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WLADZE STOWARZYSZENIA
WARSZAWSKIEGO HOSPICJUM
DLA DZIECI
ODDZIAt POLSKIEGO TOWARZYSTWA

OPIEKI PALIATYWNEJ

IM. ALEKSANDRA LEWINSKIEGOIANTONINY MAZUR.

Zarz^d Oddzialu:

Tomasz Dangel - prezes

Katarzyna Cichosz - wteeprezes

Danuta Laskowska - wiceprezes

Rada Nadzorcza Oddzialu:

Ewa Cognac-prezes

Andrzej Kukwa - wiceprezes

Elzbieta Zurakowska - sekretarz

Marcin Rawfcz

Zdzistaw Rondto

Czestaw Szymkiewicz

Lista instytucji i osob wspieraj^cych:
Agrewo Pobka, Ambasada Karaiy, Akademia Medyczna w Poznaniu, AHME, ASTRA,

Bar* Rozwoju Eksportu, BORIS, Cyber Technologies, Deutsche Bank Pdska SA, p. Je-
rzy Duda-Gracz, Fundacja Dziectom, Fundacja im. Stefana Batorego, .Gazeta Wybor-
cza", pp. Urszula i BogumS Hetman, dr med. Maciej Hiltgier, INFOTEX, KODAK, Komi-
tet Pomocy Dzieciom Polskim w Montrealu, senator RP Maria hopatkowa, Mi? dzynaro-
dowa Grupa Kobiet, MOSTOSTAL Warszawa, p. Teresa Olszewska, pp. Maria i Stani-
staw Roskoii, Polish Hospices Found, FBI, Program 2 TVP SA, Praszyrtski i S-ka SA,
PZU ̂ ycie', p. Witold Przytocki, p. Rady Redmond, Rotary Club of Bletehtey, marsza-
tek SenaM RP Adam S&uzik, Teatr .Buffo", TOOLMEX POLMACH ̂ ). z 0.0., p. tten-
na Tulczynska-Kwiatkowska, Redakcja i Fundacja Jwoje DzJecko", UPSA Laborato-
ires, Urza^d Miasta i Rada Warszawy, Warszawska Fabryka Farb Graficznych, WOT,
Wytwomia Mebli ANTOM, p. Jolanta Zawitkowska.

Pacjenci
W roku 1996 objeto opiekq domowg 32 rodztny nieuteczalnie chorych dzieci.
Pacjend obĵ d opiekq w roku 1996 wg grup rozpoznan:
Rozpoznanie
Choroby nowotworowe
Choroby neurotogiczne
Wadyserca
Mukowiscydoza
Razem

Liczba pacjentow
22
6
3
1

32

Z DZIALALN
W roku 1996 zmarto 24 dzieci objetych opiekq domowa.. Pacjenci kierowani z Insty-

tutu Malki i Dziecka -10 (31%). Pacjenci kierowani z innych zaktadow stuzby zdrowia
woj. stotecznego - 22 (69%). Optek? domowa^ sprawowano na terenie Warszawy i oko-
licznych wojewodztw w promieniu do 100 km.

Program wsparcia dla rodzin w okresie zatoby
Odbyty si§ 22 spotkania grupy wsparcia cda rodzin w okresie zatoby. Udzielono 120

indywidualnych konsultacji. Pracownicy socjalni stuzyli pomocq w zatatwianiu spraw
zwiazanych z pogrzebem wszystkim 24 rodzinom, w ktorych zmarty dzieci.

Wspotpraca z Instytutem Matkii Dziecfca oraz z innymi instytucjami
histytut scisle wspotpracuje z Zaktadem Anestezjologii, Klmikâ  Onkologii. Zaktadem

Onkotogii Chirurgicznej, Zaktadem Eptdemtotogii. Zadania leczniczo-konsultacyjne do-
tyczyty postejxswania przeciwbolowego u pacjentow onkologicznych hospitalizowanych,
ambulatoryjnych i znajdujacych sie w domach w terminalnej fazie choroby. W poradni
leczenia bolu przyjmowano takze pacjertow z bolem przewteklym pochodzenia nieno-
wotworowego. Pacjenci onkologtezni Instytutu otrzymywali teki (krem EMLA, morfin?
0 przedtuzonym dziataniu) oraz zestawy do chemioterapii (vascuport. cuffcath) i potrzeb-
ny drobny sprz?t (flltry p-bakteryjne, kraniki, korki). Monitory i pompy infuzyjne PCA by-
ty wykorzystywane do teczenia pacjentow hospitalizowanych w Instytucie.

W iistopadzie 1996 r. Dyrektor Instytutu Matki i Dziecka prof. Janusz Szymborski po-
wotat Zaktad Opieki Paliatywnej, dysponujacy 1 etatem naukowo-badawczym dta teka-
rza, 3 etatami dla piel̂ gniarek i 1 etatem dla pracovmika socjalnego. W grudniu 1996 r.
zostat zatrudniorty drugi lekarz z II stopniem specjalizacji w anestezjologii i intensywnej
terapii. Zaktad Opieki Paliatywnej jest pierwsz^ tego typu placowka, w Polsce zajmujq-
c^ sie dziecmi i ich rodzinami. Zadania Zaktadu Opieki Paliatywnej pokrywajq si$ z za-
daniami reafeowanymi przez Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - Od-
dziat PTOP i 53 nast̂ pujace:
1. Zapewnienie opieki paiiatywnej(hospicyjnej) dzieckxn i mtodocianym w terminalnej
iazie choroby nowotvrorowej i innych nieuteczalnych chorob, zamieszkatym na terenie
Warszawy i okofc.
2. Zabezpieczenie przed bolem nowotworowym i bolem spowodowanym teczeniem
choroby nowotworowej pacjentow Instytutu Matki i Dziecka.
3. Ksztatcenie podyplomowe lekarzy i pietejjniarek w zakresie opieki paliatywnej i le-
czenia bolu u dzieci.
4. Prowadzenie badan naukowych w zakresie opteki paliatywneji leczenia boiu u dzied.
5. Opracowanie standardow leczenia bolu u dzieci w Polsce.
6. Szeroko pojete edukacja spoteczeristwa w zakresie opieki paliatywnej i leczenia bo-
lu u dzieci.
7. Wspotpraca ze stowarzyszeniami i organizacjami polskimi i mî dzynarodowymi zaj-
muj^cymi si§ podobna^ probtematykq.

Na terenie Warszawy wspotpracowano ze wszystkimi szpitalami pediatrycznymi, skad
kierowani bylipacjend, a takze z pediatrami rejonowymi, osrodkamt pomocy spotecznej,
paratiami, szkotami, wtadzami miasta, redakcjami gazet, radiem, telewizjq itd.

Dziatalnosc naukowo-badawcza
Program naukowy: A multicenter dinicai trial to evalaute EMLA @(eutettc mixture of

local anaesthetucs) Cream 5% for skin analgesia in children undergoing venepuncture.
Cetem badania byta ocena skutecznosci znieczulenia skory kremen EMLA podczas na-
ktucia zyty u dzied. Badaniem obj?to 120 pacjentbw w 8 szpitalach pediatrycznych w Pol-
sce. Kterowntk naukowy: dr Tomasz Dangel.

Biblioteka naukowa
Bozpocz§to przygotowania do zatozenia bfbHoteki naukowej w dziedzinie badania

1 leczenia bolu oraz opieki paliatywnej. Podjeje dziatania;
• prenumerata niedostej3nych lub trudno dostepnych w Polsce czasopism naukowych
(dotychczas 5 tytutow),
• zakup kserografu, wyremontowanie pomteszczenia (koszt poniost IMiD) i zakup meWi,
• za posrednictwem Internetu dostejs do list dyskusyjnych na temat bolu u dzied i opie-
ki paliatywnej.



OSCIW ROKU 1996
Zjazdy i konferencje:
13-14.01.1996 Krakow - Sympozjum ,,B6I i cierpienie"
19-23.03.1996 Sulejow-1 Kurs CMKP ,,Leczenie bolu i opieka paliatywna

u dzieci"
2:04.1996 Warszawa - Posiedzenie klinicznew Centrum Zdrowia Dziecka:

,,0pieka hospicyjna nad dziecmi"
7.05.1996 Warszawa - Konferencja prasowaz premierowym pokazem

wyprodukowanych przez Stowarzyszenie filmow video
pt. ,,Dzieh pielegniarki", ,,Jak pomoc?", ,,Trudne prawdy".

28.05.1996 Konferencja dla lekarzy i dziennikarzy o tematyce ,,Czy bol musi
towarzyszyc leczeniu dzieci?"

17-22.08.1996 Vancouver, Canada 8th World Congres on Pain
- Zjazd Miedzynarodowego Towarzystwa Badania Bolu;
udziat dr. T. Dangla ,,Pediatric pain management and palliative
care program" - poster; sponsorem wyjazdu byto Miedzynarodowe
Towarzystwo Badania Bolu, firma AKME.

12.09.1996 Wtoctawek - Zebranie Oddziatow Towarzystwa Pediatrycznego
i Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej we Wtoctawku
- referaty dr. T. Dangla: ,,Leczenie bolu i dzieci",
,,Zasady opieki nad dziecmi nieuleczalnie chorymi".

16-20.09.1996 Poznan - Kurs ,,0pieka paliatywna w zaawansowanym okresie
choroby nowotworowej";
referat wygtosita K. Cichosz (pielegniarka),

19.10.1996 Sympozjum - ,,Dziecko wobec choroby, cierpienia i smierci";
ref. dr. T. Dangla ,,0pieka paliatywna nad dziecmi w Polsce".

12-16.11.1996 Kazimierz Dolny - II Kurs CMKP ,,Leczenie bolu i opieka
paliatywna u dzieci" - wziejo udziat 95 uczestnikow.

21.11.1996 Warszawa - Konferencja ,,Dziatalnosc diakonijna Kosciota
Ewangelicko-Augsburskiego w RP w zakresie pomocy chorym
terminalnie (hospicjum)"; z referatem - ,,0pieka hospicyjna
nad dziecmi" wystapit dr T. Dangel.

9.12.1996 Warszawa - zebranie Polskiego Towarzystwa Badania Bolu,
gdzie z dwoma referatami, pt. ,,Postawy lekarzy i pielegniarek
wobec bolu u dzieci" i ,,Standardy leczenia bolu u dzieci
- sprawozdanie z prac grupy roboczej", wystapit dr T. Dangel.

LECZENIE BOLU I OPIEKA
PALIATYWNA U DZIECI

Kurs CMKP dla Lekarzy i P«l?gniarek

19-23 marca 1996

iiistytut Malhi i Dziocka
&

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

LECZENfE BOLU i OPIEKA
PALIATYWNA U DZIECI

I Kurs CMKP dla Lekarzy i Pi«l?

12-16 listapada 1996

Initytut tfatXl I
&

Warsutwskie Hospicjum dla Diie

Wykaz publikacji
Ukazaty si? drukiem:

• 2artykuty
• 2 skrypty (monografie)
• pierwszy numer ,,lnformatora Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci"

Nagrody
Mikotaj Roku 1996 - nagroda Programu 2 TVP SA

Akcje charytatywne
12.10.1996 Aukcja obrazu Jerzego Dudy-Gracza

na rzecz Stowarzyszenia
w Programie 2 TVP

- dochod 30 000 zt.
14.10.1996 Koncert i aukcja dziet sztuki w Teatrze

,,Buffo" na rzecz Stowarzyszenia
-dochod 24 890 zt.

Pracownicy stali:
4 lekarzy, 4 pielegniarki, 2 psychologow, 2 pracownikow

socjalnych, ksiegowa, sprzataczka.

Wolontariusze: I9osob.

SPRAWOZDANIE FINANSOWE ZA ROK 1996

Wptywy pin
Saldo z 1995 r.-
Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spolecznej -
Urzad m. st. Warszawy -
Fundusz PHAREV-
Instytucje i firmy -
Prywatni ofiarodawcy -
Odsetki bankowe i zyski nadzwyczajne -
Srodki trwate przekazane przez IMiD -
Razem -

200708,17
90000,00
43419,81

165855,80
220 752,47
151 292,97

11 857,71
111 514,81
995401,74

Wydatki
Leki i materiaty opatrunkowe -
Sprzej medyczny -
Szkolenie personelu -
Konferencje szkoleniowe -
Wydawnictwa -
Zasitki dla rodzin -
Wynagrodzenia - prace zlecone -
Wynagrodzenia - osobowy fundusz ptac -
ZUS-
Materiaty biurowe i koszty biezace -
Koszty eksploatacji samochodu -
Ustugi obce (telekomunikacja) -
Pozostate koszty -
Amortyzacja -
Straty nadzwyczajne -
Razem -
SALDO -
Na saldo skfadaja sie:
srodki trwate -
naleznosci (VAT) -
zobowiazania (podatki i Wynagrodzenia) -
srodki pienie.zne"/ -

12108,78
20357,10
10407,45
75917,08
4 380,95

31 518,81
95 020,60
23 840,80
8 365,36
6 443,49

15750.07
11 687,85
20 072,52
87 874,66

_.. 2,376,01
426121,53"
569 280,21

321 300,06;
39313,68
11739,52

220 405,99

Objasnienia:
*/ Srodki na zakup ambulansu i naswietlarki do slaidow.
**/ W dniu 3.02.1997 r. zakup ambulansu za 115 058,20 zt (pozostato 87 347,99 zt.)

WSPOtPRACA HOSPICJUM Z WtADZAMI M.ST. WARSZAWY
Dzialalnosc Zespotu Promocji Zdrowia i Pomocy Spotecznej przy Biurze Zarzadu

m.st. Warszawy, ktorym kieruje p. Halina Czerniowska, polega miedzy innymi na dofi-
nansowywaniu programow przedstawianych przez rozne Stowarzyszenia, organizacje
pozarzadowe, samorzadowe. Organizacje te musza obejmowac swym dziataniem kilka
gmin.

Stowarzyszenie Wa'rszawskie Hospicjum dla Dzieci pierwszy raz zwrocito sie do
ZPZiPS w 1994 roku z prosba o dotacje celowa. Kwota 998 mln starych ztotych zosta-
la przyznana na zakup pomp infuzyjnych, ssakow, stotu zabiegowego, sprzetu kompu-
terowego i pagerow.

W 1995 roku Hospicjum podpisato dwie umowy - pierwsza z nich opiewata na kwo-
t? 107 tys. 610 ztotych i wykorzystano ja na zakup specjalistycznego sprzetu medycz-
nego; druga umowa dotyczyta jednego etatu dla pracownika socjalnego i zakupu lekow
oraz sprzefu opatrunkowego. 1996 rok to kolejne dwie umowy. Zespot Promocji i Po-
mocy Spotecznej sfinasowat 1,5 etatu dla pracownikow socjalnych (prawie 27 tys. zt)
i zakup kserokopiarki za ok. 20 tys zt.

Niedtugo zostanie sfinalizowana kolejna umowa dotyczaca 1,5 etatu dla pracowni-
kow socjalnych. Wszystkie umowy sa podpisywane na okres jednego roku.



LISTY
NOWE HOSPICJUM

POWSTAEO W GDANSKU
Szanowny Pan dr Tomasz Dangel.
Uprzejmie zawiadamiamy, ze wpierwszych dniach listo-

pada 1996 roku powstalo w Gdahsku Hospicjum Dziecipce.
W chwiii obecnejjest ono nastawione na niesienie pomocy
chorym onkologicznym, wymagajqcym nasze] opieki w wa-
runkach domowych. Korzystamy z uprzejmosci I pomocy fa-
chowej istniejqcego od dawna z bogatq tradycjq Hospicyj-
nego ZOS z opiekq duchowq ksiedza Eugeniusza Dutkie-
wicza (SAC). W sktad naszego zespotu wchodzq trzejleka-
rze: Katarzyna Plata-Nazar, Zbigniew Bohdan, Jacek Gote-
biewski, cztery pielegniarki: Alina Kantak, Beata Orciuch,
Ha/ina Rhode oraz siostra Nikodema ze Zgromadzenia Pal-
lotynek (SAC). Ce/em Gdahskiego Hospicjum Dzieciecego
jest fachowa opieka nad dziecmi do lat 18 w terminalnej fa-
zie choroby nowotworowej. Dzialania nasze obejmuja ob-
szar Gdahska. Pierwszq chorq, ktdrq wzielismy pod nasza_
opieke, byta Karolina lat 14 z uogolnionym procesem nowo-
tworowym guza kosci, miedzy innymi kregostupa i przerzu-
tami do centralnego uktadu nerwowego. W okresie ponad
8 tygodni podawano jej leki przeciwbolowe, Amizepin. Pro-
blemem pielegnacy/nym i leczniczym byty odlezyny zwiaza-
ne z opatrunkiem gipsowym, zaburzenia neurologiczne, cze-
sciowy paraliz, zakazenie drog moczowych, Karoline odwie-
dzato dwoch lekarzy i dwie pielegniarki. W ostatnich chwi-
lach towarzyszyli jej siostra Nikodema i lekarze hospicyjni.
Dotychczas opieka fachowa nad dziecmi w terminalnej fa-
zie chorobowej oprocz nielicznych przypadkow odbywala
sie w miejscu leczenia, w klinikach. Niektorzy nasi koledzy
odwiedzali swoich pacjentow takze w warunkach domowych.
Od spotkania z doktorem T. Danglem w czasie XXIV Zjaz-
du Ogolnopolskiegp Pediatrow w Gdahsku w 1995 r. pro-
blem bolu u dzieci zobaczylismy w innym swietle. Takze
szkolenia w Sulejowie i Kazimierzu Dolnym wzbogacity na-
szq wiedze o doswiadczenia innych osrodkow, zwtaszcza
Warszawskiego. Bardzo dziekujemy Warszawskiemu Ho-
spicjum dla Dzieci za przyktad skutecznej dzialalnosci (nie-
stety, wnaszych warunkach przyktad jest zbyt ambitny i na
razie nie osiqgalny).

Pozdrawiamy wszystkich przyjaciot w Warszawie
dr med. Zbigniew Bohdan

Bardzo dziekujemy za przystanie nam pierwszego nume-
ru Informatora. Czujemy sie wyroznieni. Pragniemy wspie-
rac dziatalnosc Hospicjum ijednoczyc sie z Paiistwem w wy-
petnianiu postannictwa Hospicjum. Uwazamy, ze pomoc wta-
snie cierpiqcym dzieciom, ulzenie w ich bolu, stwarzanie
przyjaznej i pogodnej atmosfery domowej oraz wspieranie
rodziny w trudnych dniach cierpienia po utracie ukochane-
go dziecka jest godna wszelkiego wsparcia. Pragniemy wtq-
czyc sie w to wielkie dzieto pomocy.

Sami nie doswiadczylismy podobnego cierpienia, za to
dziekujemy Bogu. Mysle, zejest to najwiekszy bol, jakiego
moze doswiadczyc matka, ojciec, rodzina - patrzyc, jak cier-
pi, umiera kochane dziecko. Kiedy sie nad tym zastanawia-
tam, zdalam sobie sprawe, ze rodzice i cata rodzina chore-
go dziecka sq w bardzo trudnej sytuacji, gdyz muszq zde-
cydowac wspolnie, kiedy przerwac lub zakohczyc leczenie
szpitalne? I wziqc dziecko do domu. Skqd wiadomo, ze dal-
sze leczenie nie da efektu: nie uleczy?, nie da poprawyzdro-
wia?, nieprzedluzy zycia? Czymedycyna umie wskazac ten
moment, kiedy wiadomo w 100%, ze dziecka sie nie uleczy,
ze ono umrze? Czy wo/no zrezygnowac z leczenia do koh-
ca? Zprzedtuzania zycia na site? Czy ktos pomaga w tej
decyzji rodzicom? Dla mnie sq to powazne kwestie morai-
ne. Bylabym wdzieczna, gdybyscie Paiistwo poruszyli te
problemy w Informatorze lub wjakis innysposob (np. listow-
nie) mogli udzielic odpowiedzi na moje pytania.

Matgorzata i Robert Trzopowie
i ul. Batandy 4c m. 8

32-600 Oswiecim

Pani Matgorzata Trzop z Oswi^citnia prosi o porusze-
nie trudnych kwestii moralnych zwiazanych z pracg w ho-
spicjum dla dzieci. Odpowiedzi na pytania, ktore zada-
ta, nalezq do najtrudniejszych w medycynie. Musi je roz-
strzygngc zgodnie ze swoim sumieniem i wiedzq lekarz
zwigzany z hospicjum.

1 Czy medycyna umie wskazac ten mo-
ment kiedy wiadomo w 100%, ze dziec-
ka s/e nie uleczy, ze ono umrze?

83 choroby, z ktorymi dziecko si§ rodzi i o ktorych
wiadomo, ze doprowadzq do przedwczesnej smier-
ci, np. mukowiscydoza lub zanik mi^sni. Od pocz^t-
ku wiadomo, ze dziecka si§ nie wyleczy.

Onkolodzy uwazaj^. ze w chorobach nowotwo-
rowych u dzieci mozna uzyskac trwafe wyleczenie ok.
60% przypadkow. Dlatego nie mozna nigdy z cata^
pewnoscia. okreslic rokowania co do wyleczenia, jak
rowniez co do smierci. Doswiadczony lekarz moze
jednak z duzym prawdopodobienstwem (nigdy jed-
nak 100%) okreslic moment, kiedy dalsze leczenie
onkologiczne nie przyniesie wyleczenia.

Czy wolno zrezygnowac z leczenia do konca,
i przedtuzania zycia na s//g?

Artykut 31 Kodeksu Etyki Lekarskiej mowi, ,,ze
w stanach terminalnych lekarz nie ma obowiazku po-
dejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczy-
wej terapii i stosowania srodkow nadzwyczajnych".1

Kosciot katolicki naucza, ze ,,gdy zagraza smierc,
ktorej w zaden sposob nie da si? uniknac przez za-
stosowanie dost^pnych srodkow, wolno w sumieniu
podj^c zamiar niekorzystania z leczenia, ktore mo-
ze przyniesc tylko niepewne i bolesne przedtuzanie
zycia, nie przerywaj^c jednak zwyczajnej opieki, ja-
ka w podobnych przypadkach nalezy si? choremu;
nie stanowi to powodu, dla ktorego lekarz mogtby
odczuwac niepokoj, jakoby odmowit pomocy komus
znajdujqcemu si? w niebezpieczeiistwie".2

Komitet Ekspertow WHO3 do dziatan agresyw-
nych wobec tej grupy chorych zalicza: mechanicz-
n^wentylacj? ptuc, chemioterapi?, zabieg chirurgicz-
ny oraz zywienie pozajelitowe (dozylne). Przyjmuje
si?, ze nie jest to petna lista i ze mozna na niej row-
niez umiescic: katecholaminy (dozylne leki wspoma-
gajace uktad kr^zenia), dozylne antybiotyki oraz pre-
paraty krwi. W powszechnym odczuciu przetacza-
nie krwi i jej preparatow nalezy do srodkow nadzwy-
czajnych, stosowanych zawsze wg scisle okreslo-
nych wskazah medycznych. Znany jest takze fakt
ograniczonej dost?pnosci i wysokiej ceny tych pre-
paratow.

Nie wystarczy jednak poprzestac na stwierdze-
niu, ze Jekarz w stanach terminalnych nie ma obo-
wiazku stosowania srodkow nadzwyczajnych". Na-
suwa si? bowiem pytanie: czy lekarz ma wogole pra-
wo do takiego post?powania? Kto mu takie prawo

• przyznat? Jezeli zas nie ma takiego prawa, to jaka.
odpowiedzialnosc ponosi w przypadku sztucznego
przedtuzania agonii dziecka umierajacego na raka?

Czy wolno stosowai metody wtasciwe inten-
sywnej terapii?

Celem intensywnej terapii jest podtrzymanie funk-
cji zyciowych pacjenta w sytuacji nagtego zagroze-
nia zycia. Zastosowanie agresywnych metod inten-
sywnej terapii jest uzasadnione, gdy stwarza chore-
mu szans? na wyzdrowienie.

Nie jest wtasciwe stosowanie intensywnej terapii
wobec osoby nieuleczalnie chorej. W takim przypad-
ku podtrzymywanie funkcji zyciowych pacjenta nie
stwarza mu szansy na wyzdrowienie. T. Slipko4)
uwaza, ze Jekarz stojac w obliczu umierania nie tyl-
ko nie ma obowiazku wtaczac aparatury reanimacyj-
nej, ale w odpowiednich okolicznosciach ma nawet
obowiazek jej nie wtaczac".

Od sytuacji zblizajacej si? smierci osoby nieule-
czalnie chorej, gdy niewlasciwe jest podtrzymywa-
nie zycia metodami intensywnej terapii, nalezy od-
roznic sytuacj?, gdy nieuleczalnie chore dziecko, le-
czone wczesniej w szpitalu takimi metodami, pra-
gnie wrocic do domu. Jezeli zostanie spetnionych
szesc ww. punktow decyduj^cych o skutecznosci
opieki domowej i hospicjum dysponuje odpowiednio
przeszkolonym personelem i sprz?tem (respirator,
pompy infuzyjne, koncentrator tlenu, ssak), nalezy
rozwazyc mozliwosc prowadzenia opieki domowej.
Podj?cie takiej formy opieki moze okazac si? wta-
sciwsze niz przetrzymywanie dziecka w szpitalu (bez
szansy na wyleczenie), Jezeli rodzice pragna. wypi-
sania dziecka do domu. B?dziemy mieli wowczas do
czynienia ze stosowaniem metod przedtuzajacych
zycie przez hospicyjny zespot opieki domowej. W ta-
kim przypadku nie dochodzi do naruszenia zasad
opieki paliatywnej, poniewaz poprawia si? jakosc zy-
cia pacjenta: spelnione zostaje pragnienie dziecka
i rodzicow, by ostatni okres mogli sp?dzic razem
w domu. Przyktadami takiej sytuacji moze bye sto-
sowanie katecholamin (leki podtrzymujace funkcj?
uktadu krazenia) i tlenu u dzieci z kardiomiopatia, lub
stosowanie respiratora (aparat podtrzymujacy funk-
cj? oddychania) u dzieci z chorobami mi?sni.

Opisana sytuacja jest skutkiem zazwyczaj bt?dnej
decyzji rozpocz?cia intensywnej terapii u dziecka nie-
uleczalnie chorego. W jej konsekwencji dziecko zyje
wytacznie dzi?ki stosowanym metodom. Odstapienie
od tych metod oznacza zgon dziecka spowodowany
choroba, Post?powanie takie jest etycznie dopusz-
czalne5, jednak w Polsce, szczegolnie wobec przy-
tomnych pacjentow, niech?tnie stosowane.

2 Skqd wiadomo, ie dalsze leczenie nie
da elektu, nie uleczy, nie da poprawy
zdrowia, nie przedluzy zycia?

Istnieje okres'lona wiedza na temat podatnosci po-
szczegolnych chorob nowotworowych na okres lone
metody leczenia 6), a wi?c mozna zgodnie z ta. wie-
dzq przewidywac skutecznosc podj?tej terapii. Wo-
bec stwierdzenia opornosci na leczenie i wspotist-
nienia objawow niepozadanych, stanowiacych duze
obciazenie dla chorego, lekarz powinien rozwazyc
celowosc kontynuowania dotychczasowej terapii.

Podjecie decyzji o zaprzestaniu leczenia przeciw-
nowotworowego, gdy jego negatywne skutki dla cho-
rego przewyzszaj^ skutki pozytywne, nie jest tatwe.
Znacznie trudniejsze jednak jest zakomunikowanie jej
rodzicom, szczegolnie zas dziecku, i uzyskanie ich
akceptacji. Decyzjatakajest bowiem cz?sto odbiera-
na jako ,,wyrok smierci" komunikowany przez lekarza.
W rzeczywistosci lekarz jedynie informuje, ze wyczer-
pat swoje mozliwosci zwalczania choroby nowotwo-
rowej i stara si? ustalic z rodzina. zasady post?powa-
nia wobec zblizajacej si? smierci dziecka. Przypisy-
wanie lekarzowi roll s?dziego, ktory ,,wydaje wyrok"
lub ,,skazuje na smierc" jest nieporozumieniem. To nie
lekarz powoduje smierc chorego, lecz choroba.

^ Kiedy przerwac lub zakohczyc lecze-
~\ nie szpitalne iwziac dziecko do domu?

Zaprzestanie leczenia przyczynowego jest warun-
kiem koniecznym do rozpocz?cia opieki paliatywnej.
Dzieje si? tak nie z uwagi na roznic? stosowanych
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metod (np. chemioterapia vs morfina), ale z powodu roz-
nych priorytetow: przedtuzanie zycia vs, poprawa jakosci
zycia.

Mechanizm podejmowania decyzji o zaprzestaniu le-
czenia przyczynowego moze bye rozny. Z praktycznego
punktu widzenia nalezy rozroznic tu nast?pujace sytuaoje:
• decyzja podj?ta przez lekarza, rodzicow i dziecko;
• decyzja podj?ta przez lekarza i rodzicow, bez udziatu
dziecka;
• decyzja podj?ta przez lekarza wbrew rodzicom;
• decyzja podj?ta przez rodzicow wbrew lekarzowi.

Decyzja podjeta przez lekarza, rodzicow i dziecko
Jest to optymalna sytuacja z punktu widzenia pracow-

nikow hospicjum i pozostatych stron. Stwarza bowiem do-
bre warunki wspotpracy z dotychczasowym lekarzem pro-
wadzacym i pozwala oczekiwac wspotpracy ze strony dziec-
ka i jego rodziny na gruncie filozofii hospicyjnej.

Decyzja podjeta przez lekarza i rodzicow, bez udzia-
tu dziecka

Zrozumiata i wtasciwa w przypadku matego dziecka, nie
rozumiejacego sytuacji. Niewtasciwa i nieuczciwa wobec
starszego i rozumiejacego dziecka. W tym drugim przypad-
ku rodzina oczekuje od pracownikow hospicjum zachowa-
nia ,,zmowy milczenia" w sprawach dotyczacych ztego ro-
kowania, zaprzestania leczenia szpitalnego i nadchodza-
cej smierci. Dochodzi wtedy do zaktocenia komunikacji
w rodzinie i izolacji dziecka. Opieka hospicyjna moze bye
prowadzona, jednak jest trudna.

Decyzja podjeta przez lekarza wbrew rodzicom
Rodzice nie chca^ si? pogodzic ze smierci^ dziecka. 83

przekonani, ze leczenie przyczynowe powinno bye konty-
nuowane. Zaczynaja. szukac mozliwosci dalszego leczenia
w innych osrodkach. Dziecko cz?sto umiera w czasie tych
poszukiwaii lub w nast?pnym osrodku. Rozpoczynanie
opieki hospicyjnej nie jest mozliwe, poniewaz pozornazgo-
da rodzicow nie oznacza wspotpracy na gruncie filozofii ho-
spicyjnej. Rodzice b?d3 oczekiwac od pracownikow hospi-
cjum jatowania" dziecka, tzn. leczenia imitujacego dotych-
czasowe postepowanie szpitalne.

Decyzja podjeta przez rodzicow wbrew lekarzowi
Najcz?sciej dotyczy sytuacji, gdy proponowane jest le-

czenie przyczynowe wobec braku szans na wyleczenie np.
paliatywna chemioterapia. Cz?sto na decyzje rodzicow ma
wptyw cierpienie dziecka wywotane skutkami ubocznymi
terapii. Jest to niezr?czna sytuacja dla pracownikow hospi-
cjum, bowiem decyzja podjeta jest wbrew lekarzowi pro-
wadzacemu i nalezy spodziewac si?, ze nie b?dzie on wspot-
pracowat z hospicjum, ale zach?cat rodzicow do zmiany
ich postanowienia, Opieka hospicyjna powinna bye podj?-
ta na zyczenie rodzicow, jednak nalezy liczyc si? ze zmia-
n$ ich stanowiska i powtorn^ hospitalizacjq dziecka lub le-
czeniem ambulatoryjnym.

Trzeba zwrocic uwag?, ze powyzej nie jest rozpatrywa-
ny przypadek, gdy dziecko samo podejmuje decyzj? o za-
przestaniu leczenia przyczynowego. Dziecko w swietle pra-
wa nie wyraza zgody na leczenie, nie decyduje tez o jego
zaprzestaniu. Nie nalezy jednak sadzic, ze pozostaje bez
wptywu na omawian^ decyzje.

Wyrazenie i wycofanie zgody nalezy do rodzicow. Zda-
rza si? jednak, ze wycofanie lub niewyrazenie przez rodzi-
cow zgody na leczenie dziecka bywa kwestionowane przez
lekarzy. W sytuacjach spornych decyduje sad w oparciu
o poj?cie ,,dobra dziecka".

,,0dnosi si? wrazenie, ze przyj?ta zasada i klauzula ge-
neralna w prawie rodzinnym i opiekunczym ,,dobra dziec-
ka" ma bye panaceum na wszystko, ma decydowac
o wszystkim, w tym gtownie o losie dziecka. Nigdzie Jed-
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nak jak dotychczas nie wyjasniono blizej i do konca nie zde-
finiowano ani nie wyznaczono zakresu poj?cia ,,dobra dziec-
ka" w sposob precyzyjny i zrozumialy nie tylko dla prawni-
kow, ale i dla rodzicow. W praktyce sadowniczej ma ono
rozne odcienie, roznajresc, rozne interpretacje, zawsze
wypetnione subiektywizmem s?dziego, ktory powotuje si?
w zasadniczych decyzjach na ,,dobro dziecka".7

Paces wymienia dwie sprawy rozpatrywane przez 33-
dy w Kanadzie w latach 1985-86, dotyczace odmowy ro-
dzicow na leczenie dziecka. W pierwszym przypadku mat-
ka trzyletniego dziecka dotkni?tego choroba^ nowotworow^
odmowita zgody na chemioterapi?. Szpital zaskarzyt decy-
zj? matki. Sad w pierwszej instancji przychylit si? do wnio-
sku szpitala. Jednak w wyniku apelacji sad zmienit zdanie
w przeswiadczeniu o niewielkich szansach na wyleczenie
i mozliwosei powaznych skutkow ubocznych chemiotera-
pii. Drugi podobny przypadek, dotyczyt dwunastoietniego
swiadka Jehowy chorego na biataczk?. Sad orzekt, ze nie
jest konieczne poddawanie dziecka chemioterapii i trans-
fuzji krwi, szczegolnie z uwagi na jego sprze'ciw wobec te-
go rodzaju leczenia. Sqd stwierdzit, ze chemioterapia dzia-
ia przeciwko chorobie jedynie w sensie fizycznym i jesli nie
odpowiada potrzebom emocjonalnym i przekonaniom reli-
gijnym, zawodzi jako post?powanie wobec catej osoby,

Mozna wi?c i nalezy rozpatrywac, czym jest ,,dobro dziec-
ka" w kazdym indywidualnym przypadku nieuleczalnie cho-
rego dziecka, ktoremu proponuje si? leczenia przyczyno-
we. Decyzja o kontynuowaniu lub zaprzestaniu leczenia
przyczynowego powinna uwzgl?dniac stanowisko rodzicow
i dziecka.

BI?DZ IE
NOWE MIEJSCE
PRACY

4
Czy ktos pomaga w tej decyzji rodzicom?

Osobq, 2 ktor^ rodzice sq najcz?sciej silnie zwiazani i do
ktorej maj^ zaufanie, jest lekarz prowadzacy, cz?sto row-
niez ordynator oddziatu. To oni dzi?ki swojej wiedzy i wcze-
sniejszej wspotpracy z rodzicami mog^ im pomdc w pod-
j?ciu decyzji o zaprzestaniu leczenia dziecka w szpitalu.
Czasem osoba. bardzo pomocna^ moze okazac si? psycho-
log, piel?gniarka lub kapelan szpitalny. Zasadniczo jednak
w kwestii kontynuowania lub zaprzestania leczenia szpital-
nego powinni wypowiadac si? kompetentni lekarze, b?d^-
cy specjalistami w danej dziedzinie.

Cz?sto jednak to dziecko pomaga rodzicom w podj?ciu
decyzji, wymuszajac na nich powrot do domu.

Pracownicy hospicjum mog^ dopomoc rodzicom przez
dostarczenie odpowiednich informacji (np. kaset wideo) na
temat mozliwosei prowadzenia opieki domowej, nie mogg
jednak i nie powinni wypowiadac si? na temat kontynuowa-
nia lub zaprzestania leczenia s.zpitalnego.

dr Tomasz Dangel
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Wiosnq ma si§ rozpoczqc budowa
nowej siedziby Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Warszawski Osrodek
Telewizyjny wraz z ,,Gazeta Wyborcza"
rozpocz^t wspolna akcj? zbierania
pienif dzy na pawilon.

Hospicjum to nie szpital. Lekarze,
pielegniarki, wolontariusze niosa^ opiek?
do domow, tarn gdzie wszyscy czuja si§
najbezpieczniej. Gotowi sa na kazde
wezwanie. Pomagaja nie tylko usmierzyc
bol i cierpienie, ale takze przetrwac
trudne chwile.

Ale nie wszystkie zabiegi mozna
wykonac w domu, nie zawsze takze trzeba
zostawiac dziecko w szpitalu.
W te wtasnie luke wkracza hospicjum.
Juz nie dom, a jeszcze nie szpital.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
przy Instytucie Matki i Dziecka wraz
z poradnia leczenia bolu miesci si§
w starych barakaph. Jest jednak nadzieja,
ze juz niebawem zajmie nowg siedzibe.
Dwupietrowy nowoczesny pawilon,
potaczony z klinikami, stanie na miejscu
starej izby przyjec Instytutu
Matki i Dziecka. Bedzie tarn Poradnia
Onkologiczna, Zaktad Opieki Paliatywnej,
Hospicjum dla Dzieci oraz nowa izba
przyjec. Wiosnq rozpocznie sie burzenie
starego budynku. Dyrekcja Instytutu
Matki i Dziecka ma nadzieje,

ze do jesieni uda si? zakoiiczyc
prace budowlane.

Akcje wspomagaja - Warszawski
Osrodek Telewizyjny i ,,Gazeta Stoteczna".
Co miesiac na antenie WOT emitowany
jest reportaz o dziatalnosci hospicjum
oraz raport z akcji. Materiaty prasowe
drukowac bedzie co miesiac
,,Gazeta Wyborcza". Wymienimy
wszystkich ofiarodawcow, bez wzgledu
na to, ile wptacili na rzecz budowy
pawilonu dla hospicjum. Jesli firma wptaci
5 tys. zt lub wiecej, umiescimy jej logo
w ,,Gazecie Stotecznej". Poza tym
na stronach reklamowych gazety
pojawiq si§ bezptatne ogtoszenia
hospicjum, a w WOT zwiastuny
informacyjne. Wszystkich ofiarodawcow,
ktorzy przytaczyli si? lub przytacza do
naszej wspolnej akcji, bedziemy
na biezaco informowac o postepach prac
na tamach ,,Gazety Stotecznej"
i na antenie Warszawskiego Osrodka
Telewizyjnego.

Do tej pory na specjalnym koncie udato
sie uzbierac ponad 220 mln starych zt.

Tych, ktorzy chca^ dotaczyc do grona
ofiarodawcow, prosimy o wptaty na konto:

PBK IX M/Warszawa
1110140-537506-2729-4-67

Agnieszka Pietraszak
,,Gazeta Stoteczna"



Do hospicjum zgtositam sie jako wolontariuszka we wrzesniu ubiegtego roku.
Martin jest pierwszym pacjentem hospicjum, z ktorym miatam blizszy kontakt. Idla-

tego wizyta u niego zapadta mi szczegolnie wpa-
miec. Pamietam, ze w noc poprzedzajqcq wyjazd
dtugo nie mogtam usnad. Obawiatam sie dwoch
rzeczy: po pierwsze tego, czy sprostam oczeki-
waniom redakcji Informatora i bede potrafita na-
p/sac kilka stdw o Marcinie ijego rodzinie, po dru-
gie, same] wizyty. Nie wiedziatam, jak zostane
przyjeta - jechatam przeciez jako obca osoba,
czy bede miata z Marcinem jakis temat do roz-
mowy, a szachy odpadaty, bo nie mam o nich po-
jecia. Byto to dla mnie zupetnie nowe nieznane

doswiadczenie i wszystkie obawy wynikaty z tego, jak tarn bedzie.
A byto wspaniale. Zostatarn bardzo serdecznie przyjeta przez Marcina ijego ro-

dzine. Juz po chwili miatam wrazenie, ze znamy sie od dawna. Dtugie rozmowy ze
wszystkimi, obiad w rodzinnym gronie... trudno w kilku stowa to wszystko op/sac.
Nie spodziewatam si§ tak mitego przyjecia. A Tomek Dangel, kilka dni przed wizy-
fa u Marcina, jakby wyczuwajqc moje obawy, powtarzat: Nie boj sie. To naprawde
bardzo ciepta i sympatyczna rodzina. Miat racj$.

0. Romuald, Alicja Bardin i dr Tomasz Dangel

Marcin. Ma 15 lat. Wraz z rodzin^ miesz-
ka niedaleko Mitiska Mazowieckiego. Jego
Dom... Wtasciwie trudno oddac atmosfere
tego miejsca w kilku zdaniach, bo jest to
Dom niezwykty. Wielopokoleniowa rodzina
- babcia z dziadkiem, rodzice, dzieci - Ania,

6

Marcin i Tomek. I to cos nieuchwytnego.
Dom przyjazny, ciepty, pogodny i otwarty
dla gosci, takze tych niezapowiedzianych.
Odkgd Marcin jest w domu, zycie koncen-
truje sie w jego pokoju. Tarn odbyta sie Wi-
gilia, wznoszono noworoczny toast, tam

spozywa sie rodzinne positki, przyjmuje go-
sci. Wtasciwie u Marcina prawie zawsze
ktos jest. Rodzina i znajomi 33 z nim w trud-
nych chwilach. I o jego chorobie mowi sie
zupetnie normalnie, bez sensacji. Nie robi
sie z niej tajemnicy, choc kazdy na swoj
sposob przezywa jg razem z Marcinem.

W pierwszej potowie grudnia ubiegtego
roku Marcin trafif pod opieke Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. ,,Wydaje mi sie,
ze to najwieksze szczescie w tym nieszcze-
sciu" - mowi mama Marcina, pani Ela. ,,Nie
wyobrazam sobie, ze mogtabym sie tak
Marcinkiem opiekowac, gdyby nie pomoc
Hospicjum. Nie wyobrazam sobie takze te-
go, jak radzq sobie inne matki, gdy 34 zda-
ne tylko na siebie w podobnej sytuacji, gdy
nie maJ3 zapewnionej takiej pomocy. Przy-
puszczamy, ze wiekszosc matek bytaby
szczesliwa, gdyby mogta korzystac z tego
typu opieki. Jednak przede wszystkim jest
to wielka ulga dla dziecka, dziecko mniej
cierpi. Pamietam, ktorejs nocy u Marcina
wystapity silne bole, dostatgorgczki. Od ra-
zu zadzwonitam do lekarza, ktory akurat
miat dyzur i w przeci^gu dziesieciu minut
Juz wiedziatam, co mam dziecku podac, ja-



Rodzice Marcina \W°'

ki lek. A gdyby nie byto telefonu, to ile mu-
siatabym sie nadenerwowac, no i przede
wszystkim Marcin... on cierpiatby najbar-
dziej. A to wszystko byto mozliwe dzieki te-
mu, ze jest telefon. Bo kazdej rodzinie, kto-
rg opiekuje sie Hospicjum, a ktora nie ma
wtasnego, wypozyczany jest nieodptatnie
telefon komorkowy. I w razie potrzeby, gdy
cos sie dzieje, w kazdej chwili mozna sko-
rzystac z rady lekarza, pielegniarki" - mo-
wi dalej mama. ,,Dzwonimy i zostawiamy
wiadomosc na tzw. pager dyzurnego leka-
rza, pielegniarki i zwykle w ciagu dwoch,
trzech minut mamy od nich telefon. Gdy po-
trzeba, to przyjada bardzo szybko" - mowi
tata Marcina, doceniajac przydatnosc tego
urzadzenia. Takze babcia podkresla to, ze
w tej sytuacji jest on niezbedny. ,,Tak, tele-
fon to wazna rzecz. Bez niego bytoby trud-
no, bo w okolicy jest tylko jeden aparat, ale
czesto nie mozna sie dodzwonic".

Pomimo tego, ze Hospicjum zapewnia
rodzinie nie tylko fachowa pomoc medycz-
ng, ale takze duchowq i psychiczng, cata
opieka nad dzieckiem spoczywa na rodzi-
nie. Najwiecej opiekuje sie nim mama. To
ona podaje mu leki, pilnuje godzin ich przyj-
mowania, wykonuje niezbedne zabiegi, ob-
stuguje kroplowke. Ostatnio zaistniata ko-
niecznosc podawania Marcinowi antybioty-
ku przez kroplowke. Lekarz pokazat pani
Eli, jak go podawac, i teraz ona sie tym zaj-
muje. Choc normalnie jest to czynnosc wy-
konywana przez lekarza. Pani Ela musiata

wejsc w zupetnie nowa role: ,,Nigdy nie spo-
dziewatam sie, ze w tak krotkim czasie be-
de musiata nauczyc sie tylu nowych rzeczy.
Kiedys w szpitalu widziatam zmiane cew-
nika, ale co innego, gdy sie patrzy, a co in-
nego, gdy samemu trzeba to robic". Nowa
rola nie jest tatwa, podobnie jak cata sytu-
acja. Ale, jak mowi mama Marcina: ,,Gdy
cztowiek sie pomodli, to od razu wszystko
staje sie Izejsze".

Tata zajmuje sie gospodarstwem, Ania
i Tomek chodzg do szkoty. Starajg sie od-
ciazyc mame w pracach domowych, kazdy
opiekuje sie Marcinem, spedza z nim czas
na miare mozliwosci. Ania, uczennica dru-
giej klasy liceum, cieszy sie, ze Marcin jest
z nimi w domu. Moga sobie porozmawiac,
grac w ,,Fortune", choc z gory wiadomo, ze
i tak wygra Marcin. On w kazdg gre wygry-
wa. Tomek, zywy, wesoty dwunastolatek,
bardzo tesknit za Marcinem, gdy ten prze-
bywat w szpitalu. Teraz brat wrocit, wiec
grywa z nim w szachy, ale czesto sie de-
nerwuje, ze prawie zawsze wygrywa Mar-
cin. Och! Szachy sa pasja Marcina. Gra
w nie od pierwszej klasy szkoty podstawo-
wej. ,,Najpierw przychodzit do nas dyrektor
szkofy i pytat, czy ktos chciatby sie nauczyc
gry w szachy" - wspomina Marcin. ,,l zgto-
sito sie pare osob. Nauczyt nas podstaw.
Potem, jak juz zdalismy do trzeciej klasy,
organizowat nam spotkania, zadawat roz-
ne zadania szachowe. Szachy to moje hob-
by. Zawdzieczam je panu dyrektorowi" -

dodaje Marcin. Teraz Marcin najczesciej
grywa w szachy z komputerem. Pan dyrek-
tor, majac wiele obowiazkow, czasami tyl-
ko przychodzi na partyjke. ,,A Tomek?" -
zadaje pytanie. ,,Tomek nie jest jeszcze tak
dobrym szachist^. Ja przynajmniej moge
tak o nim powiedziec. Nie potrafi zrobic wie-
lu posuniec, ktore po kazdym ruchu wypa-
datoby zrobic. Komputer jest dla mnie lep-
szym przeciwnikiem. Ciesze sie, ze go
mam. Pozyczyt mi go pan dyrektor" - kori-
czy Marcin. Jest jeszcze Ania z Dobrego.
Z nig Marcin rozgrywa partie koresponden-
cyjnie. Graja od wrzesnia i trudno powie-
dziec, kto wygrywa, bo byto dopiero sie-
demnascie posuniec.

Gdy Marcin to wszystko opowiada, jest
bardzo skupiony. Stara sie mowic konkret-
nie, rzeczowo i doktadnie - jak na szachi-
ste przystato. Jednoczesnie jest bardzo po-
godny, usmiecha sie. Mito wspomina ubie-
gtoroczne swieta Bozego Narodzenia, od-
wiedziny cioc, kuzynow, znajomych. Opo-
wiada tez o wielu roznych sprawach: o oj-
cu Romualdzie, z ktorym sie zaprzyjaznit,
o przeczytanych ksi^zkach. Takze o tym,
jak codziennie czeka na telefon z Hospi-
cjum, na wizyty lekarzy i pielegniarek, kto-
rych moze o wszystko zapytac, ktorym ufa.
Przyjemnie sie rozmawia z Marcinem, ale
pora juz konczyc (3 pogawedke. Wtasnie
przyszli kolejni goscie. Marcin nie jest sam.

Alicja Bardin



Od lat 70. w srodowiskach leka-
rzy na swiecie coraz wi?cej si?
mow! o traktowaniu pacjentow
w szpitalu. Problem ten dotyczy
takze matego, bezbronnego pa-
cjenta, ktory z racji swego wieku
nie potrafi upomniec sie o swoje
prawa, gdy zachodzi taka koniecz-
nosc. Tematyka ta, z pewnym
opoznieniem, dotarta rowniez do
Polski. Od kilku lat zajmujg sie
tym zagadnieniem miedzy innymi
dr Tomasz Dangel i dr Janusz
Ziotkowski. Sq on! inicjatorami
wielu szkoleh i kursow dla leka-
rzy i pielegniarek, ktorzy specjali-
zujg sie w leczeniu dzieci, a tema-
tyka tych szkolen dotyczy lecze-
nia bolu i postepowania przeciw-
bolowego u dzieci. Jednak, z roz-
nych przyczyn, nie wszyscy zain-
teresowani lekarze i pielegniarki
majq mozliwosc uczestniczenia
w kursach. Trudno z taka wiedzq
dotrzec do kazdego. I prawdopo-
dobnie byt to jeden z powodow,
dla ktorych dr Dangel z grupq le-
karzy zaczgt zastanawiac sie nad
catosciowym podejsciem do za-
gadnienia bolu u matego pacjen-
ta w takiej formie, aby byta ona
dostepna dla zainteresowanego
personelu medycznego.

STANDARDY
Alicja Bardin: Skqd si$ wziqt pomyst

zorganizowania grupy roboczej, Mora
zajmuje si$ opracowaniem standardow
leczenia bolu u dzieci?

Janusz Ziotkowski: Mysl?, ze pomyst
zrodzit si? w gtowie doktora Dangla, ale
to nie wszystko. Tak sie ztozyto, chyba
przez przypadek, ze zajmujemy si? po-
dobnymi zagadnieniami, to znaczy inte-
resuje nas kwestia bolu u dzieci, zwal-
czania go, reakcji dzieci na to, co si? dzie-
je wokot nich w szpitalu, i w ogole cier-
pienia matego pacjenta. W ktoryms mo-
mencie nasze drogi na tyle si? zeszfy, ze
zaczelismy ze soba^ wspotpracowac i dok-
tor Dangel wymyslit, ze wobec braku pol-
skich podrecznikow, w ktorych porusza-
na bytaby kwestia bolu u dzieci, warto
opracowac to zagadnienie szczegotowo
i opublikowac w formie ksiazki. Drug^
sprawa jest to, czym sie dr Dangel zaj-
muje blizej. Mam na mysli leczenie bolu
nowotworowego u dzieci. Jest to specjal-
na grupa pacjentow, ktora wymaga
szczegolnego podejscia. Natomiast ha-
sto ,,leczenie bolu", nie tylko nowotworo-
wego, nalezy traktowac jako tzw. klucz,
pod ktorym kryje si? cata opieka palia-
tywna/hospicyjna. Choc moze to bye zte
sformutowanie, bo hospicjum jest koja-

Dr Janusz Ziotkowski i dr Tomasz Dangel

Na temat opracowania standar-
dow leczenia bolu u dzieci rozma-
wiatam z dr. Tomaszem Danglem
- anestezjologiem, kierownikiem
Zaktadu Opieki Paliatywnej, i dr.
Januszem Ziotkowskim - kierow-
nikiem oddziatu anestezjologii
w Pahstwowym Szpitalu Klinicz-
nym w Warszawie.
8

rzone gtownie z ludzmi dorostymi w ter-
minalnej fazie choroby nowotworowej.
Chcielibysmy, zeby mail pacjenci byli
traktowani przez stuzbe zdrowia tak, aby
nie mieli negatywnych skojarzeri, aby
cztowiek w biatym fartuchu nie kojarzyt
im si? z niemitymi przezyciami. Na Za-
chodzie w osrodkach dla dzieci personel
od dawna nie chodzi w fartuchach.

Tomasz Dangel: W maju 1996 roku
zorganizowalismy konferencje, na kto-

ra zaprosilismy przedstawicieli pieciu
stowarzyszen: Polskiego Towarzystwa
Pediatrycznego, Polskiego Towarzystwa
Anestezjologii i Intensywnej Terapii, Pol-
skiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej,
Polskiego Towarzystwa Badania Bolu
oraz Polskiego Towarzystwa Chirurgow
Dzieciecych, i przedstwilismy im nasz
pomyst. Zostat on przyjety, wstepnie
przedyskutowany i powotano grup?,
w ktorej sktad obecnie wchodz^: pedia-
tra, prof. Jacek Grygalewicz, i dwoch
anestezjologow, dr Janusz Ziotkowski
i ja. Wracajac do genezy pomystu do-
dam, ze w pewnym momencie zdatem
sobie sprawe, ze nie wystarczy pisanie
artykutow do gazet, organizowanie wy-
ktaddw, bo to sg rzeczy ulotne. Nie wy-
starczy rozwiazanie problemu w swoim
szpitalu, bo to nadal niewiele zmienia.
Musi to bye konkretnie podana informa-
cja, ktora mozna przeczytac i w razie po-
trzeby do niej wrocic.

AB: A jak w praktyce wyglqda praca
nad tym dokumentem?

TD: To jest ta czarna robota, ktorg mu-
simy zrobic. Spotykamy si? mniej wi?-
cej raz w miesiacu, czytamy teksty i na
ich podstawie przygotowujemy materia-
ty wst?pne. Wiedza na ten temat jest
rozproszona i trzeba wykonac sporo pra-
cy, aby to wszystko zebrac i zastanowic
si?, co jest potrzebne, co najwazniejsze.
To wtasnie staramy si? robic.

JZ: Ale sam tytut dokumentu jest jesz-
cze nie dopracowany, bo nie chodzi tyl-
ko o leczenie bolu. Chodzi przede
wszystkim o post?powanie bezbolowe.

AB: A jak wyglqda sprawa terminow?
Kiedy standardy zostanq opracowane
i opublikowane?

TD: Ten projekt musimy zrobic do kori-
ca marca 1997 roku. Na poczateu kwiet-
nia przeslemy go do wszystkich uczest-
nikow pierwszej konferencji, aby mogli
si? z nimi zapoznac. W maju lub czerw-
cu zorganizujemy druga konferencj?, na
ktorej odb?dzie si? dyskusja nad tym
projektem. I wowczas albo zostanie on
przyj?ty, albo dostaniemy nowe wytycz-
ne do opracowania. Mam nadziej?, ze
nie trzeba b?dzie juz organizowac trze-
ciej konferencji, ze po wprowadzeniu
wszystkich poprawek przekazemy do-
kument prezesom tych pi?ciu towa-
rzystw, o ktorych mowitem wczesniej,
do podpisu i w tej formie mogtby bye
przekazany do Ministerstwa Zdrowia, do
ostatecznego zaakceptowania. Dopiero



LECZENIA BOLU
wtedy moglibysmy go drukowac. Mamy
nadzieje, ze firma Astra, ktora sponso-
ruje cate to przedsiewziecie, pomoze
nam wydac ksiazk§ w takim naktadzie,
aby mogta ona dotrzec do wszystkich
szpitali dzieciecych w Polsce.

AB: Jaka forme bedzie miat ten doku-
ment i co zostanie w nim zawarte?

TD: Bedzie tam zawarta wiedza typu
,,know how", to znaczy - postawiony pro-
blem i klucz do tego problemu. Jedno-
czesnie ma on odwzorowywac sposob
myslenia i powinny bye w nim zawarte
pewne algorytmy postepowania. Na przy-
ktad: jest pacjent, ktory musi bye podda-
ny bolesnemu zabiegowi. Zaczynamy od
rozmowy z dzieckiem i rodzicami.
W punkcie pierwszym beda informacje,
co w czasie tej rozmowy mowimy, jakie
53 metody przygotowywania chorego.
Nastepnie przechodzimy do chwili, gdy
pacjent jedzie na sale operacyjna. Oma-
wiamy, co sie wtedy z nim dzieje, jakie
leki ma otrzymac. Po zabiegu dziecko sie
budzi, przychodzi do niego lekarz, oce-
nia jego stan i bol, np. w skali od 0 do 10.
Gdy ustali, ze bol jest na poziomie na
przyktad 8, to podaje pierwsza dawk§ od-
powiedniego leku przeciwbolowego, zo-
stawia instrukcje pielegniarce, jakim na-
rzedziem powinna si§ postuzyc, aby oce-
nic bol tego dziecka, i co
ma dalej robic. Po pro-
stu krok po kroku, od
punktu A do punktu X,
w ktorym pacjent jest
zdrowy i nic go nie boli.
Takich informacji nie ma
wzadnym podreczniku.
Jest rozdziat o srodkach
przeciwbolowych, w kto-
rym mozna przeczytac,
jak dtugo dziata morfina
i jaka dawk? nalezy po-
dac. Natomiast my pro-,
ponujemy protokot po-
stepowania. Roznica
jest taka, jak miedzy
ksiazka kucharska,
w ktorej jest przepis na konkretna^ potra-
we, a podrecznikiem technologii zywie-
nia, gdzie zawarta jest wiedza o okreslo-
nych sktadnikach, o tym, jak maJ3 bye
przechowywane itp.

AB: To znaczy, ze nie bedzie miejsca
na dowolnosc?

TD: Tak, zasada jest nastepujaca: je-
sli nie wiesz, co robic, to postepuj we-
dtug instrukcji.

JZ: W Polsce, choc wydaje sie to dziw-
ne, nie ma protokotow postepowania do
wielu chorob nawet kataru lub grypy. Na
Zachodzie sa pewne zasady. Jesli cho-
ry goraczkuje, to dostaje taki lek, jesli nie
goraczkuje, to inny itp. I jest okreslona
grupa antybiotykow, ktorych w pewnych
schorzeniach nie mozna przepisywac.

TD: Takich protokotow nie ma w Pol-
sce i we Francji. Dlatego w przypadku
schorzeh drog oddechowych kazdy le-
karz moze przepisac antybiotyk, bez
wzgledu na to czy ma to uzasadnienie,
czy tez nie, co prowadzi do absurdow.
Coraz wiecej szczepow
bakteryjnych uodparnia sie
na wiekszosc antybiotykow.

AB: Czy przystepujac do
pracy nad standardami po-
stepowania wzorowali sie
Panowie na jakims doku-
mencie, ktory sprawdzit sie
w innym kraju?

Nie mam tu na mysli do-
ktadnego odwzorowania, bo
zdaje sobie sprawe, ze na
przyktad dokument amery-
kanski nie przystawatby do
polskich warunkow.

TD: I tak, i nie. W Sta-
nach Zjednoczonych agencja rzadowa

wydata dwa takie doku-
menty, jeden z nich doty-
czy postepowania w bolu
ostrym, a drugi w bolu no-
wotworowym, kazdy
z nich zawiera rozdziat
dotyczacy bolu u dzieci.
Sa to po prostu wskazow-
ki. Poza tym zbieraty sie
grupy ekspertow, ktore
opracowywaty podobne
zalecenia. Byty one publi-
kowane w miedzynarodo-
wych czasopismach. Za-
lecenia te nie sa w Polsce
znane i dlatego trudno
mowic o ich przestrzega-
niu. Istnieje wiec potrze-

ba napisania u nas takiego dokumentu
i bedzie to prawdopodobnie pierwszy te-
go typu dokument w Europie.

JZ: Te materiaty, o ktorych mowit dok-
tor Dangel, sa napisane dla innego sro-
dowiska, dla innych realiow. Wydaty mi
si? dose ogolne. Nasze bf d^ bardziej kon-
kretne, zblizone do ,,ksiazki kucharskiej".

AB: Wobrazmy sobie, ze dokument juz
napisano, wniesiono poprawki, zostatza-

akceptowany przez Ministerstwo Zdro-
wia. Co dalej? Wjaki sposob zostanie
on przetozony na konkretne dziatanie
w stosunku do konkretnego pacjenta?

TD: W praktyce bedzie to znaczyto
mniej wiecej tyle, ze zaden lekarz nie
bedzie juz mogt powiedziec, ze nie ma
zasad postepowania w przypadku bolu
u dzieci. Bedzie mozna sie odwotac do
dokumentu, ktory zawiera wytyczne tych
pieciu stowarzyszeh lekarskich i Mini-
sterstwa Zdrowia. A co do praktyki, to
mam nadzieje, ze zasady te bed^ sto-
sowane. Struktura dokumentu wydoby-

wa wtasnie aspekt prak-
tyczny. Wszystkie ele-
menty teoretyczne beda
ograniczone do mini-
mum, a czesc dotycza-
ca praktyki bardzo wy-
razna. Chodzi o to, aby
tatwo sie w tym poru-
szac i znalezc wskazow-
ki, jak zabezpieczyc
dziecko przed bolem
w konkretnej sytuacji,
czy to bedzie badanie
krwi, punkcja ledzwiowa
czy bol nowotworowy.

JZ: Jest jeszcze szan-
sa, ze ten dokument bedzie wtaczony
do programow specjalizacji. To znaczy,
ze w ktoryms momencie w dokumen-
tach specjalizacji poszczegolnych dys-
cyplin, na przyktad pediatrii czy onkolo-
gii, pojawi sie zapis, ze oprocz stazu le-
karz zobowi^zany jest znac zasady za-
warte w tym materiale. Ale to kwestia
przysztosci.

AB: Czy to znaczy, ze te zasady po-
stepowania beda miafy charakter zale-
cen, natomiast nie beda naktadafy na le-
karza obowiqzku ich stosowania?

TD: Tak. Na przyktad Swiatowa Orga-
nizacja Zdrowia czy Zespot Konsultan-
ta Krajowego w dziedzinie onkologii
dzieciecej wydaja pewne zalecenia, kto-
re nie 33 obowiazkowe, natomiast po-
winny bye przestrzegane.

AB: A czy rodzice i dzieci beda poin-
formowani, ze taki dokument istnieje?

JZ: W domysle, czy rodzice bedq mo-
gli sif na to powotac?

AB: Tak.
TD: Od poczatku jest to wkalkulowa-

ne w to, co robimy. Termin pierwszej na-
szej konferencji, o ktorej juz mowitem,
wypadt pod koniec maja 1996 roku, kil-
ka dni przed Dniem Dziecka, i gtowna



cz?sci3 tej konferencji byto spotkanie
z dziennikarzami z roznych mediow, tak-
ze pism kierowanych do rodzicow. Cho-
dzito nam o to, aby dac im materiat, kto-
ry w Dniu Dziecka ma szans? trafic do
gazet. Mamy list? dziennikarzy obec-
nych na pierwszej konferencji i zostana^
oni ponownie zaproszeni na kohcowg
konferencj?, na ktorej odb?dzie si? pro-
mocja dokumentu.

AB: Czy przewidziana jest rowniez ja-
kas broszura dla rodzicow?

TD: Dostalismy zgod? na przettuma-
czenie ksiazki ,,Making Cancer Less Pa-
inful", ktora jest podr?cznikiem dla ro-
dzicow dzieci z choroba_ nowotworowg.
Ta ksi^zka b?dzie wydana po polsku
i sgdzimy, ze w tym samym czasie otrzy-
mamy zasady post?powania w bolu no-
wotworowym i opiece paliatywnej u dzie-
ci, opracowane przez Swiatow^ Orga-
nizacj? Zdrowia. Te trzy
dokumenty powinny
ukazac si? w tym sa-
mym czasie.

JZ: Ale trzeba wyraz-
nie powiedziec, ze te
dwie zachodnie publika-
cje 53 jedynie uzupet-
nieniem standardow.

TD: Tak. To, co my
robimy, jest dostosowa-
ne do polskich warun-
kow, do mentalnosci
polskiego lekarza,
uwzgl?dnia leki dost?p-
ne na polskim rynku.

JZ: A przy okazji,
chciatbym powiedziec,
ze moze powstac wiele
takich materiatow. U nas jest to nadal
ogromne nie zagospodarowane pole,
mam na mysli informatory dla rodzicow
na bardzo podstawowym poziomie. Na
Zachodzie takie informatory mozna spo-
tkac w kazdej przychodni, w kazdym
szpitalu. Informatory dla dzieci pokazu-
J3, co si? b?dzie dziato, gdy przyjda^ do
szpitala - w formie bajki, wierszyka, ksia.-
zeczki do kolorowania, kaset wideo.
W Polsce to nie funkcjonuje z kilku po-
wodow. Nie byto duzego zainteresowa-
nia nadawcow i odbiorcow, nie byto
osrodkow, ktore by sponsorowaty taka^
dziatalnosc. Bye moze si? to zmieni.
Mam pewne koncepcje i materiaty, kto-
re mogtyby bye wykorzystane w ksi^-
zeczkach dla dzieci, na przyktad opo-
wiesc w formie bajki o planowanej ope-
racji i do tego broszura dla rodzicow, jak
maJ3 si? zachowac. Rodzice, przy takim
a nie innym poziomie swiadomosci me-
dycznej po prostu nie potrafi^ odpowia-
dac na pytania dzieci albo wprowadza-
ja. je w bta,d. Zupetnie inna^ sprawg jest
nagminne oktamywanie dzieci, na przy-

10

Making Cancer
Less Painful

A Handbook for flarents

Pitfi '-hJ Mttirtktll

ktad: - ,,Nic ci nie zrobimy. Nie idziemy
do szpitala, tylko do cioci". Po czym
dziecko trafia do szpitala, gdzie pobiera
si? krew, co powoduje bol, albo wr?cz
trafia na stot operacyjny. I do ostatniej
chwili rodzice mowig, ze to nieprawda,
ze lekarz je tylko ostucha. A to juz jest
straszny dramat, ktory burzy zaufanie
dziecka do rodzicow i zupetnie niweczy
zaufanie do stuzby zdrowia.

TD: Niedawno wydalismy takg ulotk?
dotyczgcg bolu u dzieci. 83 w niej za-
warte najcz?sciej wyst?pujgce bt?dne
przekonania na temat bolu u dzieci, kaz-
de sktada si? z fatszywej tezy i wyjasnie-
nia, jak jest w rzeczywistosci.

AB: Ajakpanowie sqdzq, z czego wy-
nika to, ze bol odczuwany przez dzieci
jest dostrzegany przez lekarzy najcze-
sciej w sytuacjach ,,podrecznikowych".
Czy to wynika z niewiedzy lekarzy, czy

tez z nieswiadomosci?
JZ: To ztozone zagad-

nienie i nie jest tatwo na
nie odpowiedziec. Pierw-
sza rzecz, ktora przycho-
dzi mi na mysl, to rozdz-
wi?k mi?dzy deklaracja-
mi a tym, co si? robi. Po-
dam przyktad: jesli si?
pyta lekarzy, czy oparzo-
nemu cztowiekowi poda-
liby srodek przeciwbolo-
wy, odpowiedzi okoto
80% SEJ. twierdz^ce. Je-
zeli potem bada si? to sa-
mo srodowisko od innej
strony - okazuje si?, ze
te deklaracje 53 przeto-
zone na praktyk? tylko

w 40%. Druga sprawa to cos, co mozna
nazwac bezdusznosci^ czy brakiem em-
patii w podejsciu do dziecka. Podczas
niektorych zabiegow mozna poprosic
dwie piel?gniarki, aby przytrzymaty lub
unieruchomity pacjenta. A do jego krzy-
ku mozna si? przyzwyczaic. I trudno po-
tem si? zorientowac, czy dziecko krzy-
czy dlatego, ze bolesna jest zmiana opa-
trunku, czy dlatego, ze si? boi tej zmia-
ny, ktora kojarzy si? z bolem. Rana si?
wygoi, natomiast pacjent na widok osob
w biatych fartuchach b?dzie reagowat
tak samo. Ktos, kto przygl^da si? temu
z boku - powie, ze to rozhisteryzowane
dziecko, choc w rzeczywistosci tak nie
jest. Kolejna sprawa - brak wiedzy, ale
to nie jest dobre wyttumaczenie sytuacji.
Jesli ktos chce, dotrze do odpowiednich
materiatow, jest to tylko kwestia trudno-
sci w zdobyciu informacji. One nie 53 taj-
ne ani gt?boko ukryte. Dalej wymienit-
bym obawy zwi^zane z podawaniem
dzieciom niektorych lekow czy stosowa-
niem pewnych metod. Ale moze to ttu-
maczyc tylko tych lekarzy, ktorzy zajmu-

jg si? dorostymi. Jesli taki lekarz musi
nagle pojechac do dziecka, ktore ztama-
to nog?, prawdopodobnie na czas trans-
portu nie poda mu leku przeciwbolowe-
go. Lekarz b?dzie si? zastanawiat, czy
pacjent nie jest za maty, czy dany lek nie
zaszkodzi. Ale gdyby chorym byt doro-
sty, taki lek by otrzymat. Nalezy szano-
wac matego pacjenta, on si? nie moze
bronic i mozna mu zrobic w zasadzie
wszystko. A przeciez wyszlismy juz z te-
go okresu medycyny, gdy operacja byta
limitowana wytrzymatoscia^ pacjenta, al-
bo mdlat, albo si? wyrywat. A chirurg mu-
siat bye na tyle sprawny, aby zd^zyc
w tym czasie. Od tego odzwyczaili si?
zarowno chirurdzy, ktorzy pewne rzeczy
moga. robic wolniej i doktadniej, jak i pa-
cjenci.

TD: Robitem badania dotycz^ce le-
czenia bolu nowotworowego wsrod pol-
skich lekarzy i piel?gniarek pracujgcych
na oddziatach onkologii i hematologii
dzieci?cej. Wsrod przyczyn niestosowa-
nia srodkow przeciwbolowych wymie-
niano mi?dzy innymi brak wytycznych,
czyli brak zasad post?powania, nad kto-
rymi wtasnie pracujemy.

AB: Doktor Ziotkowski powiedziat, ze
lekarze moga miec pewne trudnosci z do-
tarciem do fachowej literatury. Czy to zna-
czy, ze nie wynoszq ze studiow wiedzy
dotyczacej leczenia bolu u dzieci?

JZ: Tak. Na przyktad w podr?cznikach
pediatrii, mowi? o tych nowych, wyda-
wanych w ci^gu kilku ostatnich lat, nie
istnieje problem leczenia bolu u dzieci.
Nie tylko nowotworowego, ale w ogole
bolu. W dwutomowym podr?czniku pe-
diatrii, ktory ukazat si? niedawno, i stu-
zy przeciez setkom lekarzy, w rozdzia-
le dotyczgcym lekow stosowanych
u dzieci nie ma nawet wzmianki o lekach
przeciwbolowych. Natomiast w progra-
mie nauczania Akademii Medycznej
w Warszawie, i nie wiadomo, czy to suk-
ces, czy porazka, na pierwszym roku
jest tylko jeden 45-minutowy wyktad, po-
swi?cony leczeniu bolu i opiece palia-
tywnej. Na pigtym lub na szostym roku,
w ramach dwutygodniowych zaj?c
z anestezjologii jest seminarium poswi?-
cone zagadnieniom leczenia bolu ostre-
go i przewlektego w chorobie nowotwo-
rowej. I to jest minimum wiedzy, z jaka^
student opuszcza uczelni?. To jest tez
ilustracja nagminnego bagatelizowania
bolu u dzieci.

AB: A/a koniec pytanie. Czy ten doku-
ment moze wptynac nie tyle na posze-
rzenie wiedzy lekarzy, He na ich swiado-
mosc, tak aby dostrzegali to, ze maty
pacjent tez cierpi i nie zawszejest to bol
nieunikniony?

TD: Sadz?, ze tak, ale nie zmieni si?
to z dnia na dzieh.



LUDZIE HOSPICJUM

Adam Styczyriski

Z GRUPY WSPARCIA
,,Gwiazdy dla ludzi majq rozne znaczenie. Dla tych, ktorzy podro-

zujq, sq drogowskazem. Dla innych sq tylko matymi swiatetkami.
[...] Gdypopatrzysznocq wniebo, wszystkie gwiazdy b$dq s/f smia-
fy do ciebie, poniewazja b$d$ mieszkat na jednej z nich".

,,Maty Ksiaze"
Antoine de Saint-Exupery

Mysle, iz ciezka choroba powoduje, ze stajemy sie bardziej otwar-
ci na drugiego cztowieka. Jest to ogromna wiedza... ale zdobywa-
nie jej bywa bolesne.

Syn zachorowat po I klasie liceum. Zupetnie niespodziewanie.
Nagle... nagle przyszta pustka. Cztowiek do korica si? nie godzi.
Nie chciatam w to uwierzyc. Adas chorowat ponad piec lat, a wy-
doroslat w ciacju kilku miesiecy. Nasz syn byt bardzo aktywny. Nie
kryt swego kalectwa. W tym szczegolnym czasie dawat nam ra-
dosc... z sobq zyc. Bowiem zycie bywa czasem takie, ze budzi czto-
wieka do pewnych spraw, ktorych wczesniej nie zauwazat.

Adam byt perfekcyjny we wszystkim, co robit. Czy wiedziat, ze
odejdzie? Byty momenty, ze rozmawialismy... Ale nie o smierci
wprost, bo o tym nie umiatabym z nim mowic. Chociaz Adas byt
bardzo otwarty. Nigdy sie nie odizolowat. Chyba dzieki temu, ze byt
otoczony ogromnq rzeszq zyczliwych ludzi. Wiele dobrego dozna-
lismy od nich. Spora czesc naszych znajomych - dalszych i bliz-
szych - odnosita sie do nas z wyjatkowym zrozumieniem. Tak wi-
dac juz jest, ze kiedy tak ciezka choroba dotyka cztowieka mtode-
go, budzi w ludziach wrazliwosc, chyba szczegolnie wtedy.

Kiedys poprosit, zeby przekazac jego rzeczy najblizszym, gdy...
odejdzie. Nie zawsze mam ochote o tym mowic. Trudno mi wspo-
minac. Po takim wysitku nietatwo jest nam normalnie zyc. To jest
zbyt swieze. Dopiero od niedawna wchodze do jego pokoju. Za du-
zo wspomnieri to niesie. Nie bardzo umiem tarn przebywac. Od
smierci syna rzadko ptacze. Staram sie nie myslec. Rodzeristwo?
Siostra-blizniaczka i starszy brat po smierci Adasia poczuli sie osa-
motnieni. Bardzo sie do siebie zblizyli. Odszukali siebie... to jasny
promyk moich dni.

Adas byt najpierw leczony w Instytucie Onkologii. Zmienitam zda-
nie o stuzbie zdrowia. Ten szczegolnie intensywny okres kontak-
tow z lekarzami i pielegniarkami pozwolit nam uwierzyc, ze tam pra-
cujq ludzie z powotania. Prowadzq walke o kazde dziecko. Majq
serce i podejscie, jakie powinien miec kazdy cztowiek stykajacy sie
z choroba^ Ci ludzie widzg sens swojego dziatania. Hospicjum? No
coz, chyba nie bedzie to czczq laurkg, gdy powiem, ze dato nam
tak wiele: pomoc medycznq, materialn^, duchowg i... przede wszyst-
kim duzo serca. Naprawde czulismy, ze ani my, a przede wszyst-
kim nasz syn - nie bylismy sami.

Swymi refleksjami podzielita sie ze mnq pani Urszula Styczyri-
ska - mama Adama, ktory odszedt 5 grudnia 1996 r. Serdecznie
dziekuje za rozmowe - Maria Hordejuk.

Danusia Laskowska Artur Laskowski

„ Wszyscy mamy wystarczajqco duzo sify do znoszenia zta, More zda-
rza s/f innym".

Franqois Rochefoucould

Zespot hospicyjny tworzg lekarze, piel̂ gniarki i pracownicy socjalni. To na nich
spoczywa gtownie fachowa pomoc chorym dzieciom, gdy leczenie szpitalne nie przy-
nosi juz nie oprocz stresu i bolu. Mali pacjenci i ich opiekunowie decyduĵ  si? na po-
byt w domu, aby bye razem, gdy przyjdzie ten najtrudniejszy moment w zyciu.

Korzystaj^cy z pomocy Hospicjum, mowia., ze ich zrozumienie potrzeb matych
pacjentow, ogromne poswi^cenie w niesieniu ulgi w cierpieniu, zaangazowanie
w rozwiazywaniu najtrudniejszych spraw, codzienna zyczliwosc i serdecznosc lu-
dzi tam pracujacych jest zadziwiajgca. Skqd ci mtodzi przeciez ludzie (srednia
wieku nie siega 30 lat) czerpia^ do lego sity, motywacje, zdobywaj^ sif na tak^
mgdrosc czy mitosc wobec drugiego cztowieka? Gdy Hospicjum powstawato, by-
to ich niewielu, ale idea pomocy chorym w ich domach zaowocowata coraz licz-
niejszq grupq pracownikow etatowych, wspotpracownikow statych, wolontariuszy
czy po prostu przyjaciotwspierajacych. Chcielibysmy ich prezentowac, przedsta-
wiac, aby nie byli anonimowi. Zastugujg na to.

Wsrdd nich sq pp. Danuta i Artur Laskowscy - mtode, jeszcze studiujace mat-
zenstwo. Wspotprac? z Hospicjum zaczeji jako wolontariusze. Inspiracja. byta roz-
mowa o cierpieniu przeprowadzona kiedys z siostrami zakonnymi. Danusia i Artur
to ludzie gt^boko wierzgcy, ktorzy potrafig wcielac w czyn przykazanie mitosci bliz-
niego. W Hospicjum sq etatowymi pracownikami socjalnymi. Wspomagaj^ dr. To-
masza Dangla - prezesa Hospicjum - w organizacji catego przedsiewzi§cia.

Mowi Artur:
- Sprawujemy opiek? socjaln^ nad dziecmi i ich rodzinami w okresie choroby,

a takze opieke nad rodzinami po smierci dzieci. Polega ona na pomocy w najroz-
maitszych - nawet pozamedycznych - sprawach nie tylko zwiazanych z opiekq
na dziecmi. Doradzamy opiekunom dzieci nawet w prowadzeniu gospodarstwa
domowego w jednym z tych najtrudniejszych okresow zycia rodziny. Na przyktad:
gdy potrzebne sg jakies meble (tozko, stolik umozliwiajacy jedzenie w pozycji le-
zacej), brakuje urzadzeri sanitarnych (wanny, misek, nocnikow) - to staramy sie
pomagac przy zakupie tego sprzetu.

Wypowiedz uzupetnia Danusia:
- Zdarza sie, ze rodzice czujg si? zm?czeni psychicznie, potrzebujg najzwy-

czajniej w swiecie rozmowy o swej sytuacji domowej, o swoim bolu, chcq spokoj-
nie porozmawiac z kims, kto ich wystucha bez pospiechu, z uwagg. Rodzice ciez-
ko chorych dzieci czasem nie wiedzg, ze ich liczne problemy mozna rozwiqzac,
bo 53 organizacje, ludzie, ktorzy sie takimi sprawami zajmujq. Wystarczy czasa-
mi drobna wskazowka.

I jeszcze dodaja^ oboje:
- Niektore rodziny znajdujg sie w trudnej sytuacji materialnej. Musimy umiec

ocenic, jakiego typu pomoc jest im najbardziej niezbedna (pieniezna, rzeczowa,
wolontariuszy). To bardzo delikatna materia. Oferowanie pomocy musi odbywac
si? ze zrozumieniem obu stron. Staramy si? wi?c spetniac wielorakq rol?: dorad-
cbw, pomocnikow i... przyjaciot rodzin nieuleczalnie chorych dzieci.

Prowadzac prace koordynacyje, zabiegajq tez o fundusze, robiq zakupy srod-
kow potrzebnych do sprawnego dziatania Hospicjum, prowadzg wspolnie z psy-
chologiem tzw. grup? wsparcia dla rodzin w okresie choroby matych pacjentow
i zatoby po ich odejsciu (zwykle kameralne spotkania odbywajg si? we srody po-
potudniami w przytulnej sail Hospicjum). Organizujg wspolne modlitwy - msze,
konferencje, rekolekcje dla pracownikow i zaprzyjaznionych wolontariuszy.

Sg pomystowi, potrafi^ pozyskiwac ludzi z inicjatyw^ badz zbierac fundusze:
Artur wspolnie z p. Agnieszk^ Koztowskq jesienig zesztego roku zorganizowali
wspaniaty koncert w Teatrze ,,Buffo", gromadzqc tam wielu ludzi dobrej woli, kto-
rzy hojnie wsparli konto Hospicjum.

To bardzo trudna i odpowiedzialna praca. Ich fachowosc, mqdrosc, delikatnosc
i zadziwiajaca umiej?tnosc w codziennym pokonywaniu trudnosci wspomaga dzia-
tanie Hospicjum. 83 jak wszyscy, ktorych zgromadzito Hospicjum, zawsze pogod-
ni, zyczliwi, ch?tni na kazde wezwanie, do dyspozycji pacjentow, rodzin, kolegow.

E. P.
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W poprzednim numerze Jnformatora" pisalismy o mieszkaniu sp.
pani profesor Jolanty Zawitkowskiej, ofiarowanym przez nig w testa-
mencie Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci. Miat to bye minihotel

i ich rodzicdw, przyjezdzajacych spoza War-
szawy. Niestety, pojawity sif problemy.

JJM Hospicjum mogto sie stac petnopraw-
!Ji nym uzytkownikiem nieruchomosci, do-

fffii*-' piero po zapfaceniu 450 mln starych
ztolych - tyte bowiem wyniosto wpiso-

\ we, wkfad i optata za dziatalnosc kul-
I turaln .̂

Z niejasnych przyczyn o terminie,
I w ktorym Hospicjum musiato zostac
* cztonkiem spotdzielni mieszkaniowej

i zaptacic kilkaset milionow, pracowni-
cy dowiedzieli si§ dopiero na ktlkanascie dni przed jego ustawowym
uptywem, W takiej sytuacji byty dwa wyjscia: albo za tak wysoka^ ce-
ne zostac cztonkiem spoidzielni - a przeciez te pieniajfee mozna prze-
znaczyc na sprz^t medyczny lub cz§ sciowe wyposazenie minihoteli-
ku - albo w krotkim (!) czasie sprzedac nieruchomosc.

Czy ktopotow nie dato sif unikn^c? Warunki przyj^cia cztonko-
stwa spotdzielni mieszkaniowej 33 okrestone w statucie. Czy jed-
nakze ze wzgledu na niecodzienn^ sytuacjf (ostatnia wola zmartej
osoby) i na charakter dziafalnosci Hospicjum nie mozna byto np.
zwotec zebrania przedstawicieli cztonkow i rozwazyc mozliwosci od-
stapienia od tych wysokich optat?

nLecz ludzi dobrej woli jest wiecej i mocno wierz? w to..."
bar sp. pani Zawitkowskiej nie poszedt na marne. Wybrano roz-

wiazaniu drugie i mieszkanie udato sif sprzedac, a za te pienî dze
kupiono inny lokal - juz nie spofdzielczy. Czy tym razem bf dzie moz-
na spokojnie zajac sie przygotowaniem dornu na przyjf tie pierwszych
rodzin? Miejmy nadzieje, ze na tej drodze juz nie natkniemy sif na
czyjqs nietolerancje, niewiedze czy po prostu brak dobrej woli.

Prace remontowe juz si§ zaczety, Z pewnoscî  potrwaj^ nieco,
bo trzeba odpowiednio przystosowac caty obiekt: fazienka, kuchnia,
pomieszczenia sypialne. Potrzebne tez bf dzie wyposazenie wne-
trza w meble, w niezbf dny sprzet gospodarstwa domowego. Przy-
puszczamy, ze znajdziemy tudzi dobrej woli, ktorzy i tym razem nie
odmowig pomocy.

Pienî dze na remont i wyposazenie minihoteliku mozna wptacac
na konto Hospicjum:

ztotowkowe PBKIX/M Warszawa
11101040-537506-2700-1 -74

dewizowe PBK IX/M Warszawa
11101040-537506-2700-3-72

Mile widziane bytyby rowniez ofiary w naturze - zlewozmywak,
meble, lodowka, pralka automatyczna, zelazko, firanki, posciel, recz-
niki rtp. W tym celu mozna kontaktowad sif z pracownikami socjal-
nymi Hospicjum pp. Danut̂  i Arturem Laskowskimi.

Telefon: 632-57-74 lub w siedzibie Hospicjum przy ul. Kasprzaka 17a
Instytut Matki i Dziecka

wWarszawie.

Kartki swiqteczne wykonata
Katarzyna Konarzewska

Kodak
DISTRIBUTOR

FOTO-WORLD Sp. z o.o.
WYtACZNY DYSTRYBUTOR
WYROBOW FIRMY KODAK

W POLSCE

Zespot redakcyjny dzi^kuje firmie FOTO-WORLD
Sp. z o.o. z siedzib^ w Warszawie przy ul. Mokotow-
skiej 4/6, jedynemu przedstawicielowi KODAK-a na
Polsk$, za nieodptatne udostepnienie materiatow fo-
tograficznych KODAKA, na ktorych wykonano wszyst-
kie zdj$cia zamieszczone w pierwszej i drugiej edycji
INFORMATORA.
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