg na nag kary finan-
sowy. Fundusz uwaia, e
problem nie istnieje, bo tyl-
ko my sglaszamy pretensje,
# inne hospicja goday i na
takic zasady. A inni po pro-
stu majy naczieje, e unik-
ng kontroli. My 2aé cheanmy
e na sawsze shofceyé 2ty
fikejg - zapowiada Janusz-
niec. = Prezes SoSniers jui
raz nas w tym roku poshe-
chali zmienil jeden preepis
Liezzyrmy na b, e zmieni i Le
dodaje,

Jolsanta Kocjan, reecenik
prezesa NFZ Andrzeja So-
&nierza, rozwiewa jednak
watpliwosei. - Teraz nie
moZemy emienié przepi-
sf, botrws konkurs o kon-
trakty, do ktorego zglosilto
sie wiele hospieliw = mdwi
Jolanta Kocjan. - Zmiana
regul w toku postepowania
bykaby nieuczeiva, Od 2008
r. bedziemy mieli nowe
preapizy i whady wodmicrmy
pod uwage propozycie ho-
spicjum.

Brak umowy 2 Fundu-
sem nie nznaeea jednak, e
chore dzieci zostang beg
opieki. Hospicjum w 80
proe. jest inanscwane & pie-
nigdzy olrzymanych od
sponsorow, ale deiesinthom
innych grozi paraliz.

Hospicjum prey Agato-
wej oferuje deieciom i ich
rodzicom kompleksows
opicke. W placiwee za-
trsdnieni sy lekaree, piele-
gniarki, Azykoterapouta,
psycholog. Dziala grupa
weparcia dla rodzicow, £a-
trudniony jest ted pracow-
nik odpowiedziainy za roz-
liczamnie sie i koresponden-
cjg = NFZ.
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INSTYTUT . "POMNIK - CENTRUM ZDROWIA DZIECKA"
THE CHILDREN'S MEMORIAL HEALTH INSTITUTE
04-730 WARSZAWA - MIEDZYLESIE
Szpital Health ALEJA DZIEC] POLSKICH 20
Promujacy Promoting Tel. centrali 815-70-00
Zdrowie Hospital Fax. 815-15-10, 815-15-12
Warszawa, dnia 22.11. 2006r,
BIURUY Kumew o s
zgziadmﬁm Fodiatrii ;;T.g:.:m
"Pormnik - c“;;'ﬁg{g,ﬁ (o]
04-730 Warszawa, Al Dziec Polskich 20 Sz. Pan
tel 022 815-17-90, 815-77-88
el fax 022 815-17-85 Lek. med. Artur Januszaniec
e-mail rrzanskaficzd waw.pl Prezes Za 7 du Fllﬂdﬂﬂji WHD
Kierownik NZOZ WHD
03-680 Warszawa
ul. Agatowa 10
Szanowny Panie Prezesie,

W odpowiedzi na pismo z dnia 21.11.2006 roku dotyczace trudnosci w zawarciu
umowy na swiadczenie — opieka paliatywna nad dzie¢mi, wyrazam moje niezrozumienie
dla zaistnialej sytuacji i oburzenie. Nie mozna bowiem zrozumie¢ jakimi racjonalnymi
przestankami kierowal si¢ NFZ przyjmujac zapisy dotyczace limitowania dzieci
pozostajacych pod opicka Hospicjum z uwagi na rodzaj $miertelnego schorzenia.

Wszystkie umierajgce w Polsce dzieci majg takie same prawa do opieki
medycznej finansowanej przez NFZ, niezaleznie od tego z jakiego powodu umieraja.
To. czy dzieci moga umiera¢ w warunkach domowych czy powinny pozosta¢ w szpitalu
zalezy od grupy specjalistow; ordynator wraz z zespolem leczacym, przedstawiciele
hospicjum - Prezes lub Dyrektor Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci wraz
pielggniarka. Jest to jedyna i wlasciwa grupa osob kwalifikujaca dzieci do opieki
hospicyjnej. domowej — jest to decyzja merytoryczna i jako taka nie moze byé
kwestionowana przez platnika.

Limitowanie liczby dzieci umierajgcych w zaleznosci od przyczyny jest zaréwno
nielogiczne. nieetyczne jak i okrutne,

Organizacja opieki hospicyjnej domowej dla dzieci przez Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci jest wzorowa i wzorcowa.

Docent Tomasz Dangel, Dyrektor Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci jest
liderem i autorytetem w dziedzinie kreowania modelu opieki nad dzieémi umierajacymi
w domu. Jest on jedynym w Polsce samodzielnym pracownikiem naukowym, kt6ry
uzyskal stopien doktora habilitowanego nauk medycznych w dziedzinie medycyny
paliatywnej. W pracy habilitacyjnej ..Domowa opieka paliatywna nad dzieémi w Polsce —
model, potrzeby, mozliwosci i ich ocena™ przedstawil wyniki wlasnych badan w tym
zakresie, ktore stanowig jedyna, jak dotychczas, naukowa podstawe rozwoju tej dziedziny
pediatrii w Polsce.
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Badania prowadzone przez Pana docenta Dangela dostarczaja wiedzy na temat
przyczyn zgonow dzieci pozostajacych w opiece hospicyjnej.

Wyniki prowadzonych badan (2005r). potwierdzajg znaczna (liczbowo) przewage
dzieci umierajacych w domu 2z przyezyn poza nowotworami. Populacja wieku
rozwojowego w tym wzglgdzie nie moze by¢ poréwnywana z populacja dorostych.
Najczescie] do opieki hospicyjnej domowej kierujemy dzieci z cigzkim uszkodzeniem
osrodkowego ukladu nerwowego, letalnymi zespolami uwarunkowanymi genetycznie i
wrodzonymi blgdami metabolizmu.  Mam nadziej¢, ze w najblizszym terminie znikna
male istotne problemy w zawarciu umowy z NFZ wobec dobra cierpigeych i
umierajacych dzieci oraz ich rodzin.

gazeta
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Z powaianiem

KONSULTANT KRAJOWY

[iredniey 17.11.2006
odméwili

zinie zhtﬂi . J {9

Doc. dr hab. n. med. Anna Dobrzafiska
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Hospicjum bez pieniedzy

kosztiw 'ch z opicky nnd
traktn, o dzief opiki nad jeczym
mwﬁmw Np. na mukopolisacharydoze, kté-
nie mmnupiebep— Narodowy Fundusz Zdrowia nie  ra wyniszcza caly organizm, uszka-
o i i 5 i chee zaplaci¢ za domowa opieke  dza mozg i migénie.
- niepreedstawienie precs oferen- nad pacjentami z Warszawskiego - W ten sposdb Fundusz Zdro-
ﬂm;l!ﬂmwhf:; Hospicjum dla Dzieci. Jego lekarze  wia dyskryminuje dzieci umierajg-
| minie”. Wojeierh Marciniak z war- rajmuja sie prawie 30 nieuleczalnie  ce na inne przewlekle choroby
.mﬁmm‘ﬂﬂﬂ-ﬂ chorymi maluchami. - twierdzi Domowicz.
ka e hociata he“m"m"h Dwa dni temu pracownicy ho NFZ za opieke nad malymi pa-
| NFZ T sig. by 80 proc. spicjum dla cigzko chorych dzieci  cjentami dziennie doplaca hospi-
Berm mgs stk i dowiedzieli si¢, ze mazowiecki NFZ  cjum 57 2. - Ta stawka jest wyliczo-
by matabaliczne. - Niewidziny po- odmowil podpisania z nimi kon-  na dla dzieci z chorobami onkolo-
mmwg traktu na przyszly rok. - Wedlug  gicznymi, a nie np. metlabolicznymi
l ini ursednikéw zajmujemy sig nietymi - lumaczy reecenik mazowieckie-
ﬁmmwhw&ﬂ“ﬁmm nik h % Ha;ekw ﬂzmgrmac‘jlgmh:upkj ;lk?:rﬂ
mmmum ospicjum um, ale
| e mﬁ"l e a NFZ wymaga, teby hospicija bySmy postapili wbrew przepisom,
Hempdinkdoipeh mlm. mnud- opiekowaly sie glownie dzie¢émi  mogloby si¢ to skoficzy¢ zarzutem
setywnoustalié--chxlje chorymi na nowolwory. Tymcza-  niegospodamnoéci - dodaje.
 Jerzy Seraf rrecanik ammwiec sem wigkszoé¢ maluchow, ktore sq hospicjum odwola-
‘;@ Imm::: pod opieka hospicjum, cierpi lisie od decyzji NFZ. Teraz czekaja
alala variinivw,-Nis mademy Im na rzadkie choroby metaboliczne.  na odpowied? urzednikdw, —aska
dat.ard dolork]-mw.- Miniser
gmﬂ,hrm' mm Absurdalne procenty
m godnie z przepisami hospicjum  dzonych przez zaloZyciela placowki
“’dh""d’“t“ 40 proc. dzieci cierpiacychnainne  szoé¢ dzieci, bo az 77 proc.
%ﬁmm nii rak choroby. 60 proc. powinny leczonych przez hospicia domowe,
snstilersaodwitnt s stanowi¢ maluchy z nowotworami. 1o wladnie pacjenci ze schorzeniami
Tymczasem z badan prezeprowa- innymi niz nowolworowe,

27



Wypozyczalnia sprzetu

FundacjaWarszawskie HospicjumdlaDzieciprowadzi
na terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu me-
dycznego, niezbednego do sprawowania domowej opieki nad
nieuleczinie chorymi dzieémi. Wypozyczamy m. in.: ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezynowe. Prosi-
my o kontakt z pielegniarkg WHD — Matgorzatg Morawskag
tel. (022) 678 16 11 lub tel. kom. 0 502 179 293: Katarzyng
Piasecznag, tel. kom. 0 505 045 672.

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty ?

Nie boll. abieg preprowodsane g w
nigcrulaniu ogdlnym. Podcros jedne)  wizyly
lecaymy kompleksowo wsiystkie charg reby, o
zobleg pozostaje w pomieci dziecka jedynie joko
krdtkl epizod

Bezplecznie. kinka wyposorono jest w
nojnawociainiejszy spreel stamolologiciny | ane-
stezjologicany, Mojwyiszo jakost lekdw zopobiego
dolegliwoiciom po zIobiegu | umozliiwio szyboki
powrdt do domu

h Pod okiem mamy. Frzed | po zobiegu
rodzice towariyiag diiecku, Podcias jego thwanio
w spegjaliym pokoju mogg obsemnwowad leczenia
W klinice panuje domowo aimosfera

W klinice Usmisch Malucha leczymy lakie driscl nispeinosprawne i upodledzone.

Kiinika stomatologiczna *Uimiech Malucha® ul, Agatows 10, 03-6B0 Warszawa
strona (nternetowa: www, slomatolegladziec).pl, e-mall; poczta@hosplcjum. waw,pl
Masz ielafon: 679 87 14 w godzinach B.00 - 16.00

Poradnia '{; UsG
(3D 1 4D)

Potoznictwo i ginekologia.
Kardiologia dziecieca i ptodowa.
USG - petny zakres badan dzieci i dorostych.

Kontakt:
tel. kom. 0 504 144 140,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
www.usgecho4d.pl

Fundacja

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: (0 22) 678 16 11, 678 17 11
fax: (0 22) 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
http:// www.hospicjum.waw.pl
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