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MoZemy pomagac dzieki Wam -

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci od lat czerpie site ze
wsparcia plyngcego od osob i instytucji, ktérym nie jest obojetny
los nieuleczalnie chorych dzieci. Wsparcia, dzigki ktoremu mozemy
stuzyé pomocqg naszym podopiecznym w najtrudniejszych chwilach
zwigzanych z chorobg, cierpieniem i umieraniem.

Spis
tresci

W minionym roku, dzieki uzyskanym od Paristwa Srodkom finanso-
wym moglismy opiekowac sie az 58 pacjentami. Czworo z nich cier-
piato na choroby nowotworowe, pozostali na inne, nieuleczalne scho-
rzenia.

Hospicjum w liczbach: m

o Laczna liczba dni opieki nad pacjentami wyniosta 9643.

o+ Dojezdzajac samochodami do dzieci z Warszawy i okolic
w promieniu do 100 km przejechali$my 418 891 km - czyli
0 34 891 km wiecej, niz wynosi odlegto$¢ miedzy Ziemia
a Ksiezycem.

« W ramach hospicjum perinatalnego odbylo si¢ 357 konsul-
tacji psychologicznych. Korzystaly z nich pary, u ktérych
nienarodzonego dziecka wykryto wade zagrazajaca jego

zyciu.
Od redakciji 3
Przytoczone wyzej liczby to tylko czes¢ wyliczet z przygotowywanego
wlasnie sprawozdania z dziatalnosci Fundacji WHD w 2015 .
NASI PODOPIECZNI 4

Wiktoria Falkowska

Sprawozdania za lata ubiegle dostepne sa w Internecie na
stronie naszej Fundacji (www.hospicjum.waw.pl) w dziale
»Biblioteka”, a takze na stronie Departamentu Pozytku Pu-
blicznego Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecz-
nej (www.pozytek.gov.pl).

WSPOMNIENIE 6
Marysia Rézariska

Serdecznie dzigkujemy wszystkim, ktérzy wspierajg naszq Fundacje,
pomagajgc tym samym nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzinom.
Poczucie, ze w poblizu jest ktos zyczliwy, kto w razie potrzeby wycig-
gnie pomocng dlon, daje nam sile i pozwala stawic czolo najwigkszym

AKTUALNOSCI 9
Swiatowy Dzieri

przeciwnosciom. Dzigki osobom wspierajgcym Fundacje WHD takie Chorego

poczucie zyskujg tez rodziny, ktorymi sig opiekujemy. g

Oddajgc do Panistwa rgk marcowy numer informatora ,,Hospicjum”,

jak co roku prosimy o przekazanie naszej Fundacji 1% podatku do- GRUPA WSPARCIA 18

chodowego. Jest to bardzo prosty i niewymagajgcy zadnych naktadéw
sposéb finansowej pomocy, skierowanej do wybranej organizacji po-
zytku publicznego. Prosimy, by — podobnie jak w latach ubiegtych -
organizacjg, ktorej pomogg Czytelnicy informatora, byla Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i jej podopieczni.

Hospicjum perinatalne -
wyjazd do Kazimierza

Wojciech Marciniak NOWY ZAKUP 21
Wiceprezes Zarzgdu
Fundacja WHD Skaner do zyt
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
e KURS DOSKONALACY 22
Kurs dla lekarzy -

Opieka paliatywna w pediatrii
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nasi podopieczni

energii brzdacem

»Ona nie przezyje dwoch tygodni, do konca zycia bedzie zalezna od re-
spiratora’”, ,nigdy wcze$niej nie spotkalam sie¢ z tak strasznie zniszczony-
mi plucami”. Te i jeszcze wiele stow wypowiedzianych przez lekarzy 2 lata
temu brzmialy jak wyrok na nasza malutka coéreczka. Teraz nasza Wikto-
ria ma 2,5 roku i jest radosnym, pelnym energii brzdacem.

22 tygodniu cigzy moja zona

trafifa do szpitala na oddziat
patologii ciazy z powodu odptywa-
nia pltynu owodniowego z drég rod-
nych. Przez kolejne 6 tygodni lekarze
z dwoch szpitali walczyli o jak naj-
dtuzsze utrzymanie cigzy.

Wiktoria urodzita sie 13 lip-
ca 2013 r. w 28 tygodniu cigzy. Wa-
zyla 1150 g. Zostata zaintubowana
zaraz po porodzie. Lekarze rozpo-
znali u niej niewydolno$¢ oddecho-
wa ikrazeniowa, wrodzone zapalenie
pluc, dysplazje oskrzelowo-plucna,
dokomorowe wylewy 3-go stopnia,
posocznice i niedokrwisto$¢. Lecze-
nie wymagalo wielokrotnych trans-
fuzji krwi i antybiotykoterapii. Wen-
tylacja inwazyjna trwata do 27 doby
zycia, a nieinwazyjna przez kolejne
26 dni.

Coérka uczyla si¢ samodzielnie od-
dycha¢, nadal jednak byla zalezna
od tlenu. Pojawila sie w nas iskierka
nadziei, ze juz niedlugo zabierzemy
Wiktorie do domu. Na poczgtku
wrzesnia przeniesiono ja do szpi-
tala przy ul. Nieklanskiej. Po kilku
dniach jej stan znacznie sie pogor-
szyl. Z nieznanych przyczyn doszlo
do naglego zalamania oddechowe-
go, co wymagalo natychmiastowej
ponownej intubacji i przewiezienia
Wiktorii na OIT. Mimo staran per-
sonelu medycznego stan zdrowia nie
poprawiat sie, a lekarze przygotowy-
wali nas na najgorsze. Probowano
réznych sposobow, zatozono trache-
otomie, aby pomoc jej w lepszym
napowietrzeniu ptuc. Powoli jej stan
sie stabilizowal, a pdzniej zaczal po-
prawiaé. W 61 dobie od ponownej

intubacji Pani ordynator pierwszy
raz od 2 miesiecy usmiechneta sie do
nas méwiac, ze rano podjeta udang
probe odlaczenia naszej céreczki od
respiratora.

Kilkanascie dni pdzniej odby-
lismy powazng rozmowe na temat
dalszego leczenia Wiktorii. Biorac
pod uwage tlenozaleznos¢, problemy
neurologiczne i ogdlny stan dziecka,
Pani doktor zaproponowala nam
pomoc Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, ktore zapewni opieke pa-
liatywna poza szpitalem i co najwaz-
niejsze — umozliwi powrét do domu.

»Na poczqtku :
bylismy przerazeni, :
ze lekarz proponuje
nam opieke
hospicyjng”.



Na poczatku byliémy przerazeni, ze
lekarz proponuje nam opieke ho-
spicyjna, ale wizja zabrania corki do
domu na Swieta Bozego Narodzenia
byla tak wspaniata, ze nie zastana-
wiali$my sie zbyt dlugo.

ZostaliSmy wypisani ze szpi-
tala 3 grudnia. Pani dr Katarzyna
Marczyk i pielegniarka Jolanta Sto-
downik przyjely nasza céreczke pod
opiek¢ WHD. Hospicjum wyposazy-
to nas w niezbedny sprzet: koncen-
trator tlenu, ssak, inhalator, strzy-
kawki i sondy.

W lutym 2014 r. Wiktoria prze-
szta zabieg antyrefluksowy i zaloze-
nie gastrostomii, co znacznie ula-
twilo jej karmienie. Ku zaskoczeniu
i radosci wszystkich stan Wiktorii
stopniowo sie poprawial i w styczniu
2015 r. byl na tyle dobry, ze podjeto
decyzje o wypisie z WHD.

Wiktoria nadal potrzebuje wielu
konsultacji specjalistycznych i in-
tensywnej rehabilitacji. Jeste$Smy
pod stala kontrolg poradni pulmo-
nologicznej, neurologicznej, ga-
strologicznej, okulistycznej i laryn-
gologicznej, jak réwniez logopedy,
neurologopedy, psychologa, pedago-
ga, rehabilitanta i masazysty.

Bardzo dziekujemy pracowni-
kom WHD za opieke i wsparcie,
jakiego nam udzielili. Dzigkujemy
za codzienne telefony z pytaniem,
czy u nas wszystko dobrze, za opie-
ke psychologa, rehabilitantéw i pra-
cownika socjalnego Doroty Licau
- za odwiedziny, ktére w nawet naj-
ciezsze dni dodawaly otuchy.

~Dziekujemy
- za codzienne
telefony
Z pytaniem, czy
u nas wszystko
dobrze”.

Na koniec chcieliby$my skiero-
wa¢ kilka stéw do rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych. Nigdy nie pod-

Wiktoria w zaciszu domowym wraz z rodzicami

dawajcie si¢, walczac o przyszlosé
swoich pociech. Zawsze, gdy po-
czujecie potrzebe porozmawiania
z kim§, kto przezyt to co Wy, mo- CZ\I wiesz ze...
zecie skontaktowac¢ sie z nami przez
pracownikéw WHD. Taka rozmowa

naprawde pomaga i daje zastrzyk Dojezdzajac
pozytywnej energii do dalszej walki. samochodami do dzieci
z Warszawy i oko-
Rodzice Wiktorii licw promieniu do

100 km przejechalismy
418 891 km (2015) -
czyli 0 34 891 km

Wiktoria cierpi na dysplazje -

oskrzelowo-ptucna. . B .
. Pod opieka Warszawskiego - P R O °d_'
Hospicjum dla Dzieci legt95F miedzy Ziemia
byta 409 dni : a Ksiezycem.

Maty brzdac uwaznie Sledzi otaczajgcy Swiat
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Nasza coreczka byla z nami 51 dni. Tyle musi nam wystarczy¢ do czasu,
gdy spotkamy ja znowu po drugiej stronie Zycia. Strata dziecka to trage-
dia, ale nie zmienia to faktu, ze jestesmy Bogu wdzieczni za Marysie, za to,
ze byla z nami, Ze mogli$émy ja pozna¢, da¢ jej swoja milo$¢ i otrzymywa¢

jej milo$¢ do konca naszych dni.

Marysia urodzila si¢ 2 wrzes-
nia 2015 r. Cigza przebiega-
ta prawidtowo. Dziewczynka byta
mata, ale mie$cila sie w normie. Le-
karz wyjasnit nam, ze jej tetno cza-
sem moglo by¢ slabo wyczuwalne,
poniewaz sprzyjala temu duza ilo§¢
wod plodowych. W czasie ciazy nie
zauwazono innych niepokojacych
zmian, ktére wymagalyby porodu
w specjalistycznym szpitalu lub le-
czenia jeszcze przed porodem. Nie
zdecydowatam sie na przeprowadze-
nie badan genetycznych, bo na ge-
netyke i tak nic nie mozna poradzic.
Nie chcialam przysparzaé¢ dziecku
swojego stresu, gdyby wynik badania
okazal si¢ nieprawidlowy.

W czasie porodu ustyszatam ci-
chutka probe ptaczu mojego dziecka.

Nie pokazano mi jej. Po kilku mi-
nutach Pani doktor poinformowa-
fa mnie, ze céreczka ma rozszczep
wargi i jest wyzigbiona, wiec musi
przebywa¢ w inkubatorze. Co kil-
ka godzin otrzymywaliémy z me-
zem nowe, niepokojace informacje:
rozszczep podniebienia, dystrofia,
znieksztalcone konczyny, lekkie nie-
dotlenienie organizmu, problemy
z sercem. Tego dnia widziatam moja
coreczke tylko przez chwile. Bytam
po cieciu cesarskim, wiec przynie-
siono mi ja na moment i ponownie
zabrano do inkubatora. Wieczorem
zapadla decyzja o przewiezieniu
Marysi do Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie. Przed wyjazdem ka-
pelan szpitala i serdeczny przyjaciel
naszej rodziny ochrzcil malenstwo
imionami Maria Gabriela.

,Gdyby lekarz nie

wskazat nam tego
rozwiqzania,

tutalibysmy sie

talach albo sami
organizowaliby-
smy sobie i jej

potrzebng pomoc”.
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. Z Marysiq po szpi-
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W Instytucie spedziliSmy z Marysiag
13 dni. Nasza cérka miata powaz-
ng wade serca i rozlegte zmiany
w mozgu. Po kilku dniach oczeki-
wania poznaliémy wynik badania
genetycznego: Zespdt Edwardsa.
Potwierdzily si¢ obawy lekarzy.



Marysia w odswietnej kreacj

Dotarto do nas, ze najprawdopodob-
niej nie mamy wiele czasu. W tam-
tym momencie nie zastanawialam
sie, jak bedzie wygladal ten krotki
czas, ktory byt przed nami. Lekarz
prowadzacy zaproponowal opieke
Hospicjum, a ja pomyslalam, ze to
oczywiste. Teraz z perspektywy cza-
su mysle, ze gdyby lekarz nie wskazal
nam tego rozwigzania, tulaliby$my
sie z Marysig po szpitalach albo sami
organizowaliby$émy sobie i jej po-
trzebng pomoc, blgkajac si¢ od jed-
nej placéwki medycznej, do drugiej.

Wrocilismy do domu 15 wrze-
$nia. Razem z nami przyjechaly
dr Katarzyna Marczyk i pielegniarka
Basia. Przywiozly niezbedny sprzet
medyczny: koncentrator tlenu, ssak,
sondy do karmienia, strzykawki,

leki, a nawet l6zeczko na koétkach.
Od podstaw uczyliSmy si¢ opieki
nad Marysia, mimo ze kilkanascie
miesiecy wezesniej urodzit si¢ Ignas,
jej starszy brat.

Teraz wszystko bylo inne. Naj-
wiecej stresu przysparzalo zakla-
danie sondy. Uwazaliémy, by po-
da¢ Marysi tlen, kiedy bedzie tego
najbardziej potrzebowal. Personel
WHD byl z nami prawie codziennie.
Wiedzieliémy, Ze nie jesteSmy sami,
ze sy ludzie, ktorzy nie tylko stuza
kompetentng wiedzg i fachowg po-
mocy, ale tez kochaja dzieci i majg
wielkie serca. Kiedy$ przyjechala
do nas z wizyta dr Ela Solarz. Dlugo
i bardzo cieplo rozmawiali$my o na-
szej coreczce. Pani doktor dzielita si¢
swoim do$wiadczeniem z innymi

dzie¢mi z zespolem Edwardsa. Przed
wyjsciem pochylifa si¢ nad Marysia
w milczeniu, a po chwili zrobita jej
krzyzyk na czole. Lzy naplynely mi
do oczu i pomyslatam: Marysiu, je-
ste$my wérdd swoich.

PoznawaliSmy Marysie wspol-
nie. Nie bylo arbitralnych decyzji
ze strony lekarzy czy pielggniarek.
Byly natomiast rozmowy, pytania
i odpowiedzi, dzielenie sie spostrze-
zeniami, propozycje. Wazne bylo
nasze dziecko, ale tez wazne bylo to
wszystko, co my rodzice o tym dziec-
ku wiedzieli$my.

»Wazne byto
nasze dziecko,

ale tez wazne byto
to wszystko,

co my rodzice

o tym dziecku

wiedzielismy”.
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Marysia po urodzeniu wazyla
2320 g. Najwyzsza waga, jaka osig-
gnela, to 2700 g. MyS$lalam o niej
»malenstwo’, ,malinka” Niemal cale
jej krociutkie zycie to walka o przy-
swajanie pokarmu, walka z ule-
waniami, walka o wyprdznienia,
nasilajace si¢ wieczorami ataki neu-
rologiczne, niepokdj, napiecia.

11 pazdziernika przezylismy
malg domowa uroczysto$¢ - do-
pelnienie Chrztu Marysi. Msze $w.
w naszym domu sprawowato trzech
kaptanéw: Kapelan Hospicjum -
ksigdz Dariusz, ojciec chrzestny
Marysi - ksigdz Mariusz i Proboszcz
naszej parafii — ksigdz Andrzej. Byta
tez matka chrzestna, babcie i dzia-
dek. I byla z nami ogromna rado$¢.
Wtedy nie wiedzieliSmy jeszcze, ze to
nasze ostatnie spokojne chwile.

Po kilku dniach zrozumieli$my,
ze zaczynamy przegrywaé¢ walke
o odzywianie Marysi. Przyjmowala
coraz mniejsze ilosci pokarmu
i nasilaly sie neurologiczne napie-

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 r.
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Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 .

cia. Wprowadzone leki trzeba bylo
odstawi¢, bo nie wchlanialy sie.
Przeszlismy na podawanie prawie
wylacznie wody. We wtorek 20 paz-
dziernika naszej cérce podlaczono
pompe z morfing. Dr Marczyk mar-
twila sie, jak Marysia zareaguje, czy
odczuje ulge. Kiedy okazalo sie, ze
nowa metoda jest skuteczna, my row-
niez w pewnym sensie poczuliémy
ulge. Jednocze$nie nie byto juz wat-
pliwosci, ze to ostatnie dni Marysi,
moze nawet godziny.

e e 0000000000000 000000 0 0

~Dobrze,

- Ze Marysia

- pojawita sie

- ha swiecie, mimo

e e 0000000000000

ze byta chora”.
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Trudno jest mi pisa¢ o umie-
raniu mojej kruszynki. Bylo dlu-
gie, chcialoby sie powiedzie¢, ze
zbyt dlugie. W czasie tych godzin
byli z nami na zmiane dziadkowie,
chrzestna Marysi, pielegniarka Mat-
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Jak dobrze na miekkiej poduszeczce...

.

!

gosia i psycholog Agnieszka oraz
ksigdz Dariusz. I tak byto dobrze. Ale
kiedy Marysia odchodzita do Boga,
byliémy z nig sami - my rodzice.
I tak réwniez bylo dobrze.

Marysia odeszta 22 pazdzierni-
ka, kilka minut po godzinie szdstej.
Po $mierci ubralam naszg ksieznicz-
ke w sukieneczke od Chrztu. Okoto
godziny dziewiatej przyjechal dr
Tomasz Dangel z pielegniarka Ba-
sia. Pomyslalam, Ze teraz zaczng ja
znowu rozbieraé, badaé, poruszal.
Tymczasem dr Dangel stanat nad
ciatkiem, pomodlil si¢ chwile i po-
stawil krzyzyk na czole naszej co-
reczki. Potem usiadl i wypisal karte
zgonu. I znowu wzruszenie, bo byto
w tym wszystkim tak wiele szacunku
dla Marysi i dla nas.

Dobrze, ze Marysia pojawila
sie na $wiecie, mimo Ze byla chora.
Ludzie wierzacy majg jeszcze jeden
wymiar. Dr Tomasz pieknie to ujat
w dniu $mierci Maryni: ,,C6z z tego,
ze kto$ zyje 75 lat, jesli cale zycie roz-
mija si¢ z wolg Boga. A dzieci takie
jak Marysia doskonale wypetnia-
ja misje, ktéra im Bég wyznaczyl”.

Nasza coéreczka czuwa nad nami.
Mozna pytac o sens takich doswiad-
czen, o sens krotkiego zycia wy-
pelnionego cierpieniem. Filozofia
moéwi, Ze samo istnienie jest dobrem,
ze lepiej jest istnie¢, niz nie istniec.
Moje serce matki méwi mi to samo.

Wsrod  zyczen noworocznych
styszatam, by ten rok byl lepszy od
poprzedniego, wolny od takich tra-
gedii. O tak, niech nikt nie musi
przezywa¢ w tym i zadnym roku
straty dziecka. Miniony rok nie byl
zly. To byl jedyny rok w naszym zy-
ciu, kiedy byta z nami Marysia. Nie
bylo jej w 2014, ani nie bedzie jej
w 2016, ani w zadnym innym, wigc
2015 byl w pewnym sensie dobrym
rokiem.

Barbara RéZatiska
Mama Marysi

e e e 0 0000000000000 0000 00

Marysia cierpiata

na zespot Edwardsa

Pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

byta 37 dni
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Swiatowy Dzien Chorego przypada 11 lutego. To niezwykly dzien nie tylko
dla chorych, ale takze dla 0sob, ktére na co dzien pracuja w szpitalach, ho-
spicjach czy domach opieki. W tym roku ten dzien byt szczegdlnie wazny ~ Hospicjum. Wskazywali na wage
dla pracownikow Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Do siedzi-
by Fundagji przy ul. Agatowej 10 przyjechalo wielu znakomitych gosci.

W trakcie uroczystosci glos
jako pierwszy zabral zalo-
zyciel Fundacji WHD dr Tomasz
Dangel, ktory przywitat zebranych
gosci.Nastepnie prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel opisata prace i do-
robek Poradni USG Agatowa oraz
Hospicjum Perinatalnego.W dalszej
czgdci uroczystosci oo trzech pa-

Wystgpienie
dr. Tomasza Dangla

Prawo

do godnej
smierci

cjentach WHD opowiedzialy pie-
legniarki: mgr Barbara Wazny, mgr
Malgorzata Murawska oraz mgr Jo-
lanta Stodownik

Sposérédd zaproszonych gosci glos
zabrali: Jego Ekscelencja abp. Hen-
ryk Hoser, Minister Zdrowia Kon-
stanty Radziwill, Prorektor WUM
prof. Marek Kulus oraz Pierwsza

aktualnosc

Dama RP Agata Kornhauser-Duda.
Goscie wyrazili uznanie dla pracy

i stuszno$¢ metod stosowanych
w pracy z malymi pacjentami oraz
na nowatorskie i unikatowe metody
sprawowania opieki, a takze ztozyli
podziekowania catemu zespotowi
WHD.

Abp. Henryk Hoser przekazal
na rece dr. Tomasza Dangla Medal
Diecezji Warszawsko-Praskiej, kto-
rym uhonorowano Fundacje WHD.

Szanowni Paristwo,

Weczoraj, w Srode Popielcowa, Ko-
$ciol przekazal nam znak, posypujac
nasze glowy popiolem.

Prof. Julian Aleksandrowicz
w ksigzce ,,U progu medycyny ju-
tra” (PZWL 1988) napisal: Kazdy
cztowiek powinien byé wychowywa-
ny i przygotowywany do odejscia:

jego postawa wobec $mierci wlasnej
tak czy inaczej jest miarg i wyrazem
jego kultury oraz dojrzatosci zycio-
wej. Ludzie z pewnoscig mogliby by¢
dla siebie zyczliwsi, gdyby umieli na
siebie spojrze¢ przez pryzmat nie-
uchronnego przemijania.

Zyjemy w czasach tak skompli-
kowanych moralnie, Ze trudno odréz-
ni¢ dobro od zta i tylko garstka ludzi
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Po swoim wystgpieniu dr Tomasz Dangel przekazat projekt ustawy Pierwszej
Damie, Ministrowi Zdrowia, Ksiedzu Arcybiskupowi i Prorektorowi WUM

mysli uczciwie o sprawach spolecz-
nych, wykraczajgc poza swoj prywat-
ny interes.

Ludimi w pelnym tego stowa
znaczeniu stajemy sie wéwczas, gdy
nabywamy swiadomosci narodzin
i wyroku, jaki te narodziny wnoszg
w nasze Zycie, w fakt egzystencji.

Jak przyjgé Smieré oraz jak
stworzy¢ ludzkie warunki odejscia
tym, za ktorych jestesmy odpo-
wiedzialni, to chyba najtrudniej-
szy problem filozofii i medycyny.

W kazdym razie jedno jest pew-
ne. Ideaty humanizmu i humanitary-
zmu nakazujg nam - tak w skali spo-
tecznej, jak jednostkowej i medycznej
- abysmy sformutowali z petng jasno-
Scig i w petni egzekwowali od siebie
i innych prawo godnej Smierci.

Sprébujmy to prawo z pelng ja-
snoécig sformufowaé. Zastanéwmy
sie, czy w Polsce rzeczywiscie ludzie
takie prawo maja? Zastanéwmy sie,
czym jest medycyna jutra, o ktorej
pisat prof. Aleksandrowicz?

W Polsce w 2014 r. zmarto 376
467 0s6b - 51% w szpitalu, 7% w in-
nym zakladzie opieki zdrowotnej,
a tylko 36% w domu. Tendencja
wzrostowa odsetka zgonéw w szpi-
talu utrzymuje si¢ od 1980 r., mimo
rozwoju w tym okresie opieki palia-
tywnej. Dlaczego tak si¢ dzieje?

Profesor intensywnej terapii
z Sydney w Australii Ken Hillman
w ksigzce ,Oznaki zycia® (Znak
2011) napisal:

Wszyscy umierajgcy pacjenci sq z r6z-
nych powodéw bezbronni jak dzieci
i to my pozbawilismy kazdego z nich
przystugujgcych  im  naturalnych
praw. Wielu z nas spedzi ostatnie dni
zycia na oddziale intensywnej opieki
medycznej. Dla wielu pacjentéw i ich
bliskich bedzie to doswiadczenie nie-
potrzebnie bolesne, niejednemu przy-
sporzy daremnych cierpieri. Smieré,
jeszcze trzydziesci lat temu postrzega-
na jako zjawisko wzglednie zwyczaj-
ne i nieuchronne, stata sie dzisiaj wy-
soce zmedykalizowanym rytuatem.

W Polsce na oddzialach inten-
sywnej terapii umiera ok. 50% leczo-
nych tam pacjentéw. Na podstawie
tego wskaznika mozna szacowac, ze
w 2014 r. zmarlo na nich ok. 51 800
chorych, czyli érednio 142 dziennie.
W wielu innych krajach umieralnos¢

na oddziatach intensywnej terapii
wynosi 10-20%. Dlaczego w Polsce
ten wskaznik jest tak wysoki? Dwie
gléwne przyczyny to: nieprawidlo-
wa kwalifikacja chorych do tego
typu leczenia oraz szantaz moralny
i prawny, jakiemu podlegaja lekarze
tam pracujacy, np. ze strony rodzin
pacjentéw lub innych lekarzy.

Czasopismo ,The Economist”
opublikowato 2015 r. ranking opieki
paliatywnej na $wiecie. Okreslano
tzw. wskaznik jakosci umierania, kto-
ry obejmowal dostepnoé¢, finanso-
wanie oraz jakos$¢ opieki paliatywnej
w 80 badanych krajach. Polska w tej
kategorii zajeta 26 lokate z wynikiem
58,7 punktow, a Wielka Brytania
pierwsze miejsce (93,9 punktow).
Osobno badano dostepnos¢ opieki
paliatywnej: w Austrii, ktéra zajmuje
pierwsze miejsce, 63% umierajacych
uzyskuje dostep do opieki paliatyw-
nej, a w Polsce - 23% (19 miejsce).
Wynika to prawdopodobnie z faktu,
ze w Polsce opieka paliatywna jest
adresowana prawie wylacznie do
chorych na raka. W 2014 r. zmarlo
ich 94 034, co stanowilo 25% wszyst-
kich zgondw.

Prof. Aleksandrowicz stusznie
zauwazyl, ze zyjemy w czasach tak
skomplikowanych moralnie, ze trud-
no odréznic¢ dobro od zta i tylko garst-
ka ludzi mysli uczciwie. Ta trudnosé
dotyczy rozréznienia miedzy rezy-
gnacja z uporczywej terapii a euta-
nazjg bierng. Bez zrozumienia tych
poje¢ debata na temat godnej $mieci
jest w Polsce niemozliwa.

Dr Tomasz Dangel przedstawil wizje medycyny jutra



Od lewej: abp. Henryk Hoser, Agata Kornhauser-Duda, Konstanty Radziwit

Pojecie uporczywej terapii wywodzi
sie z etyki katolickiej i zostato wpro-
wadzone przez Papieza Jana Pawta I1
w Encyklice Evangelium Vitae.

Zgodnie z opracowang w Pol-
sce w 2008 r. definicjg, ,,Uporczywa
terapia jest to stosowanie procedur
medycznych w celu podtrzymywa-
nia funkgji zyciowych nieuleczalnie
chorego, ktére przedluza jego umie-
ranie, wigzac sie z nadmiernym cier-
pieniem lub naruszeniem godnosci
pacjenta. Uporczywa terapia nie
obejmuje podstawowych zabiegow
pielegnacyjnych, lagodzenia bodlu
i innych objawéw oraz karmienia
i nawadniania, o ile stuzg dobru pa-
cjenta”

Polskie Towarzystwo Anestezjo-
logii i Intensywnej Terapii uzywa

w tym samym kontekscie innego,
wywodzacego sie anglosaskiej etyki
utylitarnej, pojecia ,terapia darem-
na. W 2014 r. Towarzystwo przed-
stawito nastepujaca definicje: ,,Pro-
wadzenie podtrzymywania funkcji
narzagdéw nieprzynoszace korzysci
dla pacjenta, bez mozliwosci uzyska-
nia zalozonych celéw terapeutycz-
nych, okre$la sie terminem terapii
daremnej i stanowi blad postepo-
wania medycznego”. Definicja ta nie
odnosi sie do godnosci pacjenta.

Czym jest prawo godnej Smierci
postulowane przez prof. Aleksan-
drowicza? Uwazam, Ze powinno ono
obejmowa¢ dwa elementy: prawng
ochrone przed uporczywa terapiag
oraz dostep do opieki paliatywnej
(nie tylko chorych na raka).

Prezydent USA John Fitzgerald
Kennedy w swoim stynnym prze-
mowieniu, wygloszonym w 1961 r.,
powiedzial: Nie pytaj, co twdj kraj
moze zrobic¢ dla ciebie, zapytaj, co ty
mozesz zrobi¢ dla swojego kraju.

Zapytajmy zatem, co Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
bedaca organizacja pozytku publicz-
nego, zrobila dla Polski?

Z mysla o Polsce opracowali$my

i wydalismy trzy dokumenty:

1. Wytyczne Polskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego (2011),
chronigce nieuleczalnie chore
dzieci przed uporczywa terapig
oraz wprowadzajace protokot
DNR (chronigcy przed resuscy-
tacja).

2. Standardy (1999-2015), gwa-
rantujgce odpowiednig jako$¢
$wiadczen w hospicjach domo-
wych dla dzieci.

3. Projekt ustawy (2013), wprowa-
dzajacy nastepujace rozwigzania:
Testament zycia — o$wiadczenie
woli dotyczace stosowania albo
niestosowania okreslonych pro-
cedur medycznych w przyszto-
$ci, w stanie terminalnym z utra-
ta zdolnosci wyrazenia woli,

b) Pelnomocnik medyczny - pra-
wo do decydowania w sprawach
zdrowia swojego mocodawcy
po utracie przez tego ostatniego
mozliwosci samodzielnego po-
dejmowania decyzji,

¢) definicje poje¢ ,uporczywa tera-
pia” i ,stan terminalny’,

d) orzeczenie lekarza o rozpozna-

niu stanu terminalnego,

odpowiedzialnos¢ cywilng le-
karza za naruszenie prawa pa-
cjenta do umierania w spokoju

i godnosci,

f) procedure odwolawcza, gwa-
rantujagcg weryfikacje pierwot-
nego orzeczenia lekarskiego
przez konsylium odwotawcze na
wniosek pacjenta.

a

~—

~

€

Podobne prawo zostalo przy-
jete w wielu krajach, np. w USA
w1990 r.

To jest wlasnie wizja medycyny
jutra.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 r.
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Prof. Joanna
Szymkiewicz-
Dangel

Budujemy
medycyne
jutra

Aby dzieci trafily pod opieke ho-
spicyjna, potrzeba dokladnego
rozpoznania, Ze choroba rzeczy-
wisdcie jest nieuleczalna. Nie wy-
starczy do tego ,medrca szkietko
i oko”. Do tego potrzebna jest gle-
boka wiedza, profesjonalny sprzet
medyczny, wzajemne zaufanie
i swiadomos¢, ze nie popelniamy
bledéw, tzn. nie pozbawiamy le-
czenia kogos$, kto tego leczenia na-
dal potrzebuje.

Od poczatku przygladam sie¢ roz-
wojowi polskiej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi. Uczylam si¢ tego
w domu, prowadzac burzliwe dys-
kusje z moim mezem, ktory two-
rzyt opieke paliatywna nad dzie¢mi
w Polsce. Dzieki tym dyskusjom,
w ramach mojej specjalnosci, ktéra
jest kardiologia dziecieca, zaczetam
zajmowac si¢ réwniez diagnostyka
prenatalng. Przy Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci powstata porad-
nia ultrasonograficzna, ktéra stuzy
podopiecznym WHD z problemami
kardiologicznymi. Ponadto pacjent-
kami sa kobiety ci¢zarne i dzieci
z calej Polski. Dzialalno§¢ Poradni
USG Agatowa nie bylaby mozliwa,
gdyby nie wspaniali ludzie, ktérzy
10 lat temu zrozumieli nasza kon-
cepcje polaczenia opieki paliatyw-
nej z diagnostyka prenatalng - cos,
co jest zupelnie unikatowe.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel przedstawita idee i cele hospicjum perinatalnego

Zyjemy w czasach bardzo trudnych
moralnie. W wielu krajach uwaza
sie, ze nieuleczalnie chory czlowiek
nie powinien sie w ogéle urodzié, bo
jest to dla niego nieszczescie, cier-
pienie, a takze cierpienie dla jego ro-
dziny i dla spoteczenstwa. Pracujac
na co dzien z nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi i ich rodzinami, wiem ze tak
nie jest.

Dzigki $rodkom z dotacji od
owczesnego rzadu premiera Kazi-
mierza Marcinkiewicza, Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
otrzymala wspaniaty dar - pierwszy
aparat ultrasonograficzny. Umoz-
liwilo to przed 10 laty rozpoczecie
pracy naszej Poradni. Kiedy stali-
$my sie najwickszym osrodkiem
referencyjnym w Polsce, jeden taki
aparat przestal wystarcza¢. W 2012
r. otrzymaliémy drugi ultrasono-
graf od Firmy Baker & McKenzie,
ktéra obchodzita 20 rocznice swojej
dzialalnosci w Polsce. Dzigki tym
ludziom mamy mozliwos¢ pomagac
wiekszej liczbie pacjentéw.

W ciagu ostatnich 4 lat wykona-
lismy i przeprowadziliémy w Porad-
ni ponad 25 tys. konsultacji. Jest to
naprawde ogrom pracy. Gdy kon-
sultujemy ptody z podejrzeniem pa-
tologii (w moich badaniach 8 na 10
plodéw jest chorych), to nie jest to
tylko przeprowadzenie badania, ale
pelna konsultacja i poprowadzenie
tej rodziny ,,za reke”. To jest wiasnie
najwazniejsze w naszej dzialalnosci.
Ostatnio bratam udzial w spotka-
niu na temat wad wrodzonych ser-
ca. Jedna z mam powiedziala: ,,pani
doktor, rozpoznata pani wade u mo-
jego synka w 13 tygodniu cigzy, ja
sie czutam poézniej prowadzona
przez panig za reke, a moéj Antos
ma teraz 7 lat i przygotowuje si¢ do
udzialu w olimpiadzie matematycz-
nej”. Adas jest jednym z takich dzie-
ci, ktére w wielu krajach na $wiecie
w ogdle by si¢ nie urodzil.

W 2006 r. powstala poradnia
USG. Przez 10 lat dziatania mo-
jej Poradni w Centrum Zdrowia
Dziecka rozpoznaliémy 140 wad
serca plodow, czyli 14 rocznie. Teraz
rocznie rozpoznajemy prawie 400.
Od 2009 r. mamy kontrakt z NFZ.



Paristwo Dangel z otrzymanym medalem Diecezji Warszawsko-Praskiej

Kazda kobieta z podejrzeniem wady
ma mozliwo$¢ wykonania tego ba-
dania w naszym o$rodku.

Prowadzimy ogélnopolski re-
jestr wad wrodzonych serca u plo-
dow i jestesmy w tym wzgledzie
w czoléwce Europy. Uwazam, Ze po-
winni$my si¢ tym chwali¢, poniewaz
- zaktadajac, ze wigkszo$¢ wad jest
rozpoznawalna prenatalnie — ponad
90% serc jednokomorowych trafia
do leczenia kardiochirurgicznego
w optymalnym stanie, dzigki dia-
gnostyce prenatalnej. Umiemy nie
tylko diagnozowa¢, ale takze leczy¢
te dzieci w przysziosci.

Zaczynatam jako kardiolog in-
terwencyjny. Moim marzeniem bylo
przetozy¢ te diagnostyke i terapie na
okres prenatalny. Rok temu, mniej
wiecej w tym czasie, przyjechala
tutaj Polka, mieszkajaca w Wielkiej

Brytanii, u dziecka ktérej w 22 ty-
godniu cigzy rozpoznano wade ser-
ca o typie serca jednokomorowego.
Powiedziano jej, ze cigze trzeba
przerwaé, bo ,,nic z tego dziecka nie
bedzie”. Mama pojechata do innego
szpitala. Pracowal tam lekarz, Polak,
ktory szkolit si¢ u mnie na kursach.
Powiedzial: niech pani jedzie do
Warszawy, tam jest taka poradnia,
taka pani doktor Dangel, ona pani
pomoze. Rzeczywiscie okazalo sie,
ze dzidziu$ ma zaroéniety zastawke
plucng z zupelnie przyzwoicie roz-
winietym sercem.

To jest nasza rola, jako adwo-
katéw tych dzieci z wrodzonymi
wadami serca. Uwazam, Ze to jest
co$ fantastycznego i wspaniale-
go, co mozemy zrobi¢ dla tych na-
szych malych pacjentéw z wadami
serca.

Rodzicom dzieci, u ktérych rozpo-
znajemy zlozong wade serca mowi-
my: pani dziecko moze prowadzi¢
tryb zycia zblizony do normalnego,
ale musi pani zapomnie¢ o sporcie
wyczynowym. Wczoraj dowiedzia-
fam sie, ze mistrz $wiata w snow-
boardzie jest chlopcem po operacji
zespolu Fallota. Moze zatem nie za-
mykajmy naszym pacjentom moz-
liwosci uprawiania sportu takze
wyczynowo. To wszystko jest w na-
szych lekarskich rekach.

Niestety diagnostyka prenatalna
to nie tylko $wiatto nadziei, ktére za-
wsze mozemy dawa¢ tym dzieciom.

Z drugiej strony, mamy calg
rzesze dzieci nieurodzonych, ktd-
re sg nieuleczalnie chore. Tutaj jest
potrzebna bardzo gleboka wiedza
lekarska. Trzeba rozpoznaé, kiedy
te dzieci sa rzeczywiscie nieule-
czalnie chore, kiedy nie powinni-
$my wdraza¢ intensywnej terapii
czy bardzo intensywnego nadzoru
polozniczego. Powinni$my wtedy
zapewni¢ komfort nie tylko matce
w ciazy z nieuleczalnie chorym czto-
wiekiem, ale réwniez calej rodzinie
i temu choremu dziecku. Mimo ze
rodzice méwig, ze nie mozna przy-
gotowal sie do $mierci wlasnego
dziecka, to jednak wielu akceptuje
to i podejmuje decyzje, aby takie
nieuleczalnie chore dziecko urodzi¢.
Dzieki temu od kilku lat, a aktywniej
od 2009 r., dziata w naszej Fundacji
Hospicjum Perinatalne we wspot-
pracy z naszymi trzema paniami
psycholog, ktére wspieraja kobiety,
kiedy te stoja przed dramatyczna dla
nich decyzja, czy cigze nalezy konty-
nuowag, czy raczej j3 przerwac.

O tym, jak wazna jest rola prze-
kazywania informacji, rozmawiali-
$§my wczoraj z profesorem Kulusem.
Panie, ktdre trafity na pierwsza kon-
sultacje do naszej poradni w wiek-
szo$ci przypadkéw - ok. 70% - po-
dejmuja decyzje o kontynuowaniu
cigzy. Panie, ktére przychodza do
nas z innych osrodkow, takze otrzy-
mujg informacje o podobnych wa-
dach, ale w 75% przypadkéw ciaze
przerywaja. W zwiazku z tym mysle,
ze ta komunikacja i umiejetno$¢ prze-
kazania wiedzy o tym, Ze my nie zo-
stawiamy tych rodzin samych, a takze
ze dzieki temu nieuleczalnie choremu

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 r.



dziecku réwniez my - jako lekarze,
psycholodzy, caly zespdl - mamy co$
do zaoferowania, jest konieczna.
Mysle, ze potaczenie tych dwdéch
$wiatow jest nieuniknione - bo to
medrca szkietko i oko jest wazne.

Arcybiskup
Henryk Hoser

Medycyna
najbardziej
szlachetna

Dzisiejsza uroczystos¢ to bardzo
wazny moment w zyciu tego szcze-
golnego miejsca. Moment zwigza-
ny ze Swiatowym Dniem Chorego,
ustanowionym przez papieza Jana
Pawla II. Co roku ten wyjatkowy
dzien stwarza nam okazje, aby sie
zatrzymac¢ i z pewnego dystansu
spojrzec na to co robimy i jak ro-
bimy.

Spojrzenie na prace z chorymi
dzie¢mi musi by¢ bardzo szerokie,
poniewaz dotyczy wielu aspektow.
Najwazniejsze jest dobro chorego
dziecka. W procesie tym wazni sg
jednak réwniez ci, ktorzy te dzieci
otaczaja opieka medyczng, a takze
ci, ktérzy tworza zyciowe $rodowi-
sko takiego dziecka.

To nasza wiedza, do$wiadczenie
i intuicja jest tu niezwykle istotna.
Wiedza medyczna, sprzet medycz-
ny w polaczeniu z przestrzeganiem
glebokiej etyki lekarskiej i sprawo-
waniem naszej roli lekarza nie tylko

Zdajemy sobie sprawe, ze dla oséb
wrazliwych cierpienie dziecka moze
by¢ szokiem, bo jest to cierpienie
w ,stanie czystym’. Dziecko nie ma
zdolnoéci reinterpretacji i relatywi-
zacji swojego cierpienia. Ono stoi ze
swym cierpieniem twarza w twarz.
Kazdy, kto zna oddzialy dzieciece,
dostrzega jak cierpienie modeluje
dziecko. Nigdy nie zapomne mojej
wizyty w Centrum Zdrowia Dziec-
ka, gdzie chore dzieci, dtugo przeby-
wajace w szpitalu, pisaly wiersze. To
byly stowa tak dojrzate i tak glebo-
kie, ze ludzie doroéli nie sg w stanie
napisa¢ podobnych wierszy. Row-
niez spojrzenie chorego dziecka ce-
chuje si¢ niespotykang glebia.

To co robi hospicjum perina-
talne, jest niezwykle wazne w kon-
tekscie dzisiejszej medycyny coraz
bardziej utylitarnej. I znowu odwo-
tam do mojej wizyty w CZD, gdzie
rozmawialem z mlodymi i bardzo
zdolnymi kardiochirurgami dzie-
ciecymi, ktorzy operuja wady serca
u bardzo malych dzieci. Opowia-
dali, ze gdy wyjezdzaja na miedzy-
narodowe zjazdy kardiochirurgéw

Ksigdz arcybiskup przypomniat jak wazne jest prawo kazdego cztowieka
do godnego zycia i godnej Smierci

jako zawodu, ale tez jako misji, po-
winno poméc w budowaniu medy-
cyny jutra.

dzieciecych, pokazujac swoj mate-
rial, dowiadujg sie, ze w niektorych
krajach te dzieci si¢ nie rodza. Dla-
tego taki oé$rodek terapii i diagnozy
przede wszystkim perinatalnej, jest
chwalg medycyny. To trzeba sobie
wyraznie uswiadomic.

Padlo tu stowo ,medycyna ju-
tra’, ale medycyna jutra musi by¢
medycyng profetyczng. Co to zna-
czy? To znaczy, ze musi widzie¢
daleko, widzie¢ szeroko, widzie¢
wszystko jednocze$nie. I taka wla-
$nie medycyna sie tu realizuje. Taka,
ktora jednoczeénie pokazuje war-
tos¢ ludzkiego zycia w jego najbar-
dziej skrajnych granicach istnienia.

~Hospicjum .
dokonuje czegos, :
co jest niestychanie

przejmujqce, kiedy
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O czym dzisiaj réwniez zapomi-
namy? Zapominamy, ze zycie ludz-
kie u jego poczatku i u jego konca
jest najbardziej wrazliwe, jest takim
plomieniem $wiecy, ktéry moze
w kazdej chwili zgasna¢. Hospicjum
perinatalne, $wiadome tego, czym
jest dziecko w kazdym okresie jego
istnienia, rzeczywiscie dokonuje tu
cudéw. Dokonuje czego$, co jest dla
nas niestychanie przejmujace, kiedy



widzimy dziecko, ktére by sie nie
narodzito. To dziecko rozwija sie,
stanowi warto$¢, to dziecko jest ko-
chane i otoczone troska.

Hospicjum i Fundacja buduja
srodowisko lekarskie, ktore wraca
do pewnych elementarnych zasad
medycyny. Medycyny, ktéra nigdy
nie negowata wartosci zycia ludzkie-
go i zawsze dbala o integralnos¢ na-
tury i osoby ludzkiej, bo na tym po-
lega zasada restitutio ad integrum.
I to jest medycyna najbardziej szla-
chetna. Taka, ktdra ma przysztos¢,
bo wplywa na zycie spoteczne.

Medycyna dyktuje pewne wzor-
ce zachowania. Dzisiaj ma nierzad-

Minister
Zdrowia
Konstanty Radziwitt

Medycyna
to przede
wszystkim
spotkanie
osob

Kryzys réznych wartosci powoduje,
e cze¢sto bywamy zagubieni, nie do
konca wiemy, co jest celem naszych
dzialan. Mysle, ze obchodzony od
24 lat Swiatowy Dzien Chorego,
ustanowiony przez Jana Pawla II,

ko charakter tanatologii i o$émiela sie
aktywnie uzywaé procedur letalnych
po to wiasnie i redukuje przez to
warto$¢ czlowieka. Nie stanowimy
jedynie zwyczajnych bytéw biolo-
gicznych, tylko jeste$my az ludZmi.

Dzigkuje  wszystkim, ktérzy
stworzyli ten oérodek i ktérzy tacza
tutaj dwie rzeczy - ogromne kom-
petencje i dobrze pojeta inteligen-
cje i wiedz¢ medyczng z ogromnym
sercem. Bez tych dwdch elementéw
medycyna nie moze funkcjonowac.

Chcialem wreczy¢ dyplom za-
tozycielowi Fundacji WHD Toma-
szowi Danglowi i jego malzonce
Pani prof. Joannie Dangel w podzie-

jest przywolaniem nas do prawdzi-
wej, ludzkiej - w pelnym tego stowa
znaczeniu - rzeczywistosci.

Minister Zdrowia jest odpowie-
dzialny za system ochrony zdrowia.
Za to, by $wiadczeniobiorcy mieli
dostep do $wiadczen opieki zdro-
wotnej wysokiej jakosci, a $wiad-
czeniodawcy otrzymali od platnika
zaplate za udzielone $wiadczenia.
To wazne i trudne zadania, ale dzi-
siaj jest dzien wyjatkowy i te uzyte
przeze mnie stowa szczegélnie nie
przystaja do czasu i miejsca, w jakim
sie znalezliémy. Dzisiejszy dzien,
Swiatowy Dziei Chorego, w sposéb
szczegblny przypomina nam o tym,
co powinno by¢ dla nas najwazniej-
sze. W trudnych czasach kryzysu

Minister Radziwit podkreslit koniecznos¢ zmnian w systemie zdrowia

kowaniu za profesjonalng i pelna
oddania postuge wobec dzieci oraz
za towarzyszenie rodzicom w do-
$wiadczaniu choroby i zatoby. Za
wszechstronng dzialalno$¢ eduka-
cyjna i psychologiczno-duchows, za
nowatorskie rozwigzania w dziedzi-
nie profilaktyki i leczenia perinatal-
nego Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci przyjmijcie medal diecezji
warszawsko-praskiej z Zyczeniami
dalszej postugi pod opieka Matki
Bozej Zwycieskiej — patronki naszej
diecezji. Zebyscie zawsze zwyciezali
i nigdy nie byli zwycigzeni.

podstawowych wartosci, zdarza sie
nam traci¢ z oczu ten nadrzedny cel
naszej pracy.

Wtedy fundamentalne znaczenie
ma glebokie przekonanie, ze medy-
cyna to przede wszystkim spotkanie
0s6b. W sytuacji, gdy znane metody
leczenia zawodza, szczegdlnie wazna
jest ta humanistyczna, miedzyludzka
cze$¢ naszej stuzby. Oczywiscie, nie
do przecenienia jest profesjonalizm
opieki psychologicznej i duchowej,
ktory opiera sie na rozlegtej wiedzy
i umiejetnosciach.

Sytuacja

w obszarze opieki
paliatywnej

nie jest dobra,

: wymaga wielu
zmian.
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W dzisiejszych czasach $mier¢
stala si¢ tematem tabu, niezwykle
trudnym. Wynika to z jednej strony
z kryzysu wartoéci, rowniez religij-
nosci, a z drugiej z otaczajacego nas
mitu wiecznej mlodosci i piekna.

Dziekujac za zaproszenie i moz-
liwos¢ odwiedzenia tego miej-
sca, a przede wszystkim okazje do
spotkania tak wspanialych ludzi,
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chciatbym wyrazi¢ swoéj podziw dla
profesjonalizmu i empatii,z jakimi
angazuja sie Panstwo w codzienng
opieke nad pacjentami. Wiem, ze sy-
tuacja w obszarze opieki paliatywnej
nie jest dobra, wymaga wielu zmian.
Szczegodlnej odwagi wymagaja wy-
zwania, o ktérych méwit dr Dangel,
takie jak testament zycia, granice
uporczywej terapii. To s3 zagadnie-

Marek Kulus -
prorektor
Warszawskiego
Uniwersytetu
Medycznego

Zapraszamy
do wspolnej
pracy

Jestem ogromnie zaszczycony, Ze
moge znalez¢ sie¢ w gronie tak wy-
bitnych gosci i jednoczesnie moge
znalez¢ si¢ wérod Panstwa, ktorzy
Iaczycie sie wokdl tak istotnej idei
pomagania naszym bliZnim.

Jako rektor do spraw dydaktycz-
no-wychowawczych od 8 lat, pod-
jalem inicjatywe, aby studenci byli
uczeni komunikacji, by poprawiali
swoje umiejetnosci przekazywania
informacji chorym, jak réwniez po-
zyskiwania ich od chorego, poniewaz
ta komunikacja musi by¢ dwustron-
na. Warto pamieta, ze w czasach
dehumanizacji zycia wlasnie te ele-
menty s3 niezwykle istotne.

Agata
Kornhauser-Duda -
Pierwsza Dama

Zyczliwa
pomoc
drugiego
cztowieka

nia wymagajace zaréwno szerokich
dyskusji, jak i okreslonych regulacji
prawnych.

Na koniec powiem - by¢ moze
nieco przewrotnie - dobrze, ze cho-
rzy nie sg sami, ze s3 z nami. Dobrze,
ze s3 wérod nas osoby cierpiace, po-
trzebujace, niesamodzielne. Ci, kto-
rzy marzg o $wiecie bez ludzi cierpig-

cych nie zdajg sobie sprawy, ile osoby
cierpigce daja innym, ile madrosci
i refleksji wnosza codziennie do na-
szego zycia. Warto traktowac to, co
dzieje si¢ migdzy chorym, umiera-
jacym czlowiekiem a jego rodzing
i opiekunami jako co§ wielkiego,
w duzej cze$ci niewytlumaczalnego,
ale z pewnoscig niezwykle waznego
dla $wiata, w ktérym zyjemy.

Dzisiejsi studenci uwazajg, Ze umie-
jetnoéci techniczne sa najwazniej-
sze. Dopiero po latach praktyki do-
chodzg do wniosku, ze nie tylko te
umiejetnosci sg istotne w zawodzie
lekarza.

RozmawialiSmy juz z Pania
profesor na ten temat. Chcieliby-
$my, aby juz podczas pierwszych
lat studiéw nasza mlodziez mia-
fa mozliwo$¢ kontaktu z Pan-
stwem 1 mozliwo$¢ uczestnictwa
w zajeciach. Jestem przekonany, ze

taka wspolpraca przyniesie niewy-
mierne korzysci. Jesli teraz ci mlodzi
ludzie nie zetkng sie z tak wielkimi
warto$ciami, potem moze to by¢ nie
do odtworzenia.

Chcialbym zaprosi¢ Hospicjum
do wspdlnej pracy w edukowaniu
naszych studentéw i chcialbym, ze-
by$my mogli powiedzie¢, ze absol-
wenci Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego sa w tym wzgledzie na-
prawde wyjatkowi. Bardzo dziekuje.

Wypowiedz nie byta autoryzowana

Prof. Marek Kulus zwrdcit uwage na istote edukaciji studentéw
w zakresie wartosci, a nie tylko technik medycznych

Mam naprawde trudne zadanie,
poniewaz wystepuje po tylu zna-
mienitych osobach i wybitnych
specjalistach. Przede wszystkim
bardzo serdecznie dziekuje za za-
proszenie, ktore przyjelam z wielka
radoscia.

Nie tak dawno miatam zaszczyt
gosci¢ w Palacu Prezydenckim Pan-
stwa Dangléw. Szanowna Pani Pro-
fesor, Szanowny Panie Profesorze,

to, co wyniostam z tego spotkania,
to podziw dla wielkiego entuzjazmu,
z jakim podchodzicie Panstwo do
swojej pracy. Znamienne, Ze nasze-
go spotkania nie rozpoczeli Panistwo
od rozmowy o problemach i potrze-
bach Warszawskiego Hospicjum, ale
od tego, co udalo sie Wam zrobic¢.
Mysle, ze przede wszystkim trzeba
promowacé takie dobre postawy, by
odej$¢ od przekonania, ze w stuz-
bie zdrowia dzieje si¢ juz tylko Zle.



Uwazam, ze powinni$my docenia¢
i chwali¢ sie tym, co w tym obszarze
dzieje si¢ dobrego.

Dobrze, ze spotykamy sie¢ dzi-
siaj - w Swiatowym Dniu Chorego
- w tym wyjatkowym miejscu, jakim
bez watpienia jest Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci. Hospicjum, kt6-
re powstalo ze szczegdlnej wrazliwo-
$ci, z poczucia odpowiedzialnoci za
nieuleczalnie chore dzieci i z przeko-
nania, ze maly pacjent najlepiej czuje
sie w domu, wérdd swoich bliskich.

Z pewno$cig kazda choroba, tym
bardziej choroba nieuleczalna, niesie
za sobg cierpienie, ktdre pogtebia sie,
gdy choruje dziecko. W takich sytu-
acjach rodzice zadaja sobie pytanie
o sens i znaczenie tego bolesnego
doswiadczenia. Bywa, ze przecho-
dza wtedy kryzys, a nawet zalama-
nie. Wlasnie, w tym trudnym czasie,
wazne jest, aby zaréwno rodzice, jak
i dzieci, otrzymywali nie tylko po-
moc medyczng, ale takze wsparcie
duchowe - po prostu zyczliwg obec-
nos¢ drugiego cztowieka.

-, To dzieki Paristwa
zaangazowaniu
rodzice i dzieci

otoczone sq tro-

: ska, zyczliwosciq

Lo profesjonalng

opiekq”

To Panstwo - lekarze, piele-
gniarki, wolontariusze, pracownicy
socjalni i rehabilitanci w swojej pra-
cy w hospicjum, a moze nalezaloby
powiedzie¢: w swojej stuzbie w ho-
spicjum, na co dzien stajecie wobec
cierpienia dziecka i calej rodziny.
To, dzigki Pafstwa zaangazowaniu,
rodzice i dzieci otoczeni s3 troska,
zyczliwosdcig i profesjonalng opieka.
Wasza wiedza i takt sprawiaja, ze
w najtrudniejszych dla siebie chwi-
lach mogg czu¢ sie bezpiecznie.

Pierwsza Dama RP zaakcentowata potrzebe promociji
dobrych inicjatyw medycznych

Mysle, ze Swiatowy Dzient Cho-
rego jest bardzo dobra okazjg do
tego, aby w szczegdlny sposob prze-
bywaé z chorymi, ale réwniez, by
podziekowa¢ tym, ktdrzy opiekuja
sie nimi. Dlatego prosze przyja¢ wy-
razy uszanowania za Panstwa prace
i ofiarno$¢. Za to, ze kazdego dnia
towarzyszycie chorym dzieciom iich
rodzinom w cierpieniu. Ze u$mier-
zacie ich bél. Ze czuwacie tez nad
tym, aby nikomu nie zabraklo zro-
zumienia, ciepta i czuloéci.

Szczegblne podzigkowania kie-
ruje¢ do Panistwa Danglow, ktorym
dziekuje przede wszystkim za po-
wolanie do zycia tej niezwyklej
placowki — pierwszego w Polsce ho-
spicjum dla dzieci. Dzigkuje za za-
inicjowanie tej formy opieki palia-
tywnej oraz za zaangazowanie w to,
aby kazdy, kto potrzebuje wsparcia

et

w doswiadczeniu ciezkiej choroby
swojego dziecka, mogl je otrzymac.

Pani Profesor, serdecznie dzie-
kuje takze za stworzenie Poradni
USG dla kobiet, ktére dowiaduja
sie, ze nienarodzone jeszcze dziec-
ko, moze by¢ ciezko chore. Wiem,
ze kobiety z calej Polski trafiajg tu-
taj, na ulice Agatows, i dzieki Pani
profesjonalizmowi, otrzymuja do-
ktadng diagnoze oraz kompleksowa
opieke i wskazéwki do dalszego po-
stepowania. Wiem, ze dzigki empa-
tii Pani Profesor znajduja tu przede
wszystkim wsparcie i nadzieje.

Za to wszystko bardzo, bardzo
serdecznie dziekuje i uprzejmie pro-
sze o przekazanie moich serdecznych
pozdrowien Panstwa podopiecznym
oraz ich rodzinom.

Zwiedzanie Poradni USG Agatowa
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Pracownicy Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci oraz zaproszeni goscie

Prowadzaca uroczystosc Beata Biaty
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Matgorzata Murawska — Barbara Wazny - Jolanta Stodownik -
pielegniarka WHD pielegniarka WHD pielegniarka WHD

Konstanty Radziwit — Minister Zdrowia, dr Artur Januszaniec Prezes Fundacii
WHD, doc. Tomasz Dangel - zatozyciel WHD

Doc. Tomasz Dangel rozmawia z prof. Markiem Kulusem Zwiedzanie poradni USG-Agatowa
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Prezentacja skanera do zyt stosowanego w Poradni Stomatologicznej ,,Usmiech Malucha”
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Spotkanie Zarzadu Fundacji WHD oraz Rady Fundacji WHD z zaproszonymi gos¢mi

Medal Diecezji Warszawsko-Praskiej przyznany przez arcybiskupa Henryka Hosera
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wSsparcia

AT Loy

Kazimierz nad Wista
okiem Natalii i Tomka

Zaproszenie do udzialu w wyjezdzie Grupy Wsparcia Hospicjum Perina-
talnego otrzymalismy wkrotce po urodzeniu si¢ i $mierci naszego synka
Jasia. Bylo to bardzo nieoczekiwane. BylisSmy przeciez ,,nowymi” osoba-
mi, ktore nie mialy jeszcze okazji zapoznac si¢ z grupa. Nie wiedzielismy
tez, ze spotkania grup mogg przybrac taka zaawansowana, wyjazdowa for-
me. Wyjazd byl dla nas wielka pomoca.

Po otrzymaniu zaproszenia nie
zwlekaliémy dlugo z podjeciem
decyzji, mimo poczucia niepewnosci
wynikajacej z faktu, Ze nie uczestni-
czyliSmy jeszcze w zadnym spotka-
niu grupy. Czuliémy jednak wielka
potrzebe poznania sie z osobami,
ktére podobnie jak my utracily swoje
malenistwa, zanim te na dobre jesz-
cze rozpoczely zycie na tym $wiecie.

Wyjazd odbyt sie w dniach 28-29
listopada (sobota i niedziela), a jego
celem byt Kazimierz Dolny nad
Wista - dobrze wszystkim znane,
przepickne, malownicze miasteczko,
z bardzo bogatg historig, siegajaca
niemal poczatkdw panstwowosci
polskiej. Polozone nad Wista, nieca-
te dwie godziny drogi od Warszawy.

Sam wybor Kazimierza Dolnego na
miejsce spotkania byl bardzo traf-
ny - réwniez ze wzgledu na odle-
gloé¢. Nie jechaliSmy pot dnia, lecz
mieli$my naprawde sporo czasu na
miejscu, co przy wyjezdzie weeken-
dowym ma duze znaczenie.

Wyjechalismy w sobote rano
sprzed siedziby Hospicjum przy
ul. Agatowej w kameralnej grupie
sze$ciu malzenstw, wraz z opiekuna-
mi grupy wsparcia: Pauling, Domi-
nikg oraz ks. Darkiem, a takze pa-
nem kierowca, ktory zapewnit nam
transport busem.

Myslelismy, ze bedziemy sie
czué do$¢ niepewnie. Z cze$cig osob
z grupy spotkaliSmy sie tego dnia

po raz pierwszy, a z pozostalymi
widzieliémy si¢ wczesniej tylko raz.
Tymczasem wiekszos¢ oséb w gru-
pie znala sie juz od dawna. Obawia-
lismy sie, ze gdy podczas spotkania
grupy przyjdzie nasza kolej, by opo-
wiedzie¢ o Jasiu i jego historii, napo-
tkamy wewnetrzng bariere. Wszelkie
nasze obawy okazaly sie jednak nie-
uzasadnione. Organizatorzy wyjaz-
du znakomicie zadbali o integracje
uczestnikéw i zbudowanie atmosfery
wzajemnego zaufania — tak waznego
w kontekscie szczerych rozmoéw, ja-
kie odbywaja sie w ramach spotkania
Grupy Wsparcia.

Wspélne poznanie si¢ rozpo-
czelismy od zwiedzania miasteczka.
A jest w Kazimierzu co zwiedzac!
Zabytkowe kamienice i spichlerze,
Rynek, Kosciét Farny, ruiny Zamku
oraz Baszta, a do tego malownicze
skarpy, wawozy i urokliwie, szeroko
rozlang, leniwie ptynaca Wisle.




Wiekszo$¢ z nas byla juz kiedys
w Kazimierzu, nawet w dziecinstwie,
ale malto kto miat okazje zwiedzi¢
to miasto z przewodnikiem. Trzeba
przyznaé, ze widzi si¢ wtedy zupel-
nie inne, nieznane dotad miejsce.
Nasz przewodnik, pan Henryk Mu-
cha, ma wyjatkowe doswiadczenie
w odkrywaniu przed turystami no-
wych zakatkéw Kazimierza.

»0rganizatorzy
wyjazdu znakomi-
cie zadbali o inte- :
gracje uczestnikow

i zbudowanie at-
mosfery wzajem-

nego zaufania”.

ZostaliSmy zakwaterowani nie-
opodal Kazimierza, w malowni-
czo polozonym pensjonacie, wsrdd
podkazimierskich skarp i wawozow.
Po obiadokolacji wienczacej udane

Fil d
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Uczestnicy Grupy Wsparcia Hospicjum Perinatalnego

popotudnie, ktére uptyneto pod zna-
kiem zwiedzania miasta, przyszedt
czas na najwazniejsza cze$¢ wyjaz-
du, czyli spotkanie Grupy Wsparcia.
Z jednej strony przypominalo ono
regularne spotkania na Agatowej,
z drugiej natomiast réznilo si¢ od
nich m. in. tym, Ze mieliémy wiecej
czasu dla siebie i byliémy juz zinte-
growani. Jest to niewatpliwie atut

4

spotkan wyjazdowych. Innym argu-
mentem przemawiajagcym za takimi
wyjazdami jest niepowtarzalna moz-
liwo$¢ odbycia indywidualnych roz-
moéw z innymi uczestnikami Grupy
Wsparcia. Takie rozmowy okazaly sie
dla nas waznym do$wiadczeniem.
Zaskakujace, jak rozni sg ludzie
wnaszej Grupieijakbardzoréznicete
nie majg znaczenia, gdy rozmawiamy
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Pensjonat ktéry nas goscit
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o naszych utraconych dzieciach i zy-
ciu po stracie. Mimo Ze znaliSmy
sie zaledwie chwile, po przetamaniu
swoich obaw mogli$my rozmawia¢
tak, jakby$my znali sie od dawna.
W pewnym sensie tak wiasnie jest.
Oczywiscie wszyscy  przezywaja
swoja strate troche inaczej. Rowniez
etap zaloby bywa r6zny. Pewne cechy
wspdlne zauwaza sie jednak od razu
- nawet, jesli nie zostang glo$no wy-
powiedziane, czy nazwane.

~Rozmowy z innymi
uczestnikami Grupy
Wsparcia byty dla

nas waznym i niepo-
wtarzalnym :
doswiadczeniem”.

Na co dzien zyjemy w $wiecie,
w ktérym nasze przezycia i doswiad-
czenia nie s typowe. Niekiedy trud-
no znalez¢é zrozumienie, badz po
prostu kogos, kto wystucha i zrozu-
mie naszg tragedie. Dlatego tak waz-
ne jest poznanie osob, ktore wiedza,
co chcemy powiedzie¢ i co wyrazic.
Myslimy, ze inni rodzice odczuwaja
to podobnie. Przede wszystkim na
tym opiera si¢ nasze przekonanie,

Ruiny zamku w Kazimierzu Dolnym

ze zaréwno dolaczenie do Grupy,
jak i wyjazd do Kazimierza, byly do-
brym pomystem i daly nam nowa,
dodatkows site do walki. Warto bylo
odlozy¢ swoje obawy na bok i zary-
zykowac.

Msza $w. odprawiona w nie-
dziele przez ksiedza Darka byta dla
nas nie tylko niedzielng Mszg, ale
réwniez dopelnieniem spotkania
z poprzedniego dnia. Tym razem
byto to nieco inne spotkanie, bo nie
my - i nawet nie nasze dzieci - byli-
$§my w centrum uwagi, ale dla oséb
wierzacych, réwniez tych na etapie

Melancholijny klimat listopadowego Kazimierza wspétgrat z naszymi nastrojami

spierania si¢ z Bogiem, mogla to
by¢ wazna chwila. Dla nas na pewno
taka byta.

Ten listopadowy weekend minat
nam bardzo szybko. Okazal si¢ nie-
zwykle pomocny zaréwno w krétszej
perspektywie, czyli w mozliwosci
odpoczecia w milym towarzystwie
i w cichej, spokojnej okolicy od zgiet-
ku zycia codziennego, jak i w sensie
trwalym - jako kolejny, wazny etap
przezywania zaloby po naszym syn-
ku Jasiu. Byly to jedne z tych chwil,
dzieki ktérym uczymy si¢ na nowo
zy¢ po jego stracie.

»Byty to jedne

z tych chwil, dzieki
ktérym uczymy
sie nanowo zycpo -
stracie Jasia”. :

Pragniemy zlozy¢ najserdeczniejsze
podziekowania Zarzadowi Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci za umozliwienie nam wspolnego
wyjazdu do Kazimierza oraz naszym
opiekunom za ich wsparcie i obec-
noé¢. Dzigkujemy i do zobaczenia
na kolejnych spotkaniach Grupy
Wiparcia
Tomek i Natalia
Wisniewscy
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W ,,Uéﬁ*niecu Malucha”

Dzi¢ki $rodkom uzyskanym z dzialalno$ci gospodarczej i darowiznie od
rodzicow Marysi, panstwa Ruzanskich, ktéra byla pod opieka Hospicjum,
mieli$my mozliwo$¢ zakupu aparatu AccuVein AV 400.

ystem AV 400 firmy AccuVein

jest instrumentem przenosnym,
umozliwiajacym pracownikowi
stuzby zdrowia (lekarzowi, piele-
gniarce) wizualizacje zyl powierz-
chownych. Jest on uzywany jako do-
datkowa metoda lokalizacji naczyn
i wymaga przeszkolenia personelu.
Dzigki jego zastosowaniu mozna
w latwy i nieucigzliwy dla pacjenta
sposob dokona¢ wklucia do naczy-
nia krwionosnego. Aparat ten moze
by¢ stosowany w kazdej sytuacji,
w ktorej konieczne jest ustalenie lo-
kalizacji zyt.

Aby uzy¢ aparatu nalezy go trzy-
mac 10-45 cm od powierzchni skory.
Ostry obraz mozna uzyskal przez
przysuniecie aparatu do powierzch-
ni skory.

System AV 400 znalazl zastoso-
wanie u pacjentéw Poradni ,,Usmiech
Malucha” Sg nimi czesto dzieci po
wielokrotnych pobytach w szpitalu,
weczesniaki i dzieci przewlekle chore.
Ich naczynia krwionosne byty czesto
kaniulowane. Kazde kolejne uzyska-
nie dostepu do zyly staje si¢ wowczas
coraz trudniejsze. Mimo ze dzieci
maja stosowany krem znieczulajacy
skore i otrzymuja tzw. premedyka-
cje (leki majgce na celu uspokojenie
dziecka i przygotowanie do znieczu-
lenia ogolnego przed zabiegiem sto-
matologicznym), kaniulacja naczy-
nia krwiono$nego moze by¢ trudna.

Dzieki aparatowi, juz w cza-
sie pierwszej konsultacji w Poradni
»U$miech Malucha” mozna okresli¢,
gdzie rodzice maja umiesci¢ plaster

\
.

z kremem znieczulajacym skore,
zeby uzyskanie dostepu do zyly bylo
mozliwe.

W imieniu naszych pacjentéw
i ich rodzin serdecznie dzigkujemy
darczyncom.

Zespol Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

Czy wiesz ze...

W 2015 roku

w Poradni
Usmiech Malucha
wykonano

695 zabiegow

w znieczuleniu
ogolnym”.




kurs doskonalacy

w pediatrii

W dniach 22-23 stycznia 2016 r. odbyla si¢ pierwsza edycja kursu dla le-

karzy ,,Opieka paliatywna w pediatrii”. Celem kursu jest zdobycie wiedzy

dotyczacej kwalifikacji oraz zasad pediatrycznej opieki paliatywne;j.

Kurs zostal zarejestrowany w Cen-
trum Medycznym Ksztalcenia
Podyplomowego jako doskonalacy
w ramach ksztalcenia ustawicznego
dla wszystkich lekarzy zainteresowa-
nych tym tematem - zaréwno rezy-
dentéw, jak i specjalistow. Kierowni-

Lekarz
Zachodniopomor-
skiego Hospicjum
dla Dzieci

i Dorostych
Dariusz Zwoliriski

Refleksje
po kursie

kiem naukowym kursu jest dr hab.
n. med. Tomasz Dangel, specjalista
w zakresie anestezjologii, intensyw-
nej terapii i medycyny paliatywne;j.
W pierwszej edycji wzieto udziat
26 o0sob: rezydentow i specjalistow.
Byli to lekarze pracujacy w szpita-

lach, przychodniach i hospicjach
domowych. Kolejne edycje beda sie
odbywaly co dwa miesigce. Wierzy-
my, ze zdobyta wiedza spowoduje
ulatwienie wspotpracy z placowka-
mi medycznymi. Bedzie to procen-
towalo tatwiejszym dostepem do pe-
diatrycznej opieki paliatywne;.

Oceny pierwszej edycji kur-
su byly bardzo pozytywne. Poni-
zej przedstawiamy opini¢ jednego
z uczestnikow.

Zagadnienia poruszane podczas za-
je¢ wyjasniaja, kiedy nalezy pomy-
$le¢ o leczeniu paliatywnym, w jaki
sposob skierowa¢ pacjenta do ho-
spicjum, jakie sg zasady kwalifika-
cji, jakie sg przeciwwskazania. Jak
bardzo potrzebna jest taka wiedza,
przekonuje sie na co dzieni, pracujac
w hospicjum.

Wiekszo$¢ pacjentéw trafia pod
opieke hospicjum, poniewaz rodzi-

na dowiedziata si¢ o istnieniu pla-
cowki od znajomych, dzieki akcjom
informacyjnym propagujacym idee
opieki paliatywnej, lub z Interne-
tu. Pacjenci kierowani z oddzialéw
szpitalnych s3 w mniejszosci. Czes$é
lekarzy jest zdziwiona, ze taka forma
opieki istnieje, badzZ ze zajmujemy sie
nie tylko chorymi onkologicznie, ale
przede wszystkim pacjentami z ciez-
kimi, nieuleczalnymi chorobami



neurologicznymi, metabolicznymi
i zespolami genetycznymi. Temat
hospicjum perinatalnego jest prak-
tycznie catkiem obcy.

Podczas kursu  wykladowcy
duzy nacisk polozyli na problem
zaniechania i wycofania si¢ z upo-
rczywego leczenia, a takze stosowa-
nia tzw. procedury DNR (decyzji
o niepodejmowaniu  resuscytacji
w przypadkach nieuleczalnych cho-
réb prowadzacych do przedwczesnej
$mierci). Kazdy z lekarzy wie, jak
trudne sg takie decyzje i jak stabo je-
steémy przygotowani po studiach do
ich podejmowania. Jestesmy uczeni
walki z choroba, bardzo zle znosimy
brak mozliwosci leczenia przyczyno-
wego. Takie sytuacje traktujemy jako
porazke osobistg.

Ogromnym problemem, szczegdl-
nie dla mlodych lekarzy, jest prze-
kazanie takiej informacji pacjentowi
i jego rodzicom. Czesto, nie baczac
na prawdziwe dobro dziecka, brnie-
my w uporczywe terapie, powodujac
niepotrzebne cierpienia, a rodzicom

dajac ztudng nadzieje wyleczenia
ich dziecka. Warto wigc wyjasnié
lekarzom, co mozna zrobi¢ dla nie-
uleczalnie chorego pacjenta w ho-
spicjum, jakg pomoc moze otrzymaé
rodzina, jak wiele dobrego jest jesz-
cze do zrobienia, mimo zaprzestania
leczenia przyczynowego w szpitalu.

Bardzo wazng cze$cig kursu byt
wykiad na temat przekazania ro-
dzicom trudnych informacji. My-
$le, ze dobrym rozwiazaniem - jesli
pozwolilby na to napiety program
kursu - bylyby warsztaty na ten te-
mat. Ogromnym zainteresowaniem
cieszyly sie réwniez wyklady poswie-
cone terapiom prowadzonym przez
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
a powszechnie nieakceptowanym
(np. dieta ketogenna, zastosowanie
paliatywne toksyny botulinowej,
problem kandydozy i nieszczelnosci
jelit czy asystor kaszlu). Wieloletnie
doswiadczenie wyktadowcow oraz
przedstawione przez nich przykiady
pomogly zrozumie¢ zasadno$¢ sto-
sowanych metod.

Uczestnikéw kursu przywitat kierownik naukowy dr Tomasz Dangel

Po wykladach zawsze znalazt sie
czas na dyskusje - czasem réwnie
ciekawg, jak sam wyklad. Uczest-
nicy, ktérzy reprezentowali bardzo
rozne specjalizacje, aktywnie w nich
uczestniczyli. Bezcenne byty komen-
tarze charyzmatycznego dra Toma-
sza Dangla.

Niewatpliwie bardzo duze wra-
zenie zrobil na kursantach film pt.
»Eugenika - w imie postepu”, kt6-
rego projekcja byla réwniez czescig
kursu. Film stanowil wprowadzenie
do przedstawienia idei hospicjum
perinatalnego. Temat bardzo nowy,
nieznany, dla wielu kontrowersyjny.
Tym bardziej warto postucha¢ tych,
ktorzy stworzyli taky instytucje jako
pierwsi w Polsce.

Organizacja kursu byla perfek-
cyjna. Na dobry poczatek dnia za-
gwarantowano nam przepyszne $nia-
dania przygotowane przez Panig Ale
Oniszk.

Czas trwania wykladéw byt
bardzo  uwaznie  przestrzegany,
co umozliwilo rzetelng realizacje
programu szkolenia. Przerwy byly
okazja do wzajemnego zapoznania
sie uczestnikoéw kursu, a dostepnosé
wyktadowcow pozwalata na bezpo-
$redni kontakt z ludzmi, ktérzy two-
rzg standardy pediatrycznej opieki

paliatywnej.

Calemu zespolowi Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci naleza
sie ogromne podzigckowania za trud
wlozony w przygotowanie kursu,
a przede wszystkim za cheé podzie-
lenia sie wlasnymi do$wiadczeniami
i wiedza. Oby jak najwiecej lekarzy
zechciato wzig¢ udziat w kolejnych
edycjach kursu.

Czy wiesz ze...

taczna liczba dni opieki
nad pacjentami ho-
spicjum w 2015 roku
wyniosta 9643.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 r.
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Opieka paliatywna w pediatrii

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

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

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl
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Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

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

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

- MOZEMY WAM POMOC.

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

i

zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

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

( Wypozyczalnia sprzetu

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

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

Kontakt:

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

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa
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524-24-18-504
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