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Natalka, podopieczna
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W ten swigteczny czas...

Kiedy dziecko si¢ rodzi i na $wiat przychodzi
Jest jak Bog, co powietrzem nagle si¢ zakrztusit
I poczul, zZe ma cialo, Ze w ciemnosciach brodzi
Ze boi si¢ cztowiekiem by¢. I ze by¢ musi...
Ernest Bryll, ,Boze Narodzenie”

Ostatni kwartal tego roku byl trudny. Rozbudzone latem nadzieje na
pozegnanie koronawirusa okazaly sie plonne. COVID-19 dotknal
rodziny niektorych z naszych podopiecznych i pracownikow, a nas
zmusil do ponownego wdrozenia $cislego rezimu sanitarnego. Praca
zdalna, podzial na niestykajace si¢ zsoba zespoly, codzienne odprawy
w formie wideokonferencji i wieczna niepewnos¢, czy to wystarczy,
by naszym pacjentom zapewni¢ ciagloé¢ opieki.

Co ciekawe i moze nawet w jakim$ sensie symboliczne, wlasnie
w tym ostatnim kwartale, kiedy praca personelu medycznego stala
sie szczegolnie trudna i obcigzajaca, przypadaly dwa wazne $wie-
ta - Dzien Stuzby Zdrowia i Swiatowy Dzien Hospicjow i Opieki
Paliatywnej. W tym numerze kwartalnika zamiesciliSmy wywiady
z lekarzami z Francji i Wielkiej Brytanii, ktorych spytalismy o to,
jak pediatryczna opieka paliatywna wyglada w ich krajach.

W listopadzie, jak co roku, wspominali$my zmarlych pacjentéw.
Ze wzgledu na pandemie ta msza byla inna od wszystkich. Zamiesz-
czamy relacje z tej uroczystosci, a towarzysza jej wspomnienia rodzi-
cow Natalki i Emilki, ktore odeszly od nas w 2020 roku.

Tradycyjnie publikujemy historie jednego z naszych pacjentéw. Tym
razem, chyba po raz pierwszy, mieliSmy mozliwo$¢ przeprowadzi¢
jednoczesny wywiad z obojgiem rodzicow. Moga go Panstwo prze-
czytac na stronie 4.

Udalo nam sie szczeéliwie zrealizowa¢ wszystkie zaplanowane na
ten roku kursy dla lekarzy. We wrze$niu i listopadzie odbyly sie kur-
sy specjalizacyjne, a w pazdzierniku kurs doskonalacy. Wszystkie
dotyczyly pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej i wszyst-
kie mialy forme online. Relacja czeka na Panstwa na stronach
tego numeru.

Za chwile usiagdziemy przy wigilijnym stole. Mam nadzieje, ze nasz
kwartalnik, mimo zwigzanych z pandemia zawirowan, dotarl juz
do Panstwa doméw i mozemy si¢ z Waszymi rodzinami symbo-
licznie podzieli¢ oplatkiem i zlozy¢ plynace z serca Zyczenia. Niech
ten $wigteczny czas bedzie dla Was i Waszych bliskich pelen pokoju
i radosci. Dziekujemy, ze nas wspieracie, i mamy nadzieje, Ze nadal
bedziecie z nami.
Beata Bialy
Redaktor naczelna

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
lalnosci znajda Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zach¢camy réwniez do $ledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Funda-
cjaWHD
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Rzadko trafia si¢ nam okazja, by porozmawia¢ z obojgiem rodzicéw naszych
pacjentow. Na taka rozmowe zgodzili sie panstwo Anna i Mariusz Rosinscy.

Beata Bialy: Chcialam z panstwem
porozmawia¢ o Mateuszu, ale i 0 was,
waszym zyciu, doswiadczeniach. Bo
przeciez choroba dziecka dotyka calej
rodziny. Ale zacznijmy od poczatku...

Mama: Mateusz urodzil si¢ 18 marca
2010 roku przez cigcie cesarskie.
Wszystko bylo dobrze. Pierwsza
noc w domu byla bardzo ciezka, my

Mateusz z przyjacielem

- mlodzi i niedos$wiadczeni, Mateusz
plakal, nie wiedzieliémy, co robi¢,
i w koncu maz pojechat nad ranem do
apteki...

Tata: .. to byla pierwsza nad ranem
[$miech]! Pojechatem po mleko, bo my-
sleliémy, ze to kwestia pokarmu. ..
Mama: A jak maz wrocil, to Mate-
uszek juz spal... Nastepnego ranka
obudziliémy si¢ z nadzieja, Ze jako$

sobie poradzimy, ale szybko si¢ oka-
zalo, ze bedzie ciezko. Przez pierwsze
pot roku zwlaszcza nocki dawaly nam
w kos¢. Ale potem wszystko sie jako$
unormowalo. Pierwsze lata byly dobre,
normalne. Problemy zaczely si¢ poz-
niej. Mateusz poszedt do przedszkola,
gdy mial trzy i pét roku. Szedt na kil-
ka dni, a potem lapal infekcje i przez
dwa, trzy tygodnie siedzial w domu.
Cala nasza uwaga skupita si¢ na tych
infekcjach. W drugim roku przedszkola
bylo nieco lepiej, wiec uczeszczal tam
regularnie. I wlasnie wtedy przedszko-
lanki zauwazyly, ze Mateusz ma gorsza
koordynacje ruchowa od pozostatych
dzieci.

Tata: Wiec zaczelismy chodzi¢ na za-
jecia rehabilitacyjne. Mialy one raczej
forme zabawy, ¢wiczen fizycznych, na
przyklad fikotkéw, skakania... I powie-
dziano nam, ze wlasciwie nie ma proble-
mu, s3 lekkie odchylenia od normy, ale
wszystko bedzie dobrze, mozna temu
zaradzi¢ dzieki ¢wiczeniom. Ucieszyli-
$my sie, chodziliémy regularnie, ale cho¢
nie bylo spektakularnego pogorszenia,
to poprawy tez nie bylo. Wtedy pani
z przedszkola powiedziata nam, ze moze
powinni$émy si¢ uda¢ do jakiego$
lekarza.



Paristwo Rosifscy podczas wywiadu

Mama: Trafilismy do pani neurolog
w Tluszczu [miejsce zamieszkania
rodziny panstwa Rosinskich - przyp.
redakgji], ktora stwierdzita, ze proble-
my Mateuszka maja zrodlo w okresie
niemowlecym, sg skutkiem tak zwanej
asymetrii ulozeniowej. Trzeba reha-
bilitowa¢ i... to wszystko. W sumie,
byliSmy zadowoleni, bo wygladalo,
ze to nic takiego, wystarczy troche
pocéwiczy¢ i wszystko minie. Ale tak
si¢ nie stalo. W przedszkolu bylo co-
raz gorzej, a dla Mateusza to byt duzy
stres. W ostatnim roku przedszko-
la trafiliSmy do neurolog z poradni
w Zielonce. Pani doktor sprawdzila
Mateuszowi odruch kolanowy - bar-
dzo proste badanie, ktore przeciez
nawet pediatra moze wykonaé, i od
razu powiedziala, ze co$ jest ewident-
nie nie tak. Na poczatku podejrze-
wala dystrofie miesni Duchenne’a i da-
ta nam kontakt do specjalistki od cho-
réb nerwowo-miesniowych. Po drodze
jeszcze badano Mateuszka w kierunku
boreliozy i najpierw niby okazalo sie,
ze ja ma, a potem, po dokladniejszych
badaniach, ze to jednak nie to. Mial tez
wykonang elektroencefalografie...
Tata: Jednym stowem, mnéstwo ba-
dan, ktore nic nie wniosly.

W ktérym momencie pojawila sie
wlasciwa diagnoza?
Tata:Gdytrafilismydo Warszawynaod-
dzial choréb nerwowo-miesniowych,
wykonano Mateuszowi badania
i stwierdzono polineuropati¢ czucio-
wo-ruchows. To byla pierwsza powaz-
na diagnoza.

Mama: Tylko nie wiadomo bylo,
czy ta polineuropatia jest nabyta czy

wrodzona. Zdania byly podzielone.
Na probe dano Mateuszowi wlewy ze
sterydéw. Trwalo to kilka miesiecy.
W miedzyczasie jego stan si¢ pogor-
szyl. Zaczal mie¢ problemy z jelitami.
W przedszkolu pani zwrocita mi tez
uwage, ze Mateusz, zanim odpowie na
pytanie, musi si¢ dluzej zastanowi.
Zasygnalizowalam to pani doktor.

Dziesigte urodziny Mateusza

Skierowala nas na rezonans ledZwio-
wo-krzyzowy, ktory nic nie wykazal.
Jesienig Mateusz poszedl do zerdwki
i wtedy zrobiono mu rezonans ma-
gnetyczny glowy. No i po tym badaniu
pani doktor powiedziala, ze to jednak
nie jest polineuropatia, ale co$ innego,
gorszego... Wtedy po raz pierwszy
ustyszalam te nazwe - leukodystrofia
metachromatyczna. To bardzo rzadka
choroba genetyczna. Widzialam, ze
nawet pielegniarki sprawdzaly w Inter-
necie, co to takiego. W skrocie polega
na tym, ze na skutek braku pewnego
enzymu dochodzi do nieodwracalnego
zaniku centralnego ukladu nerwo-
wego. Chory traci po kolei wszystkie
funkcje zyciowe. Spytatam, czy mozna
to wyleczy¢. Pani doktor nie powie-
dziala, ze to sytuacja beznadziejna.
Data mi namiary na jakie$ oérodki
badan i terapii genetycznych. Ale to
wszystko bylo w fazie testow, zadnej
konkretnej, zatwierdzonej terapii. Zro-
bilismy badania genetyczne, mielismy
nadzieje, Ze mozna co$ zrobic...

Tata: Okazalo si¢, ze Mateusz faktycz-
nie odziedziczyl po nas obojgu dwa
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Czekajac na pierwsza gwiazdke

zmutowane geny. I juz wiedzielismy,
ze medycyna nie ma na to lekarstwa.
Walczylismy jednak dalej. Pojechali-
$my do Wroctawia, do profesora Kal-
waka, bo podobno przeszczep szpiku
moze spowodowa¢ zahamowanie roz-
woju tej choroby. Ale profesor powie-
dzial, Ze on by nam to raczej odradzal.
Mateusz jeszcze wtedy troche chodzil,
byt w stanie gra¢ na telefonie... Zreszta
podczas tej konsultacji bardzo sie cie-
szyt, bo mdgt sobie pograc.

Mama: Niestety, wkrotce po powrocie
z Wroclawia jego stan bardzo szyb-
ko zaczal sie pogarsza¢. Coraz gorzej
chodzil, kilka razy nam si¢ zadlawil.
Dla mnie osobiscie to byt bardzo trud-
ny czas. Widzialam Mateusza na tle
innych dzieci, zdrowych. A méj syn
byt coraz stabszy, coraz mniej sprawny.
W koncu otrzymat asystentke eduka-
cyjna, ktéra mu pomagata. Po waka-
cjach nie wrdcil juz do szkoty. Miat
indywidualne nauczanie, ale w szkole
specjalnej. Pod koniec 2017 roku Ma-
teuszek przestat chodzi¢, pojawita sie
bolesna spastycznosc.

Dwa lata temu trafili panstwo pod
opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. W jakich okolicznosciach
to sie stalo?

Mama: W pewnym momencie Ma-
teusz zaczal mie¢ coraz wieksze pro-
blemy z jedzeniem. Doradzono nam
zalozenie PEG-a [przezskérna endo-
skopowa gastrostomia - przyp. red.],
zeby mogt by¢ karmiony dozolad-
kowo, bo bylo ryzyko zakrztuszenia.

Wakacje 2019

W koricu sie na to zdecydowalismy.
Zabieg odbyt si¢ w Centrum Zdrowia
Dziecka. Niestety pojawily si¢ kom-
plikacje. Sg rzadkie, ale akurat zda-
rzyly si¢ u Mateuszka. Mial zapalenie
otrzewnej. Trzy tygodnie w szpitalu,
narkoza.

Tata: Po tym wszystkim Mateusz wla-
$ciwie przestal mowic. Ten stres odbit
si¢ na jego zdrowiu. Bardzo zle znosit
pobyt w szpitalu, miewat ataki placzu.




Mama z synkiem

Mama: Wrécilismy do domu. Pojawily
sie kolejne problemy z PEG-iem, ciagte
zabiegi, a w koncu silny stan padacz-
kowy. Ponownie trafilimy do szpitala
i wtedy powiedzieliémy naszemu neu-
rologowi, dr. Tomaszowi Kmieciowi
[konsultant WHD - przyp. red.], ze
decydujemy sie na hospicjum. Wie-
dzielismy o tej mozliwosci juz wcze-
$niej, wlasnie od niego. Potem to nawet
troche zalowalam, ze zwlekalismy tak
dtugo... To byla druga potowa wrze-
$nia 2018 roku. Przyjechata do nas wte-
dy dr Kasia Marczyk i pani Agnieszka
Cwiklik [pielegniarka WHD - przyp.
red.]. Agnieszka od razu wniosta do
naszego domu mnéstwo pozytywnej
energii.

Mysl o hospicjum czesto powoduje
opor, negatywne skojarzenia, lek.
W panstwa przypadku tez tak bylo?
Mama: Wrecz przeciwnie. Ja hospi-
cjum postrzegatam i nadal postrzegam
jako ogromna pomoc. Wczeéniej byli-
$my z tym wszystkim zupelnie sami.
Patrzyliémy na cierpienie naszego
dziecka i byliSmy bezradni.

Tata: Wie pani, co ustyszeliémy pod-
czas pierwszej wizytyu pewnej pani
doktor? (Jesli dobrze pamietam, miata
ona co$ wspdlnego z chorobami rzad-
kimi.) Powiedziala nam: No tak, ciezka
choroba, faktycznie. Trzeba duzo spa-
cerowac.

Spacerowac?!

Tata: Tak. Spacerowac i... nie streso-
wac sie.

Mama: Wiec nie bylo nam trudno zde-
cydowa¢ sie na hospicjum. Po prostu
potrzebowali$my pomocy. Ja juz i tak

bylam w domu, przerwatam prace chy-
ba péttora roku wezesniej. Hospicjum
domowe bylo dla nas bardzo dobrym
rozwigzaniem.

Jak teraz wyglada opieka nad Ma-
teuszem? Czy maja Panstwo z nim
kontakt?

Tata: Mysle, ze ten kontakt jest taki
bardziej intuicyjny. Mateusz jeszcze sie
u$miecha...

Odwiedziny swietego Mikotaja

Mama: Nawet mozna powiedziec,
ze si¢ $mieje. Bawig go rézne rzeczy.
Na przyklad brzmienie jezykéw ob-
cych. Najbardziej jezyka chinskiego.
W telefonie jest thtumacz Google i kie-
dy$ przez przypadek wlaczylismy jezyk
chinski. Dawno nie widzielismy, by
Mateusz tak si¢ smial. A jak w zeszlym
roku pojechalismy na wakacje - hospi-
cjum nas namowilo na ten wyjazd - to
nawet nagraliémy pozdrowienia dla
dziadka w wersji chinskiej.

Tata: Ale ta jego aktywnos¢ jest coraz
stabsza. Jeszcze do niedawna uwielbiat
oglada¢ mecze pitki noznej. Ja jestem
kibicem i Mateusz tez goraco kibico-
wal. Teraz coraz mniej go to interesuje.
Ale co ciekawe, nadal bardzo Zywo
reaguje na hymn Polski. Jak mecz sie
zaczyna i odgrywany jest hymn, Ma-
teusz ma na twarzy szeroki u$miech.
Nasz maly patriota! [$miech] Lubi tez
si¢ oglada¢ w lustrze. Ostatnio pani
Malgosia [Malgorzata Murawska, pie-
legniarka WHD - przyp. red.] zrobila
nam wspolne zdjecie przed lustrem.
Mama: Jest jeszcze jedna rzecz, na
ktorg Mateuszek reaguje - bardzo
lubi, jak ktos mu opowiada o tym, co
byto kiedy$, na przyklad, jak byt maly.
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Lubi oglada¢ zdjecia. Uwaznie stucha,
kiedy méwimy o nim, nawet o pozor-
nie drobnych rzeczach. Reaguje na
swoje imie...

Tata: Taka historig, o ktorej lubi stucha¢,
jest jego przygoda z mikrofaléwka. ..

Z mikrofalowka?

Tata: [Smiech] Dziadek kiedys siedzial
zMateuszkiem,aonbezwiedzydziadka
zamo6wil przez Internet mikrofalowke.
Teraz, gdy o tym opowiadamy, bardzo
go to bawi.

Pamietam, ze jak bylam u panstwa
pare miesiecy temu, Mateusz chetnie
stuchal muzyki. Nadal ja lubi?

Tata: Tak, uwielbial disco polo. Nie
wiem, co takiego widzial, a raczej sly-
szal w tej muzyce, ale faktycznie, bar-
dzo ja lubil. Moze to ten prosty rytm,
a moze te kolorowe teledyski? Miaf na-
wet swoje ulubione piosenki. Ale teraz
juz coraz mniej na to reaguje.

Chcialabym tez panstwa spytaé
o wasze zycie. Jak choroba Mateusza
wplynela na was?

Tata: Jest ciezko. Nie chcemy narze-
ka¢, ale wiadomo, ze to wszystko zmie-
nia. Zona musiata zostawi¢ prace, ja
musialem swoja zmienié, zeby zonie
pomaga¢. Zycie domowe tez sie zmieni-
to. Przed pandemia hospicjum zapew-
nito nam wolontariuszy, przyjezdzala
do nas bardzo fajna pani Zosia. Teraz,
niestety, z racji pandemii nie moze
u nas bywaé. Wyjazdy na wakacje to
tez wyzwanie. W zesztym roku udato
nam si¢ wyjecha¢ (prosz¢ koniecznie
napisaé, ze to dzieki hospicjum), ale
w tym zniechecila nas pandemia.
Mama: Praktycznie nigdzie razem nie
wychodzimy. Ja siedze caty czas w do-
mu. Moje zycie to Mateusz i opieka nad
nim. Codziennie to samo. I ostatnio
stan Mateusza si¢ pogorszyl, mamy
coraz wigksze problemy z wydzielina,
nieprzespane noce. To bardzo trudne,
czasami brakuje po prostu sil.

Tata: My wiemy, Ze to jest choroba nie-
uleczalna, wiemy, jak to si¢ skonczy.
Ale staramy si¢ o tym nie mysle¢. Nie
wybiegamy w przyszloé¢. Zyjemy tym,
co jest teraz. Jak Mateusz sie usmiecha,
to 1 my sie usmiechamy, wiec staramy
sie, zeby sie usmiechal jak najczesciej.
Obchodzimy jego urodziny i imieniny,
zawsze jest tort, balony, cala oprawa.

Mama: Tylko coraz trudniej jest nam
wymysli¢ prezent... Ale za to Mateusz
uwielbia, jak $piewamy mu ,Sto lat”.
Jest wtedy taki dumny!

Czyli kolejnos¢ jest taka: najpierw
hymn Polski, a potem ,,Sto lat”?

Tata: Zdecydowanie! Moze powinni-
$my mu nastepnym razem hymn pu-
$ci¢ na urodziny? [§miech]

Mama: Wlasciwie, w jakims sensie tak
jest. Bo ostatnio kupitam mu na uro-
dziny globus interaktywny i jak si¢ na-
ci$nie na kontur Polski, to odgrywany
jest nasz hymn i Mateusz ogromnie si¢
cieszy.

A wracajac do panstwa zycia...?

Mama: A wracajac do naszego zycia...
Mamy niewielu przyjaciol, choroba
dziecka ludzi odstrasza. Cieszymy sie,
ze jest hospicjum, zawsze czekam na
wasze wizyty. Oczywidcie, gdy jeste-
$my z mezem we dwoje, to jest nam
o wiele fatwiej. Mozemy si¢ nawzajem
wspiera¢, nie tylko fizycznie, cho¢
to tez bardzo wazne, ale i psychicz-
nie. Musimy sobie jako$ radzi¢ z tym
poczuciem straty... Bo Mateusz tra-
ci kolejne funkcje - ruch, mowe,

FT

Ojciecisyn

mozliwo$¢ samodzielnego siedzenia
i zdolno$¢ potykania. Kontakt z nim
jest coraz stabszy. To wlasnie jest naj-
trudniejsze - patrze, jak moje dziecko
cierpi i stopniowo jakby odchodzi,
a ja czasem nawet nie jestem pewna,
czy w danej chwili czegos ode mnie
potrzebuje. Chyba nigdy sie z tym do
konica nie pogodzitam i nie pogodze.
Nawet wiara (jesteSmy oboje wierzacy)
nie pomaga mi tego do konca zrozu-
mie¢ 1 zaakceptowal. Pocieszam si¢
tym, ze jednak Mateusz zaznal w zy-
ciu sporo dobrego, byl kiedys$ sprawny
i zdrowy. To byt krotki czas, ale musi
nam wystarczyc.

Bardzo dzigkuje za rozmowe.

Mateusz urodzit sie
18.03.2010.

Choruje na leukodystrofie
metachromatyczna.

Pod opieka WHD jest od
21.09.2018.



Dzien Opieki Paliatywne;

, Duzo jestijeszcze
do zrobienia

Kazdego roku, w druga sobote pazdziernika obchodzony jest Swiatowy Dzien
Hospicjow i Opieki Paliatywnej. Zwraca on uwage spolecznosci miedzynaro-
dowej na osoby nieuleczalnie chore i tych, ktorzy walcza z ich cierpieniem -
lekarzy, pielegniarki, fizjoterapeutow, psychologéw, pracownikow socjalnych,
kapelanow, wolontariuszy. Oraz na to, Ze w tej dziedzinie bardzo wiele jest

jeszcze do zrobienia.

uch hospicyjny zaczal dziala¢

w Polsce w latach 80. XX wieku.
Pierwsze domowe hospicjum dla doro-
stych powstato w roku 1983, w Gdarsku,
a pierwsze domowe hospicjum dzie-
ciece - Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci - we wrzesniu 1994 roku. Od
tego czasu sporo sie zmienilo. Opieka
paliatywna stala si¢ odrebng dziedzi-
na medycyny, otworzono specjalizacje
z medycyny paliatywnej dla lekarzy
i opieki paliatywnej dla pielegnia-
rek, zostal powolany pelnomocnik
ds. opieki paliatywnej Ministra Zdro-
wia, dziataja krajowi i wojewodzcy kon-
sultanci do spraw medycyny paliatyw-
nej i pielegniarskiej opieki paliatywne;.

Nadal jednak opieka hospicyjna w Pol-
sce jest domeng organizacji pozarza-
dowych - wiekszos¢ hospicjow prowa-
dzona jest przez fundacje i organizacje
pozytku publicznego. Moga one dziata¢
dzieki hojnosci darczyncow - osob

prywatnych  (darowizny i przekazy-
wanie 1% podatku dochodowego) oraz
firm.

Jak przedstawia sie sytuacja pedia-
trycznej opieki paliatywnej w innych
krajach europejskich? Autorzy bada-
nia przeprowadzonego w 2019 roku
przez Europejskie Stowarzyszenie na
rzecz Opieki Palliatywnej (European
Association for Palliative Care - EAPC)
pisza w swoim raporcie, ze pedia-
tryczna opieka paliatywna dopiero
niedawno zostala uznana za odreb-
ng dziedzing medycyny i lekarze
z tg specjalizacjg nie sg liczni. W wie-
lu krajach (badaniem objeto 54 kra-
je z Europejskiego obszaru WHO,
odpowiedzi uzyskano z 51, w tym
z Polski) potrzeby w zakresie opieki
paliatywnej nad dzie¢mi sa zaspo-
kajane w niewielkim stopniu, nawet
gdy chodzi o $wiadczenia podstawowe,
takie jak kontrolowanie bolu.

W krajach europejskich istnieja trzy
podstawowe modele $wiadczenia pe-
diatrycznej opieki paliatywnej - ho-
spicja stacjonarne, opieka paliatywna
w szpitalu oraz hospicja domowe, przy
czym w roznych krajach wystepuja one
w roznych proporcjach (na przyktad
w Polsce nie istnieje model szpitalnych
zespoléw paliatywnych, ktéry jest
w znacznym stopniu wykorzystywany
we Francji). Tylko w dwudziestu kra-
jach obecne sg wszystkie trzy modele.
W jedenastu krajach istnieje ponadto
program tzw. opieki dziennej (day
care program), a kilka krajéw ma inne,
szczegolne modele opieki paliatywnej -
na przyktad Niderlandy prowadzg pro-
gramy tzw. opieki wyreczajacej (respite
care), a Austria ochotnicze zespoly ho-
spicyjne dla dzieci (wolunteer children’s
hospice teams).

W raporcie EAPC jest takze wzmianka
o hospicjach perinatalnych, ktérym -
jak stwierdzili autorzy — wiekszo$¢ kra-
jow dedykuje bardzo skromne zasoby
finansowe i kadrowe.

Cytowany raport jest trzecim takim
opracowaniem wydanym przez EAPC.
Podsumowujac jego tre$¢, prezes
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Europejskiego Stowarzyszenia na rzecz
Opieki Palliatywnej, Phil Larkin,
stwierdza: ,Nowe wydanie Atlasu
przypomina, ze nigdy nie mozemy by¢
spokojni co do stanu i rozwoju opieki
paliatywnej” i zwraca uwage, ze trzeba

ktorzy jej potrzebujag. W Polsce do
podobnych wnioskéw doszta Najwyz-
sza Izba Kontroli w raporcie z kontroli
przeprowadzonej w drugiej polowie
2018 roku, dotyczacej opieki paliatyw-
nej i hospicyjne;j.

Caly raport EAPC mozina przeczy-
ta¢ w wersji internetowej na stronie:
https://www.researchgate.net/publica-
tion/333390123_EAPC_Atlas_of_Pal-
liative_Care_in_Europe_2019

jeszcze wiele zrobi¢, by opieka palia- Beata Bialy
tywna dostepna byla dla wszystkich,
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Brak danych

s ] Hospicja domowe
- Opieka szpitalna

Czy wiesz ze...

Europejskie Stowarzyszenie na rzecz Opieki Paliatywnej (ang. EAPC) powstato w 1988 roku
w Mediolanie. Celem EAPC jest dziatanie na rzecz rozwoju opieki paliatywnej w Europie.
Obecnie stowarzyszenie liczy 55 cztonkdw - sa nimi organizacje z z 34 krajow Europy,

a takze wielu cztonkéw indywidualnych z 55 krajéw catego swiata.
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paliatywna’podaza
za dzieckiem

Wywiad dla Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci z dr. Richardem
Hainem i dr. Megumi Babg z Wielkiej Brytanii przeprowadzila Aleksan-
dra Michalak, studentka medycyny na Uniwersytecie Campus Biomedico

w Rzymie.

Aleksandra Michalak: Moze na po-
czatek: jak podjeli panstwo decyzje,
by pracowac z nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi?

Dr Richard Hain: Coz, musze si¢
cofng¢ do czaséw, gdy studiowa-
lem na Uniwersytecie Medycznym
w Londynie. Mieli$my wyklad o opie-
ce paliatywnej, ktory wyglosil kto$
zHospicjum $w. Krzysztofa. Zainspiro-
walamnie myél, zejakolekarz mogibym
komus poméc, nawet jedli jego choroby
nie da si¢ wyleczy¢ i wkrétce umrze.
Niedlugo potem, podczas stazu pedia-
trycznego, opiekowalem si¢ dzieckiem
z guzem mozgu i zdatem sobie sprawe,
ze pomoc, ktora jest dostepna dla do-
rostych, nie istnieje jeszcze dla dzieci.
Postanowilem, ze gdy zostane leka-
rzem, wlasnie w tej dziedzinie bede sie
specjalizowa¢. W 2000 roku zostatem
konsultantem do spraw pediatrycznej
opieki paliatywne;j.

Dr Megumi Baba: Wraz z postgpami
w moim pediatrycznym szkoleniu spo-
tykatam coraz wiecej dzieci, ktérych

zycie jest ograniczone ze wzgledu na
stan zdrowia i czutam sie bezradna, do-
poki nie natknetam sie na pediatryczng
opieke paliatywna jako specjalizacje.
Bytam pod wrazeniem, jak bardzo
mozna wplynaé na zycie tych dzieci
i ich rodzin, zaoferowa¢ im odrobine
spokoju i nadziei w sytuacjach, ktére
wydawaly mi si¢ beznadziejne. Zbieglo
sie to w czasie z tym, Ze u mojego wuja
zdiagnozowano nieuleczalny nowo-
twor. Widzac, jak pozytywnie opieka
paliatywna przemienita jego zycie
i zycie jego rodziny, réwniez sposob,
w jaki zmarl, u$wiadomitam sobie,
ze jest to dziedzina medycyny, ktora
chciatabym si¢ zajmowac.

Jak wyglada udzial lekarza w opiece
paliatywnej? Czy mozemy tu mowic
o leczeniu?

RH: Zaczynajac od drugiego pytania —
tak, mysle, Ze w opiece paliatywnej mo-
zemy mowic o ,leczeniu”. Jednak stowo
»opieka” jest bardziej odpowiednie.
Istnieje wiele sposobow opiekowania

N

siec drugim czlowiekiem. Niektore
wymagaja lekarstw czy interwencji
chirurgicznych. Do nich potrzeba wy-
ksztalcenia medycznego. Wiec z mojej
perspektywy medycyna paliatywna
jest tylko czeécia opieki paliatywne;j.
Jednoczesnie jest to naprawde wazna
jej cze$¢. Na przyklad, jesli odczuwasz
silny bél, potrzebujesz pomocy od
kogos, kto wie, jakie $rodki przeciwbd-
lowe przepisaé, jeszcze zanim zacznie
si¢ rozpoznawa¢ psychologiczne czy
duchowe problemy pacjenta.

MB: Jak wiadomo, opieka paliatyw-
na to opieka holistyczna, angazuja-
ca wielu réznych specjalistow. Rola,
jaka odgrywa lekarz, jest niewielka,
ale tak samo wazna jak pozostalych
os6b. W tym multidyscyplinarnym
zespole lekarz odpowiada za to, by
objawy byly dobrze kontrolowane,
a rodzina i zesp6l byli od strony me-
dycznej przygotowani na $mier¢ dzie-
cka. Wspiera pediatre i lekarza
rodzinnego w opiece medycznej nad
dzieckiem i odgrywa wiodaca role
w tej opiece pod koniec jego zycia.
Pediatryczna medycyna paliatywna
jest konieczna, aby dziecko mogto
jak najlepiej przezy¢ skrocone zycie.

=
o
N
o
N
=
2
N
T©
3
I
oo
3
(<))
N
<
£
c
S
2
N
a
1]
=
o
E
=8
2
Q.
u
o
T
2
=
n
3
©
N
un
A
3
T
[1°]
T©
c
=]
w
=
(=]
z
C
g
=
©
3
x



Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (94) grudzieri 2020 .

Dr. Baba, jest pani Konsultantem do
sprawPrzechodzeniaod Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej do Opieki Palia-
tywnej Doroslych (Consultant in Pa-
ediatric Palliative Medicine for Tran-
sition to Palliative Care). Na czym
konkretnie polega pani praca?

MB: Wraz z postepem w medycynie
i technologii, coraz wiecej nieuleczal-
nie chorych dzieci dozywa okresu
dorostoéci. Lekarze staja przed nowy-
mi wyzwaniami zwiazanymi z opieka
nad miodymi dorostymi z nieznanymi
im chorobami. Moje zadanie polega
na wspieraniu tych chorych, ktorzy
potrzebuja opieki paliatywnej i umoz-
liwianiu ptynnego przejscia z opieki
pediatrycznej do opieki przeznaczonej
dla dorostych. Proces ten moze by¢
pod wieloma wzgledami naprawde
wymagajacy dla chorych i ich rodzin,
a ryzyko zagubienia si¢ w systemie jest
wysokie. Jestem tu po to, by mtodym
ludziom z chorobami ograniczajacymi
zycie zapewni¢ kontynuacje opieki,
ktorej potrzebuja.

Dr. Hain, jest pan odpowiedzialny
za Pediatryczng Opieke Paliatywna
w Szpitalu Dziecieccym w Cardiff.
Jak wyglada panska praca? Co uwaza

Dr Megumi Baba (fot. T§ Hafan )

pan w niej za najwazniejsze, biorac
pod uwage zaréwno pacjentow, jak
i wspolprace z innymi lekarzami?

RH: Nasza praca obejmuje calg Walie,
a gléwnym celem naszych dziafan jest
zapewnienie dzieciom pediatrycznej
opieki paliatywnej bez konieczno$ci
przyjazdu do szpitala dzieciecego. Jest
to wazne, poniewaz Walia to spory
obszar i byloby po prostu niemoz-
liwe, zeby dzieci za kazdym razem,
gdy potrzebuja specjalistycznej opieki

Swietlica w hospicjum dzieciecym Ty Hafan (Sully, Walia)

paliatywnej, przyjezdzaty do Cardiff.
Staramy sie zapewni¢ dziecku opie-
ke w miejscu, w ktérym ono i jego
rodzice chcieliby by¢, co zazwyczaj -
niemniej nie zawsze - oznacza dom.
Dlatego, cho¢ mamy w szpitalu dzie-
ciecym w Cardiff malenki gabinet,
prowadzimy tez gabinety w pobliskim
hospicjum dziecigcym, a chorych od-
wiedzamy w innych szpitalach, hospi-
cjach, w szkole i w domu. Natomiast
jesli chodzi o to, co w tej pracy jest
najwazniejsze, wrocitbym do mysli,




ze medycyna paliatywna jest jedng
z form wspoélczucia i opieki nad inny-
mi ludZzmi. Jest odpowiedzig na nasze
wspdlne cztowieczenstwo.

W ramach swojej pracy $wiadczycie
réwniez ustugi w domu. Czy mysla
panstwo, Ze obecno$¢ zespotu lub od-
dzialu opieki paliatywnejw szpitalu
jest potrzebna?

RH: W mojej ocenie taka opieka
powinna by¢ spéjna: w szpitalu,
domu, hospicjum stacjonarnymiwkaz-
dym innym miejscu. Najlatwiejszym
sposobem, by to osiagnac, jest cigglosé
opieki - widz¢ pacjenta w domu, potem
spotykam go, gdy zostanie przyjety do
szpitala, a po pewnym czasie zobacze
go ponownie, gdy bedzie w hospicjum
lub w szkole. Nie sadze, by jedynym
rozwigzaniem byta oddzielna instytu-
cja, ktora zajmowataby sie pacjentami
poza szpitalem. Jednoczesnie uwazam,
ze posiadanie przestrzeni fizycznej,
takiej jak hospicjum stacjonarne, mo-
ze by¢ bardzo cenne. Na przyklad, na
oddziale intensywnej terapii zespotowi
medycznemu moze by¢ dos¢ trudno
stwierdzi¢, ze dziecko osigga kres zy-
cia i nie powinno by¢ zaintubowane
czy wentylowane. Gdy jednak to samo
dziecko przebywa w hospicjum, decy-
Zja ta jest znacznie prostsza, a $mierc
dziecka moze by¢ spokojniejsza.

MB: Pediatryczna opieka paliatywna
podgza za dzieckiem. Jest ona $wiad-
czona wszedzie tam, gdzie dziecko
jest i chce by¢. Szpital jest miejscem,
w ktorym dzieci z chorobami ogra-
niczajagcymi Zycie przebywaja czesto.
My natomiast ciezko pracujemy nad
tym, aby nie spedzaly one tam wiecej
czasu, niz to konieczne, wcigz jednak
musimy je tam wspieraé. SzczeSliwie
mamy taki model ustug, ktory pozwala
nam na elastyczng opieke nad naszy-
mi pacjentami w szpitalu, w domu lub
w stacjonarnym hospicjum dzieciecym.

Ale czy najlepsza forma opieki nad
dzie¢cmi z chorobami ograniczajg-
cymi zycie nie jest jednak opieka
w domu? Jesli tak, to dlaczego powsta-
je tak wiele hospicjow stacjonarnych?

RH: Wydaje mi si¢, ze juz odpowie-
dzialem na to pytanie. Zgadzam sie,
ze gdy dziecko zbliza si¢ do $mierci,
wiekszo$¢ rodzicéw wolataby przeby-
waé z nim w domu. Ale czasem jest to

Dr Richard Hain

zwyczajnie niemozliwe. Wtedy bardzo
wazne jest, abySmy byli w stanie zapro-
ponowac alternatywe, a hospicjum sta-
cjonarne taki rodzaj opieki zapewnia.
Inna sprawa, ze nawet jesli rodziny nie
chca, aby dziecko bylo z dala od domu
w kilku ostatnich tygodniach zycia,
to na wczesniejszym etapie moga sie
zdarzy¢ chwile, kiedy rodzina chcia-
taby odpocza¢ od codziennej opieki.
Hospicjum stacjonarne moze to za-
oferowa¢, podczas gdy oddzial pedia-
tryczny zazwyczaj nie jest w stanie.
Nalezy tez pamietaé, ze funkcjonowa-
nie hospicjow stacjonarnych dla dzieci
bardzo rézni si¢ od tych dla dorostych.

Na czym konkretnie polega wasze
wspieranie rodzin?

RH: Nie jestem pewien, co masz na
mysli, mowiac ,konkretnie”. Nie ofe-
rujemy pomocy finansowej, dostepu do
sprzetu ani niczego podobnego. Wiec
w pewnym sensie nie oferujemy Zzad-
nej konkretnej pomocy. Mozemy jed-
nak utatwi¢ rodzinom dostep do tych
rzeczy w inny sposob. Tak wiec, na
przykiad, upewniamy sie, ze dana
rodzina ma dostep do odpowiedniej
pomocy szpitalnej lub wie o organiza-
cjach charytatywnych, ktére sa w sta-
nie pomdc dzieciom w tej sytuacji.
MB: Powiedzialabym, ze wspieramy
je »w elastyczny sposob”. Trzeba by¢
z nimi konsekwentnie i oferowa¢ po-
moc w razie potrzeby. Potrzeby rodzin
sa bardzo rézne i zmieniajg sie w ciagu
calego zycia dziecka, wigc bycie ela-
stycznym, dostepnym i niezawodnym
jest, jak sadze, kluczem do ich dobrego
wspierania.

wolontariuszem

Kto moze by¢
w hospicjum dzieciecym w Wielkiej
Brytanii? Jaka jest jego rola w zespole?

MB: Kazdy, kto z pasja podchodzi do
nieuleczalnie chorych dzieci. Jednakze
hospicja maja rdézne zasady doty-
czace przyjmowania wolontariuszy.
W hospicjach, w ktérych pracowatam,
wolontariusze pomagali w kuchni,
ogrodzie, czytali dzieciom ksigzki,
bawili si¢ z nimi i ich rodzenstwem,
w tzw. dni otwarte oprowadzali ludzi
po hospicjum... Ale najwigkszym wktla-
dem wolontariuszy w zycie hospicjow
dzieciecych jest gromadzenie funduszy.
Hospicja dzieciece w Wielkiej Bryta-
nii s3 prowadzone przez organizacje
charytatywne i bez darowizn od spote-
czefistwa nie sg w stanie dziala¢.

Jak zatem wyglada wsparcie ze strony
organizacji pozarzadowych w Wiel-
kiej Brytanii?

RH: Wiekszos¢ dzieciecych hospicjow
stacjonarnych jest wspierana przez
specjalng organizacje charytatywna
dzialajacg na rzecz opieki paliatywnej.
Hospicja otrzymuja réwniez pewne
fundusze od panstwa, chociaz jest to
niewielka cze$¢ ponoszonych kosztow.
Istnieja tez organizacje charytatywne,
ktore wspieraja domowgq pediatryczna
opieke paliatywng.

MB: Istnieje wiele organizacji, ktore
wspierajg nieuleczalnie chore dzieci,
a hospicja dzieciece i zespdl opieki
paliatywnej pracuja z nimi w partner-
stwie.
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Co wedlug panstwa nalezy poprawic
w pediatrycznej opiece paliatywnej
w Wielkiej Brytanii?

RH: W tej chwili po prostu jest ona
niewystarczajgca. Chociaz w Wiel-
kiej Brytanii dziala wiele dziecie-
cych hospicjow, liczba konsultantow
pediatrycznej medycyny paliatywnej
jest wcigz bardzo mata i wiekszos¢
dzieciecych hospicjow nie ma jesz-
cze do takiego konsultanta dostepu.
Podobnie wiekszo$¢ szpitali dziecie-
cych nie posiada jeszcze specjalistycz-
nego zespolu pediatrycznej opieki
paliatywnej i dopoki w Wielkiej Bry-
tanii nie bedzie tego rodzaju stalej
obstugi, bedzie istniala nieréwnos¢.
W chwili obecnej dzieci w niektorych
czgdciach Wielkiej Brytanii moga
umrze¢ w miejscu wybranym przez
swojg rodzine z pelnym dostepem do
specjalistycznej opieki paliatywnej,
podczas gdy dzieci w innych czesciach
kraju takiego dostepu lub wyboru nie
majg. Potrzebujemy tez wigcej piele-
gniarek pediatrycznej opieki paliatyw-
nej, aby dzieci mogty by¢ pod opieka
w domu przez 24 godziny na dobe.
Uwazam, Ze nie powinno by¢ w Wiel-
kiej Brytanii (a najlepiej na $wiecie)
miejsca, w ktérym dziecko nie mialoby
do nich dostepu w razie potrzeby.

MB: Finansowanie! Pewnie nie jestem
obiektywna i jest wiele innych priory-
tetow, ale zapotrzebowanie na opieke

Zjednoczone
Krolestwo
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paliatywng dla dzieci rosnie i potrze-
bujemy coraz pewniejszych $rodkow
finansowych, aby $wiadczenia te mogly
wesprze¢ jak najwiecej dzieci i ich ro-
dzin.

W Wielkiej Brytanii wzrasta zapo-
trzebowanie na opieke paliatywna dla
dzieci?

RH: W Wielkiej Brytanii rosnie liczba
cierpigcych na choroby ograniczajace
zycie. Prawdopodobnie jest ku temu
wiele powodéw, ale jednym z nich
jest fakt, ze obecny poziom medycy-
ny i technologii umozliwia dzieciom
przezycie z takimi chorobami, ktore
wezeéniej moglyby je zabi¢. Obserwu-
jemy réwniez wzrost liczby skierowan
prenatalnych do opieki paliatywnej.
Sugeruje to, ze przyszte matki, ktore
wezeéniej decydowaly sie na przerwa-
nie cigzy, majg coraz wieksze poczu-
cie, ze mogg wybra¢, czy chca urodzié
dziecko, mimo ze wiedza, ze przezyje
ono tylko kilka godzin lub dni.

MB: Tak, zapotrzebowanie na opie-
ke paliatywna roénie, a powodem
jest polaczenie rosngcej swiadomosci
znaczenia opieki paliatywnej z rosna-
cg liczbg dzieci wymagajacych takiej
opieki. Zakonczenie cigzy z powodu
nieuleczalnej choroby dziecka niestety
zdarza sie rowniez w Wielkiej Bryta-
nii, ale mam nadzieje, Ze nasza praca
jest waznym §$wiadectwem, ze Zycie

66,022,273

Ludnos¢
2015

Swiadczenia POP

w stos. do populagji hOSPICJa
B ety stagjonarne

B kwartyl
B likwartyl

IV kwartyl

243,610

Powierzchnia (km?)

niemowlat i dzieci z chorobami ogra-
niczajacymi zycie, cho¢ czesto krotkie,
takze jest cenne.

Dziekuje za rozmowe.

Dr Richard Hain jest Konsultantem do
spraw Pediatrycznej Medycyny Palia-
tywnej w Walii i Kierownikiem Kliniki
w Szpitalu Dzieciecym w Cardiff. Za po-
Srednictwem sieci klinik Swiadczy specja-
listyczne ustugi w zakresie pediatrycznej
medycyny paliatywnej w catej Walii. Jego
praca obejmuje réwniez przyjmowanie
pacjentéw do Ty Hafan Children’s Hospice.

Dr Megumi Baba jest Konsultan-
tem do spraw Przechodzenia od Pe-
diatrycznej Opieki Paliatywnej do
Opieki Paliatywnej Dorostychw Walii.
Przed objeciem obecnego stanowiska
w Ty Hafan Children’s Hospice. w Potu-
dniowej Walii pracowata jako Dyrektor
Medyczny i Konsultant w Children’s Ho-
spice South West w Bristolu.

Aleksandra Michalak jest absolwent-
ka ratownictwa medycznego i piele-
gniarstwa, obecnie studiuje medycyne
na Uniwersytecie Campus Biomedico
w Rzymie. W latach 2015-2017 byta wo-
lontariuszka w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci. W 2016 roku odbyfa staz
w  ramach  Pediatrycznej  Opieki
Paliatywnej w  University Hospital
of Wales, we wspdtpracy z Ty Hafan
Children’s Hospice.
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Opieka paliatywna skoncentrowana jest na opiece domowej w wsparciem ze strony zespotéw szpitalnych. Trzy or-
ganizacje charytatywne zajmuja sie Swiadczeniem ustug z zakresu domowej opieki paliatywnej. Istniejg takze dwa
Spoteczne Zespoty Opieki nad Dzie¢mi (Community Children’s Nursing Teams), ktére oferuja niespecjalistyczne swiad-
czenia w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej. Istnieja tez rézne programy POP o charakterze mieszanym.
Zrédto: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019
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Z profesorem Marcelem Louisem Vaillardem ze Szpitala Klinicznego Nec-
ker-Enfants Malades w Paryzu na temat pediatrycznej i perinatalnej opieki
paliatywnej we Francji rozmawia Martyna Tomczyk.

Martyna Tomczyk: Zacznijmy od
danych epidemiologicznych. Jaka jest
obecnie umieralno$¢ dzieci we Francji?

Marcel-Louis Viallard: We Frangji,
podobnie jak we wszystkich krajach
zachodnich, umieralnos¢ dzieci jest
obecnie niska. Na przyktad, w latach
2008-2010 zanotowano, we wszystkich
grupach wiekowych Ilacznie, okoto
450 tys. zgondw rocznie. W tym sa-
mym okresie zmarlo rocznie okoto
7,5 tys. dzieci i mlodych oséb w wieku
od 0 do 24 lat. To stanowi 1,66%
wszystkich zgonéw we Francji. Bada-
nia epidemiologiczne pokazujg tez, ze
okolo 2/3 populacji zmartych dzieci
i mtodych o0séb mogloby skorzystacé ze
specjalistycznej opieki paliatywnej po-
taczonej ze standardowa opieka pedia-
tryczna. Nie nalezy zapomina¢, ze ta
grupa bardzo si¢ rézni pod wzgledem
choréb od populacji dorostych wyma-
gajacych opieki paliatywnej. Potrzebne

sa wiec specyficzne i dodatkowe kom-
petencje oraz wiedza w tym zakresie.

Wspomnial pan o ,,specjalistycznej
opiece paliatywnej polaczonej ze
standardowa opieka pediatryczna”.
Moze pan powiedziec¢ co$ wiecej?

Francuska pediatria opiera sie na
dwéch  podstawowych elementach:
cigglodci opieki oraz obecnosci leka-
rza prowadzacego. Inaczej mowiac,
pediatra towarzyszy dziecku caly czas
- az do $mierci. Nalezy tutaj zazna-
czy¢, ze we Francji, obok terminalnej
pediatrycznej opieki paliatywnej, kto-
ra dotyczy okresu przedterminalnego
i terminalnego dziecka lub noworodka,
istnieje takze (lub przede wszystkim)
tzw. podejécie paliatywne. Mozna je
wdrozy¢ bardzo wczesnie - u kazde-
go noworodka lub dziecka, ktore jest
dotkniete postepujaca i potencjalnie
$miertelng chorobg albo zlozonym

i ZWyczajnie ludzcy

zespolem wad rozwojowych. Czesto
zdarza sie, ze opieka paliatywna jest
polaczona ze standardowg opiekg
pediatryczng - czedciowo lecznicza.
Francuska pediatryczna opieka palia-
tywna rozwija sie, uwzgledniajac te
filozofle.

To znaczy?

Na przyklad, we Francji w ogéle nie
ma - ani w szpitalu ani poza nim - sta-
cjonarnych oddzialéw opieki paliatyw-
nej dla dzieci (w przeciwienstwie do
opieki paliatywnej dla dorostych). Od
momentu diagnozy do chwili wylecze-
nia albo $mierci dzieci s3 pod opiekg
wysoko wyspecjalizowanego zespolu
pediatrycznego, ktory wspotpracu-
je z zespolem pediatrycznej opieki
paliatywnej. Ponadto, niektore oddzia-
ty pediatryczne dysponujg tzw. t6zka-
mi opieki paliatywne;j.

Loika opieki paliatywnej?
Tak. Wystepuja one na niektérych

oddzialach, ktére ze wzgledu na
swoja specyfike sa obarczone duzg

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (94) grudzier 2020 r.
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umieralnoscig, np. oddzialy onkolo-
giczne. Obecno$¢ tego typu ozek po-

zwala zoptymalizowa¢ organizacje
oddziatu, tak aby otoczy¢ odpowiednig
opieka zaréwno pacjenta, jak i jego bli-
skich. Co wiecej, sg one cisle zwigzane
z domowg opiekg paliatywna.

Czyli t6zka te, na oddzialach szpital-
nych we Francji, s3 zwiazane z domo-
w3 opieka paliatywna?

Tak, oczywiécie. Pozwalaja one za-
pewnié stalg opieke paliatywna. Jesli
na oddziale jest takie 16zko, to mozna
na przyklad przyja¢ dziecko na krotki
czas, zeby rodzina mogla odpoczad,
albo kiedy stan dziecka tak si¢ pogor-
szyt, ze opieka w domu jest bardzo
utrudniona lub wrecz niemozliwa.

A wiec podsumujmy: we Francji nie
ma stacjonarnych hospicjow pedia-
trycznej opieki paliatywnej, tylko
lozka opieki paliatywnej na niekto-
rych oddzialach?

Dokladnie. Poza tym, istnieja dwa
mobilne zespoly pediatrycznej opieki
paliatywnej w Paryzu: jeden tutaj -
w szpitalu Necker, a drugi w szpitalu
Robert Debré.

Dwa na calg Francje?

Obecnie, o ile mi wiadomo, tak - dwa
oficjalne zespoty.

Francja

E o

Jaka jest ich rola?

Wspiera¢  ekipy, ktére nie majg
specyficznych kompetencji ani wiedzy
w zakresie pediatrycznej opieki palia-
tywnej. We Francji mowi si¢ oficjalnie,
ze zespoly pediatrycznej opieki pa-
liatywnej nie przepisuja lekéw, pod-
czas gdy kazdy dobrze wie, ze tak nie
jest — przepisuja, ale po uzgodnieniu
z lekarzem prowadzacym.

Wydaje mi si¢, Ze dwa mobilne zespo-
ly pediatrycznej opieki paliatywnej,
w dodatku oba w Paryzu, to zdecydo-
wanie za malo...

I tak, i nie, bo to wcale nie oznacza,
ze dzieci sa objete opieka paliatyw-
nag tylko w tych dwoch szpitalach.
Przede wszystkim, tak jak powie-
dzialem przed chwilg, na niektérych
oddzialach pediatrycznych sa tozka
opieki paliatywnej. Poza tym, nawet
jesli nie ma tych fozek, to zawsze sg
pediatrzy, ktorzy interesuja si¢ opieka
paliatywng. Co wiecej, niektore mo-
bilne zespoty opieki paliatywnej dla
dorostych zgadzaja sie¢ otacza¢ opieka
takze dzieci. Sg one zawsze w kontak-
cie z tzw. regionalnym zespotem zaso-
bow pediatrycznej opieki paliatywnej,
ktéry odgrywa naprawde wazna role.
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Czy moglby pan powiedzie¢ cos wie-
cej na temat tych zespolow?

W kazdym regionie Francji kontynen-
talnej, a takze zamorskiej, jest jeden
taki zespol. Sa one zgrupowane w tzw.
Federacje, ktorej celem jest organizo-
wanie oraz rozw6j pediatrycznej opie-
ki paliatywnej na poziomie krajowym,
biorgc oczywiscie pod uwage specyfi-
ke regionalng. Spelniaja one bardzo
podobng role do tych dwéch szpital-
nych mobilnych zespotéw, o ktérych
mowitem wezesniej. W pewnym sensie,

zastepuja je.
To znaczy?

Tak jak szpitalny zespol mobilny,
regionalny zespot skupia wielu specja-
listow. Zazwyczaj jest w nim lekarz,
pielegniarz, czesto takze psycholog.
Zespoly s3 zwigzane z danym szpi-
talem i ich gléwnym zadaniem jest
zapewni¢ ten rodzaj opieki wszyst-
kim dzieciom, ktére jej potrzebuja,
bez wzgledu na oddzial, w ktérym sie
znajduja. W przeciwienstwie do dwdch
szpitalnych  zespoféw  mobilnych,
zespOl regionalny dziala na terenie
calego regionu, zaréwno w szpitalach,
jak i poza nimi, np. w o$rodkach me-
dyczno-spotecznych lub w domach.
Pelni role doradczg i pomocniczg dla
pacjentéw w przedziale wiekowym
od 0 do 20 lat, zamieszkatych w da-
nym regionie i dotknietych powazng

122.6
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Funkcjonujg 22 zespoty pediatrycznej opieki paliatywnej skupione w tzw. Regionalnych Zespotach Zasobdéw Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej. Zespoty te udzielajg konsultacji w szpitalach, wspierajg hospicja domowe, placéwki opieki dziennej (day
care) oraz prowadzg rézne programy zwigzane ze wsparciem socjalnym i psychologicznym.

Zrédto: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019




chorobg w zaawansowanej lub termi-
nalnej fazie - bez wzgledu na rodzaj
choroby.

Moze pan poda¢ przyklad?

Zalozmy, ze opiekuje sie dzieckiem
tutaj, w szpitalu Necker, i wiem, Ze zo-
stanie wypisane do domu. Kontaktuje
si¢ wtedy z Dr Martine Gabolde, ktora
jest odpowiedzialna za zesp6t zasobow
w regionie Ile-de-France. Nastepnie
wspolnie zastanawiamy sie, w jaki spo-
s6b zorganizowac powrdt tego dziecka
do domu. Jej zespél jest w pewnym
sensie tacznikiem pomiedzy nami -
szpitalng ekipa wspierajacg, zespotem
szpitalnym - tym z oddziatu, gdzie
przebywa dziecko, oraz specjalista-
mi zapewniajacymi opieke w domu.
Tego typu organizacja jest takze bar-
dzo przydatna, kiedy dziecko potrze-
buje konsultacji. Naszym zdaniem,
zawsze jest lepiej, gdy wszystko, co
dotyczy opieki w domu, jest koordyno-
wane przez jedna i te samg ekipe, ktora
zapewnia laczno$¢ pomiedzy domem
danego dziecka a szpitalem.

Czy istnieje domowa pediatryczna
opieka paliatywna ?

Miejscy specjalisci zapewniajg te for-
me opieki - to s3 tzw. zespoly szpi-
talne w domu, ktére specjalizuja si¢
w pediatrii. Na przyklad w regionie
Ile-de-France sg dwie takie ekipy -
jedna panstwowa, a druga prywatna.
Co wigcej istnieje takze tzw. dom
wypoczynkowy.

Jaka jest jego rola?

Jest to miejsca, gdzie rodzice mo-
ga zostawi¢ swoje dziecko, aby mdc
odpoczgé, albo zostaé tam z dziec-
kiem i wspélnie spedzi¢ troche czasu.
We Francji taki osrodek znajduje sie
w regionie lyonskim. Istnieje takze
projekt utworzenia podobnego osrod-
ka w regionie paryskim. Uwazam, Ze
jest to bardzo ciekawy pomyst. Takie
osrodki istnieja w Niemczech i chyba
takze w Belgii.

Czy istniejg szkolenia nadajace tytul
lekarza pediatrycznej opieki palia-
tywnej?

Na poczatku nalezy zaznaczy¢, ze
we Francji pediatryczna opieka

Szpital Kliniczny Necker-Enfants Malades w Paryzu (fot. Luca Borghi)

paliatywna nie jest odrebna specja-
lizacja, lecz dyscypling. Nie jeste-
$my ,paliatologami” - kazdy lekarz
powinien sie tym zajmowac i ksztalci¢
w tym zakresie. Istnieja dwa sposoby,
aby pracowa¢ w pediatrycznej opiece
paliatywnej. Pierwszy z nich to nowy
program specjalizacji z pediatrii - jest
tam jeden modul nt. opieki paliatyw-
nej, ktory trwa pie¢ lat. Nastepnie, po
zakonczeniu specjalizacji z pediatrii,
lekarze moga ksztalci¢ si¢ w ramach
miedzyuczelnianych studiéw pody-
plomowych z pediatrycznej opieki
paliatywnej na Uniwersytecie Lyon-
skimlub UniwersytecieParyskim.Satez
inne szkolenia, zwlaszcza te organizo-
wane przez neonatologéw czy regio-
nalne zespoty zasobow. Nie nalezy tak-
ze zapominad, ze od kilku lat wszyscy
studenci medycyny i pielegniarstwa
majg obowigzkowe zajecia z opieki
paliatywnej, w tym pediatrycznej.
Istniejg takze kursy prywatne, dosy¢
zreszta kosztowne. Nie upowazniajg
do otrzymania dyplomu, ale szkolg
specjalistow.

Czy istnieje towarzystwo naukowe
pediatrycznej opieki paliatywnej?

W ramach Francuskiego Towarzystwa
Pediatrycznego jest sekcja poswieco-
na pediatrycznej opiece paliatywne;j.
Bardzo malo specjalistow pediatrycz-
nej opieki paliatywnej wspdlpracuje
z Francuskim Towarzystwem Opieki
Paliatywnej, poniewaz nie jest to zbyt
interesujagce pod wzgledem nauko-
wym. To Towarzystwo nigdy jako$
specjalnie nie bylo zaangazowane
w pediatrie. Jesli juz, to marginalnie,
wylacznie po to, zeby prawi¢ kazania

z zakresu moralnosci, czasem etyki.
Nie bylo nam to potrzebne, zeby roz-
wijaé pediatryczng opieke paliatywna.

Wspierajacy zespol opieki paliatyw-
nej, ktorego jest pan kierownikiem,
interweniuje zaréwno w zakresie
opieki paliatywnej dla dzieci, jak
i doroslych. Jakie sa wedlug pana za-
sadnicze réznice?

Pediatryczna opieka paliatywna jest
elastyczniej zorganizowana niz opieka
dla dorostych. Jest tez mniej podzielo-
na oraz nie prezentuje postawy w stylu
»zrobimy lepiej niz inni”. W pediatrii
mowi sie raczej ,razem zrobimy to
lepiej”. Specjalisci sg skromniejsi i bar-
dziej ludzcy. Czesto méwia: ,to mogto
by¢ moje dziecko albo dziecko mojej
siostry czy brata”. Bytoby dobrze, gdy-
by specjalisci opieki paliatywnej dla
dorostych byli tez tak empatyczni...

Zespol mobilny ktdrego jest pan
kierownikiem, zapewnia takze peri-
natalna opieka paliatywna. Na czym
dokladnie polega pana praca?

Tutaj, w szpitalu Necker, cho¢ nie jeste-
$my pionierami jesli chodzi o perina-
talna opieke paliatywng, rozwineli$émy
ja najbardziej. Wspotpracujemy Scisle
z ofrodkami diagnostyki prenatal-
nej, poloznymi i przede wszystkim
neonatologami. Nasza praca polega
gléwnie na rozmowach z neonatolo-
gami, gdy tylko majg taka potrzebe.
Prawde mowiac, to gtéwnie oni zajmu-
ja sie perinatalng opiekg paliatywna.
My jestesmy po to, aby towarzyszy¢
kobiecie, bez wzgledu na jej wybor
(aborcja lub kontynuowanie cigzy).

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (94) grudzier 2020 r.
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Jesli dziecko si¢ urodzi, to naszym
zadaniem jest takze broni¢ jego inte-
resOw - tak zeby nie zaznalo zZadnego
cierpienia. Stanowczo sprzeciwiamy si¢
takze kazdej formie uporczywe;j terapii.
Mysle, ze w Polsce perinatalna opieka
paliatywna tez sie rozwija, bo Polska
jest przeciez krajem bardzo katolickim
i aborcja jest tam by¢ moze rzadziej
wykonywana niz we Francji, a to, sila
rzeczy, zmusza do szukania rozwigzan
alternatywnych.

Wedlug pana, w jakim kierunku
bedzie si¢ rozwijac¢ francuska pedia-
tryczna opieka paliatywna?

Przede wszystkim, nie sadze,
by powstaly dodatkowe mobilne zespo-
ty w szpitalach, poniewaz osoby, ktére
kierujg dyscypling medycyny palia-
tywnej majg wyksztalcenie w zakresie
opieki nad dorostymi i nie wykazuja
zbyt duzego zainteresowania pediatria.
Przypuszczam, ze p6jda tam, gdzie be-
dzie najwigcej mozliwosci rozwoju 0so-
bistego albo gdzie beda mogli by¢ ko-
ordynatorami projektéw naukowych.
Obecnie, w zwiazku z kryzysem sani-
tarnym i tym wszystkim, co si¢ wyda-
rzyto w domach spokojnej staroéci we
Francji!, nagle bardzo zainteresowali
sie geriatrig... Wczesniej interesowali
si¢ onkologia... Zazwyczaj wszystko
zalezy od lidera - to on decyduje, kt6-
ry aspekt opieki paliatywnej bedzie si¢
rozwijal. By¢ moze pewnego dnia jaki$
lider zainteresuje sie pediatrig? Albo
po prostu pediatryczna opieka palia-
tywna bedzie zy¢ wlasnym zyciem...

Chcialby pan jeszcze co$ dodac?

Przyznam, ze nie za bardzo wiem, jak
sytuacja wyglada w Polsce. We Francji
problem wiadzy i naciskéw jest po-
wazny w tym $rodowisku... Niektore
konflikty sg naprawde zadziwiajace -
to wlasnie wtedy poznaje si¢ zale-
ty i wady kolegéw. Niektorzy z nich
nawet mowig publicznie, jak bardzo s3
wspaniali, bo zajmuja sie cigzko cho-
rymi oraz umierajacymi dzie¢mi. Jesli
chodzi o mnie, uwazam, ze z jednej
strony jest to powinno$¢ czysto ludzka,

Martyna Tomczyk - wyktad w WHD

prof. Viallard
Zrdédto: Dunod Videos, Accompagner une personne..., 11 kwietnia 2016

a z drugiej,to nasz zawdd - za to nam
placa. Nie sadze, by$my potrzebowali
kultu bohatera, zbawcy ludzkosci czy

Profesor dr Marcel Louis Vaillard, spe-
cjalista anestezjologii i medycyny palia-
tywnej, ordynator mobilnego zespotu
leczenia bélu, perinatalnej i pediatrycz-
nej medycyny paliatywnej oraz medy-
cyny paliatywnej dla dorostych w Szpi-
talu Klinicznym Necker-Enfants Malades
w Paryzu.

$wietego. Wystarczy, jesli bedziemy
profesjonalni w tym, co robimy, uwazni
i zwyczajnie ludzcy.

Martyna Tomczyk, doktor i magister
etyki lekarskiej Sorbony w Paryzu, ma-
gister prawa medycznego Uniwersytetu
Paris Lumieres (Francja) oraz magister
filologii romanskiej UAM w Poznaniu.
Obecnie: naukowiec na Uniwersytecie
w Lozannie (Szwajcaria).

1 Podczas kryzysu sanitarnego Covid-19, francuskie domy spokojnej starosci, ktorych sytuacja byla juz bardzo trudna przed kryzysem
(gléwniez powodu niewystarczajacej liczby pracownikéw), zostaly pozostawione bez wsparcia ze strony panstwa. Brak podstawowych
$rodkéwochronnych i testow spowodowal bardzo wiele zgonéw zaréwno wsrdd personelu, jak i mieszkanicéw. Co wiecej, mieszkancy
zostali calkowiciepozbawieni kontaktéw ze swoimi bliskim (catkowity zakaz odwiedzin) oraz z innymi mieszkancami (zakaz wspolnego
spozywania positkéw i spedzania wolnego czasu, zakaz wychodzenia z pokoju). [przyp.: M.T.]




Dzigki dobrodziejstwom technologii dzialalno$¢ dydaktyczna Fundacji
WHD w drugiej polowie 2020 roku realizowana byla zgodnie z planem.
Kolejne kursy organizowane w postaci wykladéw online na zywo staly sie
juz niemal rutyna.

W ostatnich miesiacach tego roku Fun-
dacja WHD przeprowadzita trzy kursy
dla lekarzy pos$wiecone pediatrycznej
i perinatalnej opiece paliatywnej. Dwa
z nich - wrzesniowy i listopadowy,
skierowane byly do rezydentéw pedia-
trii i mialy status kursow specjaliza-
cyjnych. Kurs, ktory odbyt si¢ w paz-
dzierniku, byty kursem doskonalacym.
W wyzej wspomnianych kursach spe-
cjalizacyjnych wzielo udzial w sumie
sze$¢dziesieciu szesciu lekarzy, za$
w kursie doskonalacym - czterdziestu
pieciu.

Ze wzgledu na ograniczenia zwiazane
z pandemig wszystkie wyklady odby-
ty sie przez Internet. Wykladowcy -
prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel,
dr hab. Tomasz Dangel i mgr Agnieszka
Chmiel-Baranowska wyktadali na zy-
wo, komunikujgc sie z uczestnikami
przy pomocy platformy interneto-
wej. Zgodnie z wymogami kursow
specjalizacyjnych zakonczyly si¢ one
egzaminem, ktory wszyscy uczestnicy

zdali pomyslnie. Wrazeniami z kursu
doskonalgcego podzielito sie dwoje
lekarzy z Ukrainy.

Tacjana Wilczyrska

Z Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci wspolpracujemy od lat jako
jedyne na Ukrainie hospicjum do-
mowe, ktore wdrozylo standardy
WHD, uznajac je za wzorcowy mo-
del dla pracy w hospicjum dla dzieci
i mlodziezy. Podejmujemy tez proby
zatwierdzenia tych standardéw na
poziomie ogoélnokrajowym. Chociaz
wspolpracujemy z WHD od wielu lat
i niemal wszyscy nasi pracownicy
odbyli tam staze, na kazdym kursie,
ktéory Fundacja WHD organizuje,
uczymy sie czego$ nowego.

Dlatego bez wahania zapisalam si¢ na
kurs doskonalacy ,,Opieka paliatywna
w pediatrii”. Od poczatku wiedzia-
tam, jaki bedzie program, ale okazalo
sie, ze w realizacji byl jeszcze lepszy
niz si¢ spodziewalam. Zainteresowal

mnie zwlaszcza wyklad na temat diety
ketogennej. Jestem w trakcie dodatko-
wej specjalizacji (zywienie kliniczne)
i prowadzitam juz kilkoro pacjentéw
wedlug tej diety, w Scislej konsulta-
cji z doktorem Tomaszem Danglem.
Po jego wykladzie nawet drobne szcze-
goly staly dla mnie jasne, rozumiem
teraz nie tylko podstawy tej diety, ale
i zasady jej adaptacji do potrzeb kon-
kretnego pacjenta, w zaleznosci od jed-
nostki chorobowe;.

Wyktad T. Wilczyniskiej w WHD
(marzec 2020)
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Dr Tacjana Wilczyriska z zespotem

Bardzo ciekawy byt réwniez wyklad
na temat hospicjum perinatalnego.
Takie hospicjum chcemy wprowadzi¢
w jako nastepny etap rozwoju naszej
placowki. Wyklad prof. dr Joanny
Szymkiewicz-Dangel pokazal bardzo
jasno, czego nam jeszcze brakuje, na
przyklad z punktu widzenia wspotpra-
cy z odpowiednimi specjalistami (cho-
ciazby z ginekologami). Moja uwage
przykut tez wyklad na temat opieki pa-
liatywnej w neurologii. To zagadnienie
poruszane jest rzadko, chociaz osoby
z chorobami neurologicznymi stano-
wig ponad 50% naszych pacjentéw.

Mysle ze w przyszlosci warto byloby
wprowadzi¢ kursy specyficznie po-
$wiecone opiece paliatywnej w neuro-
logii albo opcjom zywienia u pacjentéw
z wybranymi jednostkami chorobo-
wymi (dieta, Zywienie dojelitowe). Jesli
WHD takie kursy uruchomi, z rado-
$cig sie na nie zapisze!

Jestem bardzo wdzieczna Funda-
cji WHD za to, ze od tylu lat mamy
zaszczyt pracowac z panstwem i uczy¢
sie od Was!

Tacjana Wilczyriska,

konsultant do spraw medycyny
paliatywnej Kijowskiego Miejskiego
Centrum Diagnostycznego dla Dzieci

Maksym Bosenko

W okresie, ktory uptynal od mojego
stazu w WHD, w 2019 roku, czesto
wspominalem ten pobyt w Warsza-
wie. Ogromnie trudno bylo mi sie
rozsta¢ z tamtejszym zespolem i wcigz
mialem nadzieje na kolejne spotka-
nie. W WHD czulem si¢ jak w duzej

rodzinie podobnie myslacych ludzi,
ktorzy pracuja z nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. To uczucie pozostawilo na
mojej duszy niezatarte pietno.

Kiedy zobaczytem na Facebooku, ze
WHD organizuje kurs dla lekarzy
i bedzie sie on odbywal w formie
wykladéw online, nie moglem tego
przegapi¢. Dwa dni kursu minety nie-
zwykle szybko i zostalo mi z nich wiele
przyjemnych wrazen i duzo nowej
wiedzy.

Przede wszystkim uderzyt mnie profe-
sjonalizm prelegentow. Przedstawienie
swojego doswiadczenia i wiedzy w tak
zrozumialej i prostej formie to ogrom-
na umiejetnos¢. Bytem tez pod wraze-
niem wielkiej pracy i zaangazowania,
jakie organizatorzy wlozyli w przy-
gotowanie i poprowadzenie kursu.
Jestem naprawde zachwycony.

Dr Maksym Bosenko na Agatowej

Bardzo podobal mi si¢ wyklad

o standardach pracy z dzieémi palia-
tywnymi - od dwoch lat ksztattuje
swoja prace z dzie¢mi i ich rodzicami
w oparciu o ten wlasnie model. Bardzo
interesujacy byt tez wyklad o lekach
przeciwbolowych oraz o tym, jak roz-
mawia¢ z rodzicami o chorobie ich

Dr Maksym Bosenko

dziecka. Musze jednak podkresli¢, ze
z 0golnej masy informacji, jakie otrzy-
malem podczas kursu, trudno jest na-
prawde co$ wyrozni¢ - wszystko byto
bardzo przydatne.

Niecierpliwie czekam na okazje do
udziatu w kolejnym kursie!

Dr Maxym Bosenko,
osrodek opieki paliatywnej,
Czerkasy, Ukraina
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W listopadzie zawsze wspominamy naszych zmarlych pacjentow. Spotyka-
my sie z ich rodzinami na mszy w ich intencji. W tym roku odbyla si¢ ona
8 listopada w Katedrze sw. Floriana w Warszawie. Z powodu pandemii
bylo nas mniej niz zwykle. Jednak, dzieki uprzejmosci Telewizji Salve,
mogliSmy nasza msze¢ transmitowa¢ w Internecie, tak by rodziny, ktore nie
mogly w niej wzig¢ udzialu osobiscie, mimo wszystko byly z nami. Msze
celebrowal ksiadz biskup Romuald Kaminski. Tekst wygloszonej przez

niego homilii publikujemy ponize;j.

Umilowani! Nasze spotkanie odbywa
si¢ co roku, mniej wiecej w tej samej
porze. Spotykamy sie tutaj - jak w swo-
im powitaniu powiedzial ksigdz Woj-
ciech [ks. W. Pieniak, kapelan WHD
- przyp. red.] - po stracie kogo$ nam
bliskiego. Tego wlasnie stowa ,strata”
uzywamy, bo jest ono - ze tak to uj-
me - poreczne. Ma jednak wydzwiek
negatywny - co$ straci¢. Ale po chwi-
li refleksji czujemy, ze okreslenie to
nie odpowiada naszej rzeczywistosci.
Bo my nic nie stracili$my. Te sytuacje,
w ktorej zostalismy postawieni, gdy
ktos, kogo bardzo kochamy, odcho-
dzi do innej rzeczywistodci, za strate
moze uzna¢ tylko czlowiek wyobco-
wany z realiow nadprzyrodzonych.
My natomiast patrzymy na to z zupel-
nie innej perspektywy.

Kazdy z nas, kto cho¢ troche zanu-
rzyt swoje zycie w bezmiernym oce-
anie Bozej madrosci, milo$ci, dobroci

Czytanie z Ksiegi Madrosci

Hospicyjne Zaduszki

i nadziei, patrzy na kazde wydarzenie
w swoim Zzyciu juz zupelnie inaczej.

Patrzy przez perspektywe Boza.
I zobaczcie, jak to wszystko jest mi-
sternie przez Boga ulozone. Mysmy
sie dzi$ zebrali, by mowi¢ o odejsciu
naszych bliskich. Zeby wspominac.
Pamig¢ jest wyrazem szczerej mifosci.
Bo jesli zapominamy, to mozemy
spyta¢ - dlaczego ta wiez pamigci si¢
urywa? Bo zerwala sie najpierw wiez
miloéci. A zatem pamie¢ - to jedna
Z przyczyn naszego spotkania.
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Ale chcemy popatrze¢ na to madrze.
Az dwa czytania dzisiaj méwig nam,
zeby kierowac¢ si¢ madroscig. Gdyby
nas kto$ spytal, po co tu przyszli$my,
to w pierwszej chwili, bez zadnej
refleksji powiemy: bedziemy sie mo-
dli¢ za tych, ktorzy odeszli. Ale kiedy
przyjdzie madra refleksja, to sie zasta-
nawiamy, o co wlasciwie chcemy sie
modli¢. Jesli méwimy o dziecku, ktore
przezylo swoje kilka czy kilkanascie lat
i na koniec zostalo naznaczone nieraz
wielkim cierpieniem, toz przeciez ono
uksztattowalo w swoim Zzyciu idealng
droge do nieba. A jesli kto$ jest w niebie,
to sie modlimy do niego, a nie za niego.

Wreszcie, przychodzimy, by jeden
drugiego wspiera¢. Musimy si¢ ciagle
umacnia¢ slowami $wietego Pawla
z listu do Galatéw: ,Jeden drugiego
brzemiona no$cie”. Mamy sobie poma-
ga¢ w drodze do nieba.

Wszystkie te zagadnienia tacza sie ze
soba i wypelniaja nasze dzisiejsze spo-
tkanie. Skoro byta mowa o madrosci,
to zatrzymajmy sie na chwile, by o niej
troche podumaé. Céz to jest, ta ma-
dros¢? Ma przynajmniej dwa oblicza.
Gdyby$my nie znali Pana Boga i nie
mieli z Nim nic wspélnego, mogliby-
$my mowic¢ o madrosci jako o zjawisku
czysto ludzkim. I madro$¢ wtedy by-
taby korzystaniem z tego wszystkiego,
czego$my sie nauczyli, czego do$wiad-
czylismy. A jednoczesnie myslimy
=

T
T

L

Psalm 63: Ciebie, mdj Boze, pragnie moja dusza...

o tym, by nasze postepowanie przyno-
sito dobre owoce. Ale kiedy uzywamy
tylko tej doczesnej madroéci, nieraz
wpadamy w pulapki. Bo przychodza
sytuacje, ktorych nie umiemy wyja-
$ni¢, i z ktérymi nie potrafimy sobie
poradzic.

Dlatego siegamy do pojecia wiary
iinnej madrosci. To madros¢ Boza. Jest
ona w pewnym sensie bardzo podobna
do tej ludzkiej. Tylko ze czerpiemy z in-
nych zrédel. Z tego zasobu znacznie,
znacznie bogatszego. Bo madroéc Boza
to poznanie zamystu Boga i kierowa-
nie si¢ milo$cig we wszystkich naszych
poczynaniach. Poznaje Boga i pozna-
nie to stosuj¢ do moich codziennych

wyboréw. Roznica jest wielka, nie do
wyobrazenia. Bo kto$, kto kieruje sie
madroscig Boza, ma w sobie pokdj.
Poniewaz wszystko, cokolwiek nas
spotyka, a jest zgodne z wola Boza,
nie wprowadza nas na droge zametu
czy niepewnoéci, strachu czy bezna-
dziei. Kazde zanurzenie si¢ w madro-
$ci Bozej jest wyrazem wiary i zaufania
do Boga. Sprawia, ze jesteSmy mocni.
I patrzymy na wszystko z wewnetrzng
harmonig i pokojem.

Pamietajmy tez, ze jestesmy i ducho-
wi, 1 ciele$ni. Wiec nie dziwmy sie, ze
czasem cialo jest targane przezycia-
mi. Ale tak dzieje sie do czasu, gdy do
glosu dochodzi madros¢ Boza. Wtedy

Ksigdz biskup Romuald Kamiriski przed sercem pamieci z listg podopiecznych WHD zmartych na przestrzeni lat




otrzymujemy nadzwyczajng sile, ktéra
nas porzadkuje, daje nam pokéj i moz-
liwos¢ patrzenia na rzeczywisto$¢
w zupetnie innych kategoriach. I kiedy
rozwazamy te nasze trudne, ziemskie
przypadki, ktére dzi§ Panu Jezusowi
przedkladamy, to wlasnie o tym
powinni$émy mysle¢ szczegélnie.

Bo nigdy, drodzy moi, nie bedzie tak, ze
nie spotka nas co$ po ludzku trudnego.
Od tego sie nie wyzwolimy. Ale cho-
dzi o to, zeby mie¢ pod reka, a raczej
w sobie, to lekarstwo, te szczepionke,
ktéra zaradzi na nasz swoisty niedo-
wlad, chorobe i bedzie nas z tej zapasci
mniejszej czy wiekszej wyprowadzac.
Bo, jako ludzie wiary, nie mozemy sie-
podda¢. Inaczej zaprzeczylibysmy na-
szemu zaufaniu do Boga. Cialo zawsze
bedzie domagac sie swego i przezywac
w sposob sobie wlasciwy. Ale ono nie
moze w naszym zyciu dominowac.

Wiec gdy patrzymy na nasze dzieci,
doswiadczamy ich cierpienia i swo-
jego cierpienia, kiedy brak nam sily,
wytrwalodci, zrozumienia, wtedy
pro$my: ,Panie Boze, pozwdl mi uj-
rze¢ w tym wszystkim Twdj zamyst”.
Bo kazde z tych naszych braci i sidstr,
kilkudniowych,  kilkuletnich  czy

Agnieszka Chmiel-Baranowska i Wojciech Marciniak czytajg modlitwe wiernych

kilkunastoletnich, wypetnito juz swoje
powotanie. Tyle wtasnie mieli do zro-
bienia. Taki byt dla nich napisany sce-
nariusz. Do nas nalezy uszanowanie
tego zamyshu Bozego. Ze to nielatwe?
Pewnie nikt z nas nie jest od tego uczu-
cia wolny.

Rozwazajac dzi$ ten temat wobec was,
przewaznie mlodzi malzonkowie,
przypominam sobie, ze jako trzy -
lub czterolatek bytem niesiony przez
ojca za trumienky brata. Po péttora
roku - za nastepng. Taka mi sie dzi-
siaj refleksja zrodzita - co przezywali
za pilerwszym i drugim razem moja

Serce pamieci uzupetnione o imiona i nazwiska dzieci zmartych
W Ciggu ostatniego roku

mama i tata? Czasy byly trudniejsze,
lata 50., ze strony medycyny nie
moglismy sie spodziewaé jakiej$ po-
mocy. I zrozumienie bylo nie tak sub-
telne jak dzi$, kiedy mamy wigksze
pouczenie w sprawach Bozych.

Starajmy sie, kochani, zawsze tak
siebie ksztaltowa¢, aby we wszystkim,
co przezywamy, daé pierwszenstwo
madrosci Bozej. A madro$¢ ma to do
siebie, ze bardzo porzadkuje nasze
zycie. Powie: tu trzeba przyjaé cier-
pienie, tu trzeba zaufaé, tu trzeba
pozwoli¢, by ktos ci pomdgt, tu trzeba
zda¢ sie na Opatrzno$¢ Boza, tu trzeba
spojrze¢ zupelnie inaczej, niz podpo-
wiada ludzki rozum.

Umacniajmy sie. Jeden drugiego
brzemiona no$my, jeden drugiemu
pomagajmy w naszej drodze do Kro-
lestwa Niebieskiego. I bardzo prosze,
wykorzystujmy tych naszych najmlod-
szych, o ktorych wiemy - bo serce
nam to podpowiada - Ze sa jak anio-
towie w niebie. A wiec do wielu z nich
mozemy $miafo skierowaé nasze pros-
by, wzywajac ich po imieniu. Pomdzcie
nam! A my dziekujemy wam za to.
Amen.

Fundacja WHD dziekuje telewizji Salve
za transmitowanie mszy w Internecie.
Jesli ktos nie mogt wzigé w niej wirtu-
alnie udzialu w czasie rzeczywistym,
moze to uczyni¢, ogladajac nagranie
na kanale Salve Net: https://hospi-
cjum.waw.pl/aktualnosci/hospicyjna-
-msza-swieta-2020.
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—Swiatynia przyszta

e e —

do naszych domow

Tradycja Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci jest, Ze w pierwsza niedziele

listopada odprawiana jest uroczysta msza swieta za dusze naszych zmar-
lych dzieci. Hospicjum stara sie, aby uroczystos¢ byla wspaniala i wzrusza-
jaca i by wszyscy pograzeni w zalobie mogli by¢ obecni.

Niestety ~pandemia pokrzyzowala
plany. Do konca nie wiedzieliSmy,
czy mozemy jak co roku spotkaé sie
w $wigtyni. W ubiegtych latach byla
ona pelna, w tym roku okazalo si¢
to niemozliwe. Ostatecznie zapadla
decyzja, ze msza $wieta odbedzie
sic jak zwykle w Katedrze Praskiej

przy bardzo ograniczonej (wrecz sym-
bolicznej) liczbie uczestnikow, bez
dodatkowych spotkan przy kawie.
Na szczescie WHD postaralo sie, by
msza byla transmitowana online,
o czym poinformowanowszystkie ro-
dziny w zaproszeniach oraz publicznie
na stronie internetowe;.

Przywitanie ks. biskupa przez kapelana WHD, ks. Wojciecha Pieniaka

Jestem ojcem Grzegorza. Poczatkowo
wydawalo sie, ze WHD bedzie sie nim
opiekowalo w ostatnich dniach zycia.
Jednak opieka WHD bytatak wspaniata,
ze kilka dni zamienilo sie w prawie
w dwadziescia szczgéliwych jak na tak
ciezkg chorobe lat.

Pamietam niemal wszystkie listo-
padowe msze w intencji podopiecz-
nych hospicjum. Na wielu byliémy
z cala rodzing i Grzegorzem, jeszcze
niepograzeni w Zzalobie. W pamieci
pozostaly mi wspaniate kazania wy-
glaszane przez kapelanow: ojca Bene-
dykta, ksiedza Rafata, ksiedza Wojcie-
cha i ksiedza Dariusza. Glos zabierali
tez zalozyciele WHD, wspaniali ludzie:
dr Tomasz Dangel i dr Artur Janu-
szaniec. Zwykle po mszy odbywalo
sie spotkanie rodzicow z persone-
lem hospicjum przy kawie. Poczat-
kowo uroczysto$ci te miaty miejsce
w $wigtyniach polozonych w réznych
czeSciach Warszawy. W ostatnich
latach miejscem tym stala sie piek-
na Katedra Praska. (Swoim wnukom
opowiadam, ze jak bytem na wycieczce
w Warszawie w 1949 roku, Swigtynia ta
byla zréwnana z ziemig, a msza Swigta
byta odprawiana na placu przeznaczo-
nym na jej odbudowe.)



0d 2019 r. biore udziat w uroczystosci
jako pograzony w zalobie ojciec.

Na msze 8 listopada 2020 roku
mieliSmy jecha¢ z corka, zieciem
i wnukami. Cieszylismy sie na spo-
tkanie z przyjaciotmi z WHD, ktérzy
nie§li nam pomoc przez 20 lat.
Postanowilismy jednak przezy¢ te
wspanialg uroczysto$¢ przed telewizo-
rem.

Dlugo przed rozpoczeciem mszy
corka nawigzata polaczenie interne-
towe z Katedrg Praskg. Calg rodzing
czekali$my, a punktualnie o godzinie
pietnastej zapadla cisza. Na duzym
ekranie telewizora pojawil sie piek-
ny obraz oftarza katedry. Msze cele-
browal biskup Romuald Kaminski,
a asystowali mu byly kapelan WHD,
ksigdz Dariusz Zajac i obecny kape-
lan, ksiadz Wojciech Pieniak. Wielki
obraz na ekranie dawat nam poczucie,
Ze jeste$Smy tam obecni i uczestniczy-
my w calej ceremonii. Niestety tawki
byty prawie puste.

Ksigdz biskup wyglosit wzruszajaca
homilie, ktéra byla czym$ w rodzaju
mowy pocieszenia skierowanej do
pograzonych w zalobie matek
i ojcéw. Skupiony na cieptych stowach
ks. biskupa i opowiesci o wydarze-
niach z jego dziecigcych lat, spogladam

Ostatni rzut oka na serce pamieci

odruchowo na stojace w pokoju 16zko
- loze zycia, tortur (przez ostatnie 10
lat Grzegorz lezal na wznak z urzadze-
niem naciskajacym na klatke piersio-
wa) 1 $émierci syna. Jako$ bezwiednie
méj mozg konfrontuje to, co stysze
w telewizorze, z utrwalong wciaz zywa
tragedia 40 lat. Widze obrazy i wspo-
mnienia z zycia Grzegorza i innych
chiopcow, ktérzy zmarli na te $mier-
telng chorobe [Grzegorz chorowal na
dystrofie mie$niowa Duchenne’a -
przyp. red.].

Weigz brzmig mi w uszach te pytania
i protesty: tato, ja nie chce tego wozka,
ja musze sam chodzi¢, tato, dlaczego
pani méwi do mnie ,,ciamajdo”, prze-
ciez ja bardzo dobrze si¢ ucze, tato,
ja nie chce do hospicjum, bo tam si¢
umiera, tato, ja slyszalem, jak pan
doktor mowil szeptem do mamusi
na schodach, ze ja do wieczora umre,
tato, pan doktor ma racje - ja si¢ dusze,
tato, ja nie chce respiratora, tato, nie
moge przetykac, chyba umre z glodu,
tato, co bedzie jak przestane méwic,
przeciez mam tyle do powiedzenia,
tato, nie moge porusza¢ myszka, tato,
dlaczego mamusia umiera, tak bardzo
ja kocham... Na zadne z tych pytan
nie moglem udzielic pocieszajacej
odpowiedzi, bo bym skltamal. Wiec
milczatem, on o tym dobrze wiedzial
i z gory znal odpowiedz, posiadal

duza wiedzg z kazdej dziedziny. Przed
$miercig mial sprawny tylko organ
wzroku, stuchu i czucia.

Ksiadz biskup skoniczyl homilie,
ocknalem si¢ i wrécitem do teraz-
niejszoéci. Ujrzalem panig psycholog
WHD, Agnieszke Chmiel-Baranow-
ska, jak zbliza sie do méwnicy. Zrobito
nam sie przyjemniej, bo pani Agniesz-
ka nalezata do grona przyjaciol, kté-
rzy nas wspierali w chwilach cig¢zkich
i goscili czesto w naszym domu. Pani
Agnieszka i pan Wojciech Marciniak
tradycyjnie odczytali liste dzieci, kto-
re w ostatnim roku opuscily swoich
rodzicow i najblizszych. Imiona i na-
zwiska wszystkich naszych ,,aniotkow”
umieszczone sg na wielkim, szkarlat-
nym sercu wspomnien.

Konczac, pragne zlozy¢ wyrazy po-
cieszenia i wspolczucia wszystkim
tym, ktorzy - tak jak ja - utracili
swoich matych bliskich. Czuje i wiem,
co znaczy smutek. Nie da sie go zmie-
rzy¢ ani zwazyc, ale jakos tak dziwnie
boli. Dziekuje wszystkim pracowni-
kom Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci za ich charyzmatyczng pra-
ce. Robig, co moga, w kazdej chwili.
Nie mogli$my si¢ spotkaé w $wiatyni,
wiec $wigtynia przyszta do naszych
domow.

Jan Lojewski, tata Grzegorza
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Wspomnienie

'.__:

Emiluszko!

Czy Ty wiesz, zZe ja juz prawie nie pamietam, jak wygladalo nasze zycie
przed Twoja choroba? Wszystko sie zmienilo. Zaraz Ci o tym opowiem.

Diagnoza

W polowie listopada zeszlego roku
(tak to juz niemal rok) spadfa na na-
szg rodzine, jak grom z jasnego nieba,
informacja, ze mamy uda¢ sie z Toba
do szpitala na badania. Pojechalismy,
tak jak stalismy, Ty, mama, ja i Twoja
dopiero co urodzona siostra, Hanusia.
Twoj brat, Felek, o niczym nie wiedzial.
Nazajutrz wykonano Ci rezonans
i padl werdykt: guz mézgu. Nastepnego
dnia odbyta sie operacja, ktdrej miata$
raczej nie przezy¢. To byt pierwszy raz,
kiedy stangliémy oko w oko z widmem
Twojej $mierci. Tej pamigtnej nocy po-
przedzajacej operacje i o poranku, po
tym, jak zamknely si¢ drzwi do sali
operacyjnej, razem z mamg zaczeli-
$my uczy¢ sie zawierza¢ Ciebie i siebie
Bogu. Nie pytali$my dlaczego, prosili-
$my o sity, by przyjac to, co bedzie.

Szpital

Udalo sie, przezytas. Szpital stal si¢ na-
szym domem na pare tadnych miesie-
cy. Najpierw musiata$ troszke wroci¢
do siebie, bo po operacji umialas jedy-
nie leze¢ bez kontaktu i w bezruchu.

Pézniej, kiedy juz sie troche wzmoc-
nita$, zmieniliémy pietro i zadomowi-
lismy si¢ w klinice onkologii. Bylismy
zdumieni, jak Twoje ciatko radzi sobie
z powrotem do zdrowia. Miala$ nie-
spefna 1,5 roku, a sit tyle co tur. Cieszy-
lismy sie, ze powoli wracasz do zycia
taka, jaka Cie pamietaliSmy - zawsze
u$miechnieta, ufna, ciepta w kontakcie.

To byla kolejna lekcja. Zobaczylismy,
jak nieprawdopodobnie skompliko-
wanym mechanizmem jest czlowiek.
I jakim cudem jest, Ze w og6le mozemy
potyka¢, poruszacé si¢ i dodawac 2 plus
nieskonczono$¢. Mimo, ze dobrze
Ci szfo, bylas chucherkiem - drobna
i mizerna. Bardzo balismy si¢ z mamg
chemioterapii. Trzeba bylo podpisaé
troche dokumentow, z ktorych jasno
wynikalo, ze nie wiadomo, czy kuracja
Ci pomoze, a w dodatku czy w ogole ja
przezyjesz. Podjelismy walke.

W trakcie kuracji onkologicznej w CZD



Okazalo sig, ze jeste$ twardsza, niz sie
spodziewalismy. Jako Twoj szpitalny
opiekun, musialem mocno sie starac,
zeby dotrzyma¢ Ci kroku w spokoju
i dzielnosci.

Po paru tygodniach na oddziale
zrobilo si¢ troche milej. Wszystko
bylo juz znajome. Poznalismy wiele
bardzo dzielnych osob - dzieci, mam
i pracownikéw. Po kilku tygodniach
i ciezkiej pracy, zeby Cie cho¢ troche
odkarmi¢, opuscilismy na chwile
szpital i po raz pierwszy od jesie-
ni pojechalismy do domu. To byla
Wigilia Bozego Narodzenia. Co za
rado$¢! W tym czasie w wyniku kompli-
kacji pooperacyjnych akurat utracitas
wzrok, ale z jakim entuzjazmem chto-
nefa§ pozostalymi zmystami wszyst-
ko, co Cie otaczalo. Nie umialas sie
ruszy¢, Twoimkrdlestwembytapodtoga,
a rodzenstwo nie dawato Ci spokoju.

Pézniej takich powrotéw bylo wiele.
Okazalo sie jednak, ze dom w rozjaz-
dach wiele traci, mimo iz mama robita
co mogla, zeby nadazyé. Twojemu
rodzenstwu doskwierato zaangazowa-
nie mamy w zapewnienie nam bytu
w szpitalu, nasza nieobecnos¢, stale
nerwy, zmeczenie, brak poczucia bez-
pieczenstwa. Mama, nianczac Hanecz-
ke, dziatata wtrybie autopilota, aja uwi-
jatem sie przy Tobie. Zrozumielismy,
Ze nasza rodzina, jej potrzeby, Wasz

Wspdlne wariowanie z Haneczka

dzieciecy $wiat wymagaja najwyzszej
uwagi i zaangazowania, w dodatku,
jesli terapia sie powiedzie, bedzie takze
wymagal gruntownej reperacji. W tym
okresie okazalo si¢ rowniez, jak wiel-
kg wartoécig jest rodzina i dobrzy
przyjaciele. Wiele razy dziekowalismy
Bogu i nadal bedziemy dziekowa¢
za te zgrang druzyne Twoich rodzo-
nych i przyszywanych cio¢ i wujkow,
ktérzy nam wowczas na rézne sposoby
ratowali skore.

Dom

Po kilku kolejnych miesigcach terapii,
ktora wedle wszelkich widzialnych
znakéw szta Ci nad podziw dobrze,
przyszta pora na kolejne badanie.
Nastepnego dnia odwiedzita nas Twoja
pani doktor i wzigta mnie na rozmowe.
Pamietam jg dobrze. Rozmawiali$my
bardzo spokojnie. Od samego poczat-
ku terapii uprzedzano nas, ze przy
tym typie guza szanse powodzenia nie
sa duze, a w dodatku bilet jest tylko
jeden. Woz albo przewéz. Kiedy ten
guz uodparnia sie na leki, nie ma obec-
nie skutecznej metody walki z nim.
Musieliémy podja¢ z mamg decyzje,
czy poddamy Cig kolejnym operacjom,
ktore z pewnoscig Cie wymeczg, a ich
skutek nie da Ci trwalego zdrowia.

Kiedy wrdcitem do pokoju, z trudem
trzymalem sie na nogach. USmie-
chajac sie do Ciebie, zaciskalem oczy

i odwracalem sie, zeby$ nie widziala,
ze Izy, plyngc samoczynnie, zrasza-
ja podloge wokét Twojego 1ozeczka.
Na twojej pieknej, tysej jak kolano
gléwce widac byto tylko dwoje ogrom-
nych, nieprawdopodobnie blekitnych
oczu, w ktorych odzyskalas wladze.
Patrzylas, jak w milczeniu pakuje
nasze manatki. W koncu powiedzia-
tem Ci: “jedziemy do domu”! Prawie
nie méwilas, ale chyba zrozumiatas,
bo oboje zaczelismy sie cieszy¢. W my-
$lach szumialo jak w starym radio.
Pytania mieszaly si¢ w jaki$ okropny
betkot, ale w sercu byta iskra radosci,
ze nasza rodzina znowu bedzie razem,
w domu.

Byl juz marzec, zaczeta sie pandemia
koronawirusa i szpital, a zwlaszcza
nasz oddzial, byt odciety od swia-
ta. Wszystkim zaokretowanym na
tym samotnym statku dawalo sie to
bardzo we znaki. Z wielkg czulo$cig
zegnalismy sie ze starymi znajomymi
z oddzialu onkologii CZD. Przez ten
czas braterstwa broni powstalo kilka
zazylych przyjazni. Martwili$my sie, co
dalej bedzie z nimi. Zastanawialismy sie
tez, co bedzie z nami. Ostatnie badanie
pokazalo, ze mimo chemii, guz rosnie
w najlepsze i to szybko. Domyslalismy
sie, ze nasz pobyt w domu nie bedzie
dtugi. Ostatni raz ukleklismy w szpi-
talnej kaplicy, dziekujac za to, co bylo,
i proszac o sity do tego, co bedzie.
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Zeby$ wiedziata, jak bardzo doceni-
liSmy z mamusig zycie! Ono jest tak
ulotne i kruche. Gdy nieznany jest
dzien nastepny, kazda chwila staje sie
na wagg ztota. Czlowiek cieszy si¢ tym,
co jest, cokolwiek by to bylo. Mielismy
wielkie szczedcie, ze mama jest taka
dobrg i madrg osobg. Bardzo pomo-
gla nam miekko wyladowa¢ w domu.
Po naszym powrocie z frontu nie
bylo fatwo. Wszyscy sie cieszyliémy
i wszyscy trudziliémy zarazem. Wiel-
kim wyzwaniem byto pogodzenie Two-
ich potrzeb i stesknionego rodzenstwa,
ale wasza rado$¢ stanowila wielkg
nagrode. Mowiliémy: ,nasz stary
Emiluch wrocil”.

Hospicjum

Dla zapewnienia Ci bezpieczefistwa
w czasie pobytu w domu, poprosilismy
bardzo dobrych ludzi z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, zeby si¢ nami
zaopiekowali. Twoje leczenie dobiegto
konca, ale trzeba bylo wlozy¢ jeszcze
sporo pracy, zeby$ mogta jako tako
funkcjonowa¢ w warunkach pozaszpi-
talnych. Zaczal nas czesto odwiedza¢
pan Maciej [pielegniarz WHD - przyp.
red.]. Przywidzl nam do domu mno-
stwo sprzetu i lekow, od ktérych $wiat
wiruje plejada barw, ale Ty wydawata$
sie niczego nie potrzebowaé oprécz
opieki, czulosci, no i lekéw prze-
ciwwymiotnych oraz sondy. Twéj stan
nas zadziwial. Z tygodnia na tydzien
dobrzatas, wzmacniala$ sie i robita$
zaskakujace postepy w poruszaniu sig,
koordynacji, samodzielnosci, rozpo-
znawaniu i nazywaniu przedmiotow.
W konicu udato Ci si¢ nas przekonac,
ze jest z Tobg tak dobrze, ze mogliby-
$my pozwoli¢ sobie na maly wypad
nad morze.

Byl juz czerwiec, poczatek wakacji.
Kiedy mielismy rusza¢, nastapito
pierwsze zalamanie Twojego zdrowia.
Nie wiedzieliSmy, co si¢ dzieje. To,
co bylo jak uspione w Twoim ciele,
dalo sygnal. Pan Maciej i panie lekarki
z hospicjum bacznie Ci si¢ przygladali.
Kochana pani Agnieszka [Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska, psycholog
WHD - przyp. red.] pracowata w tym
czasie nad nami i nad Felusiem. Twoje
niedomaganie trwalo niedtugo, wro-
citas do siebie i udalo si¢ — wspolnie
z naszg rodzing pojechaliémy nad
morze. Prawie nic z tego wyjazdu nie
pamietam. Morze, las, dzieci w piachu,

Ty $pigca w nosidle na moim brzuchu,
rowery. Czy odpoczelismy? Niewazne!
Byto cudownie, bo byli$my razem.

Po powrocie kolejne, niespodziewa-
ne tapniecie. Tym razem krotsze, ale
niedfugo ponowne. Twdj stan zaczal
sie pogarsza. Po kilku miesigcach
fantastycznego wzrostu, nie tylko
Twojego zdrowia, ale i kondycji calej
rodziny, musieliémy zrewidowac¢ nasze
nadzieje. Teraz wszystko potoczylo sie
z zelazng konsekwencja i dos¢ szybko.
Wymioty staly sie czeste i nie do ujarz-
mienia. Byta$ coraz chudsza i stabsza.
Przestala$ si¢ rozwija, a raczej wygla-
dalo na to, ze sktadasz skrzydta. To byt
niezmiernie trudny i wazny czas.

Dom. Dom Ojca

Kolejny etap zawierzenia. Stalo sie
dla nas jasne, ze zmierzamy do konca
wspdlnej wedréowki i mamy ostatni
moment, by sie na to przygotowa¢. Ca-
ty zesp6t hospicjum bardzo nas wspie-
ral. Trudno zapomnie¢ wizyty drogich
pan lekarek, czulych pan pielegniarek
i pana Macieja oraz pani Agnieszki,
ktéra bardzo pomogta nam w przy-
gotowaniu Felusia na nadchodzaca
zmiane. Ty byla$ juz bardzo staba. Da-
ta$ jasny sygnal, odmowita$ jedzenia.
Dnie spedzata$, gléwnie $pigc lub wtu-
lajac sie w moj brzuch albo mamusing
piers. Wciaz byt z Tobg kontakt. Kaz-
dego przedpoludnia miata§ momenty
aktywnosci i zabawy. Data$ nam czas.

Emilka w domu. Sesja fotograficzna na miesigc przed smiercig



Pierwszy dzieri pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Ostatnie trzy tygodnie byly trudne.
Coraz mniej bylo w Tobie zycia.
Choroba zmieniala Cie na buzi. Wi-
dzieliémy nieraz, ze si¢ meczysz. Dzie-
kujemy Ci i za te ofiare. Ona dopelnita
naszej wewnetrznej przemiany. Zacze-
liSmy skfania¢ sie do mysli, ze jako
rodzice nie umiemy Ci juz nic zapro-
ponowa¢ procz przytulenia. Zobaczy-
lismy, ze najlepsza perspektywa czeka
na Ciebie po tamtej stronie. Okazalo
sie, ze nasza milo§¢ do Ciebie plonie
jeszcze mocniej. Im wiecej cierpisz,
tym gorecej. Im bardziej Twoje ciatko
niedomaga, tym mniej potrzebne jest
do kochania Ciebie. To co tak plonie,
to nasze serca polgczone niewidzial-
nym zarem z Twoim sercem.

Nadszed! ten dzien. Prawda jest, co
pisali pradawni autorzy, ze 6w dzien
przychodzi jak ztodziej. Jeszcze dnia
poprzedniego bylo ,normalnie”. Zle,
stabo, niestabilnie, ale jednak. Teraz
wida¢ bylo, ze to koniec. Bylismy
wszyscy w domu, zgromadzeni przy
Tobie. Watte Twoje cialko gasto az
po ostatnie tchnienie. Dotkniecie tej
tajemnicy wymyka sie myslom i odczu-
ciom. Mieszanina zaskoczenia, adrena-
liny, soli fez wzruszenia, bolu, ulgi, spo-
koju, $wietosci, rado$ci krzesanej mie-
dzy palcami a koralikami drewnianego
rézanca, ufnej, ze przyszedt po Ciebie
Twoj Niebieski Tato.

Reszte juz wiesz, kochana Emilko.
Widzisz wszystko z géry. Nam z od-
siecza przybyly dlonie i serca z hospi-
cjum. W samg pore, zeby pomdc nam,
niedo$wiadczonym.  Péiniej  bylo
troche zametu, by przygotowa¢ wiel-
kie rodzinne $wieto. Widzisz sama,
ile serc poruszyla$. Ile oséb przyszto
Cig¢ pozegna¢. Oni wszyscy si¢ za
Ciebie modlili. Wielka rodzina ducha.
Pozniej nastat spokoj.

Obawialismy sie, jak to bedzie. Okazu-
je sie jednak, ze ten pokdj trwa, ponie-
waz nasza milo$¢ nigdzie nie znikneta.
Jeste$ stale w naszych myslach, w mo-
dlitwie, we wspomnieniach i w zartach.
Ty odpoczywasz w najczulszych
rekach. A skoro Tobie jest dobrze,

Cata rodzina nad morzem

to i nam. Po tym, co bylo, codziennos¢
nie jest trudniejsza, zahartowali$my
si¢. Czasem przychodza wzrusze-
nia. Kapnie pare lez. Nie bronimy sie
przed tym, bo ostatecznie §wiadomo$¢
Twojego  bezpieczefistwa  przynosi
ulge i rado$¢. Najwieksze trudnosci
przezywa Twoj Felus. Juto konczy az
i zaledwie pig¢ lat. Jemu ruszyliémy
z pomocg. Dom, ktdry zastygt zeszlej
jesieni, trzeba odkurzy¢ i rozruszac,
bo strasznie zardzewial. Poza tym wo-
kol nas jest nadal wiele rodzin, ktérych
zmaganie trwa. Pomo6z nam, Kocha-
nie, nigdy o tym nie zapomniec.

Niebo jest blisko.

Emilko, badz grzeczna, my tez sie po-
staramy. Do zobaczenia za jaki$ czas.
Kochamy Cie,

Rodzice.

P.S.

Dzickujemy wszystkim Wam, ktorzy
pomogliScie nam przej$¢ te wyboista
droge. Bogu chwala.

Emilka urodzita sie
22.07.2018.

Zmarta 20.08.2020.
Chorowata na nowotwor
ztosliwy mozgu.

Pod opieka WHD byta
przez 154 dni.
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Dziewiecdziesiat

L

dziewiec dni

Wspomnienie o Natalce

Przez niemal 40 lat miatam rajskie zycie. Zadnych dramatéw, strat
bliskich ludzi. Uwazalam sie za szczesciare. Gdy dowiedzialam sie, ze
bije we mnie drugie serduszko, dostalam skrzydel. Zmienilam wszystko -
myslenie o dotychczasowym $wiecie, styl Zycia, i czekalam na swoj
najwiekszy Skarb, Natalke.

Gdy ustyszalam diagnoze (zespot
Patau), moj $wiat sie rozpadl. Umyst
nie ogarnial, ze taka niesprawiedliwo$¢

spotkala niewinng istote. Dlaczego
Bég pozwala, aby cierpienie dotykato
najstabszych? Mialam wyboér. Dylemat

Natalka

réwniez. Czy sobie poradze, czy mnie
to psychicznie i emocjonalnie nie po-
kona? Czy bede w stanie patrze¢, jak
moje ukochane dziecigtko odchodzi?
Nie umiatam zakonczy¢ zycia mojej
Coéreczki. Stwierdzitam, ze skoro do
mnie przyszta, to niech Ona zdecyduje
o naszej dalszej drodze.

I przyszta$ do mnie. W takich bolach,
ze do dzi$ nie moge pojac, jak kobiety
rodzg bez zadnego wsparcia medyczne-
go. Bedac w cigzy, moim jedynym pra-
gnieniem bylo, zeby$ mnie zobaczyla,
cho¢ na moment. I zapamietata swojg
mame. W koricu zobaczytam Cie, taka
malutka, §liczng i zywa. Bylas moim
najstodszym  cukiereczkiem, takim
»jajkiem-niespodziankg”.

Zbudowalam nasz nowy swiat dla
Ciebie, niestety z okrutng sondg, strzy-
kawkami i lekami. A Ty odwdzieczata$
mi sie piecknym u$miechem, cudow-
nymi okrzykami i przytulaskami,
ktore wciaz czuje. Staralam sie niemal
wry¢ w pamie¢ kazde Twoje spojrze-
nie, stodkg minke i uroczy diwiek.
Chciatam Cig cho¢by na chwile, a Ty
zostala$ ze mng i oflarowalas mi morze
milosci, nieznanych weczeéniej odczué
i nauczylta$ najczystszego poswiecenia
dla drugiego czlowieka.



Pozegnanie z WHD - mama Natalki i prezes Artur Januszaniec

Nigdy w zyciu tak si¢ nie batam.
Stale nastuchiwalam kazdego Twojego
oddechu, patrzytam, czy klatka piersio-
wa jest wcigz w ruchu, czy zwiotczata
krtan pozwala Ci oddycha¢. Balam
sie, czy z wycienczenia nie prze$pie
karmienia, czy bede umiata Ci po-
mdc, gdy Ci si¢ nagle pogorszy i czy
nie odejdziesz niepostrzezenie w nocy,
beze mnie.

To byly najdluzsze miesigce w moim
zyciu. Czas si¢ zatrzymal, a ja pragne-
fam skrajnosci. Zeby ten stan leku

i przytloczenia mingl, a jednocze$nie
nie chciatam Cie odda¢. Od poczatku
wiedzialam, Zze dla Ciebie zniose
wszystko. I zostalas ze mng przez pigk-
ne 3 miesigce i 6 dni.

Paulina [Kowacka - przyp. red.], psy-
cholog z Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, powiedziala mi kiedys,
ze dzieci wybierajg swoich rodzicow.
Z jakiego powodu Ty wybralas mnie?
Czym sobie zastuzytam? Czy udato mi
sie da¢ Ci calg milo$¢, ktorej potrzebo-
wata$§? Chee wierzy¢, ze tak. Kazdego

Mama Natalki z psycholog Pauling Kowacka

dnia marze, zeby znéw Cie przytulid,
powiedzie¢ Ci, gdy obdarowujesz mnie
swoim ufnym spojrzeniem, ze Cie ko-
cham najbardziej na $wiecie, i ze jeste$
mojg idealng Coreczka.

Bytas i jestes mojg najwieksza mitoscia,
takanazawsze. Zabralas polowe mojego
serca. Ale juz sie nie boje. Bo wiem,
ze czekasz na mnie tam, gdzie nie ma
probleméw z oddychaniem, braku snu,
a my bedziemy sie juz zawsze przytu-
la¢. Tylko Ty i ja.

Dzigkuje, w imieniu Natalki i swoim,
cudownym Aniotom z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Jestescie kocha-
nymi ludzmi, bez Was bym tego nie
udzwigneta. Dzigkuje réwniez mojej
rodzinie i przyjaciolom, ktérych do
konica miatam przy sobie.

A rodzicom, ktorzy wcigz maja obok
siebie swoj Skarb, powiem: czerpcie
ze wspolnych chwil, ile si¢ da. Rébcie
zdjecia i filmy, ktére sprawia, ze by¢
moze bedziecie pdzniej mniej osamot-
nieni. I wierzcie, ze to bedzie tylko
chwilowa roztgka.

Magdalena Musial
mama Natalki
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Verba volant, Scmpta manent
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mtodosci

Szybko poszto.
Mam na mysli zZycie.

W okolicy Zaduszek odwiedzitam wujka Stacha. Wlasciwie nie jest moim
wujkiem, tylko stryjecznym dziadkiem. Dokladniej, bratem dziadka ze
strony taty. Odwiedzam go kilka razy w roku. Opowiadam, co u nas sly-
cha¢, jaka pogoda, ze mamy psa (cho¢ nie planowali$my), Ze nie pojedzie-
my w tym roku na urlop (cho¢ planowali$my)... Pytam, jaka aura u niego,
chociaz doskonale wiem, ze $wietlista i niebiansko pigkna.

Bo wujek Stach od ponad siedemdzie-
sieciu szesciu lat jest juz po tamtej stro-
nie. Zginal na Staréwce we wrzesniu
1944 roku. Zolnierz batalionu Wigry.
Opowiadata mi o nim babcia (dziadek
byt malomoéwny) i z tych opowieéci
wylanial sie obraz kogo$ absolutnie
pieknego i wyjatkowego. Skrzyzowa-
nie Stasia Tarkowskiego z Kmicicem,
z lekka nutg ordynata Michorowskiego
(ale bez jego rozmemtania).

Odwiedziny na warszawskich Powgz-
kach, zapoczatkowane w dziecinstwie,
weszly na stale do mojego kalenda-
rza, a ostatnio tez do kalendarza mo-
ich dzieci, ktérym opowiesci o pel-
nym fantazji, bohaterskim przodku
po kadzieli jako$ bardzo dzialajg
na wyobraznie. Zatem kolejne pokole-
nie wizytuje wujka Stacha, a on ze sto-
ickim spokojem te nasze wizyty znosi.

Ale ostatnio co$ jakby sie zmienilo.
Staliémy nad mogita wujka Stacha
we dwoje - ja i mdj maz. Plonat zapalo-
ny przez meza gliniany znicz. Z drzew
lecialy liScie, przykrywajac zlota
kolderka szara, nagrobna plyte, pewnie
po to, zeby pazdziernikowy chtéd nie
dawat si¢ wujkowy Stachowi za bardzo
we znaki. Patrzylam na przytwierdzo-
na do prostego, brzozowego krzyza
blaszang tabliczke z imieniem, nazwi-
skiem, pseudonimem, datg urodzenia
i $mierci. - Dwadzie$cia cztery lata
- powiedziatam - miat tylko dwadzie-
$cia cztery lata, gdy zginal.

Nagle dotarlo do mnie, ze wujek Stach,
juz od ponad trzydziestu lat, jest ode
mnie mlodszy! Ba, od paru lat jest
mlodszy od mojego syna, a za bardzo
niedlugo stanie si¢ mlodszy od mojej
najmlodszej corki.

Ron Padget

Uswiadomilam sobie, ze on, w prze-
ciwienistwie do nas, nigdy nie bedzie
stary. Ze juz na zawsze pozostanie tym
u$miechnietym chlopakiem ze stojacej
na moim biurku wyblaklej, czarnobia-
tej fotografii, na ktorej z piekng narze-
czong idzie w stoneczny dzien 31 lipca
1944 roku (sic!) po ulicy Marszatkow-
skiej. Ze $mier¢ wtracila go w otchtan
wiecznej mlodosci.

Mysle, ze od teraz Stanistaw Olejnik,
pseudonim Stasiuk, bedzie dla mnie
po prostu Stachem, nie ,wujkiem
Stachem”. Tak bedzie chyba natural-
niej. A przy nastepnych odwiedzinach,
zamiast papla¢ o pogodzie czy pande-
mii, opowiem mu, jak to jest mie¢ pie¢-
dziesigt lat z okladem. Bo mnie dane
jest tego doswiadczy¢.

Beata Bialy



pomidory

Jak sie zaczal ten rok - wiadomo. Praca wolontariuszy na rzecz rodzin
hospicyjnych jest potrzebna, zwlaszcza w czasach trudnych. Nagle okazalo
sie jednak, Ze mimo dobrych checi nie mozemy wypelnia¢ naszych zadan

tak, jak bysmy chcieli.

Gdy zaczely si¢ pierwsze obostrze-
nia sanitarne, ze wzgledu na sytuacje
rodzin naszych podopiecznych (lgk
przed wirusem, kwarantanna), moje
zadanie polegalo gtéwnie na tym, by
wysyla¢ do wolontariuszy komuni-
katy o zalecanej izolacji, o zakazie
odwiedzin. Pozostaly nam kontakty
telefoniczne, Messenger, Skype i inne
komunikatory. Musz¢ przyznac, ze
innowacyjno$¢  wolontariuszy byta
fantastyczna. Rozmowy on-line, wi-
deo-spotkania, przesylane zdjecia, fil-
my, wiadomosci. Wszyscy az rwali sie
do pracy.

Latem wydawalo sie, ze COVID nie-
co odpuscil i z poczatkiem czerwca
ponownie ruszyliSmy z bezposrednig
pomocy. Zaczely si¢ pierwsze wyjaz-
dy, pierwsze kontakty osobiste. Wo-
lontariusze uzgadniali z rodzinami

terminy wizyt i zakres pomocy. Tym,
co nas zaskoczylo, byt nagly wzrost
liczby podopiecznych - Warszawskie-
mu Hospicjum dla Dzieci przybyto
pacjentow. A zatem wiecej rodzin

=

Kwartalnik gotowy do wysytki

Wolontariat

potrzebuje wsparcia. Tymczasem liczba
wolontariuszy sie zmniejszyla (pan-
demia zrobita swoje). Wolontariusze
staneli jednak na wysokosci zadania -
zewszad naplywaly deklaracje wzigcia
pod opieke jeszcze jednej rodziny, zro-
bienia jeszcze jednej wizyty...

Problemem bylo takze i to, ze w czasie
pandemii musieliémy zawiesi¢ rekru-
tacje nowych wolontariuszy. Proces
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LAnielski” Mirek Dziekariski

jest kilkuetapowy - najpierw kontakt
telefoniczny lub e-mailowy, nastep-
nie ankieta do wypelnienia i spotka-
nie, trzydniowe szkolenie. Wreszcie

Pakowanie kwartalnika

na odprawie calego zespolu WHD
omawiany jest kandydat i podejmo-
wana decyzja o wspotpracy, po ktorej
podpisujemy ze $wiezo upieczonym
wolontariuszem porozumienie. Nie-
stety, przez trzy miesigce wszystkie te
dzialania zostaly wstrzymane.

Na szcze$cie sg ludzie, ktérzy o nas
my$lg i wspomagaja. Pierwszy zglasza
si¢ byly wolontariusz, Szymon. Roz-
mowa z nim upewnia mnie, ze jest
gotowy do pracy. Potem zglasza sie
mtlody chlopak, Michal. Tryska z niego
entuzjazm, wiec szybkie szkolenie i juz
ma przydzial. Dziatamy! To moje ulu-
bione zawolanie, powtarzam je czesto
- pomaga.

Jesien przynosi eskalacje pande-
mii. Znéw musimy wyhamowac.
Na odprawie zespolu WHD slysze
zalecenia kierownika medycznego

hospicjum, Artura Januszanca: mamy
dba¢ o siebie, o swoje rodziny, zdro-
wo sie odzywia¢, suplementowac
i przestrzega¢ zasad bezpieczenstwa
sanitarnego. Kazdy wolontariusz musi
by¢ pewny, ze nie jest zagrozeniem dla
swoich podopiecznych.

To wszystko nie jest fatwe. Wolontariu-
sze czuja si¢ troche sfrustrowani. Chca
pomaga¢, ale zwyczajnie nie moga.
Okazuje si¢ jednak, ze taki czas przy-
nosi tez ciekawe odkrycia. Niedawno
wystalem mamie mojej podopiecznej
zdjecie zielonych pomidoréw, ktére
rosng na moim balkonie. Ot, tak,
zeby wiedziala, ze mysle o ich rodzi-
nie, ze cho¢ w ten ulomny sposob
jestem z nimi. Po kilku minutach wra-
ca SMS z radg, zebym te pomidory
zabral z balkonu i wstawit do miesz-
kania, to moze dojrzejg. Tym razem to
ja otrzymalem pomoc. Dzwonimy do
siebie co jaki$ czas, czekamy, az sytu-
acja si¢ poprawi i bede maogt pojechaé
do Martynki, a o moich pomidorach
pogada¢ z panig Lucyna na Zywo.
Damy rade!

Mirek Dziekatiski,
Koordynator wolontariatu WHD

Fundacja WHD dziekuje wszystkim
wolontariuszom za wsparcie udziela-
ne naszym pacjentom i fundacji.

Dziekujemy tez uczniom Szkoly Pod-
stawowej z Oddziatami Integracyjny-
mi nr 354 im. Adama Asnyka w Warsza-
wie oraz ich nauczycielce, pani Marii
Cimochowskiej, za nieoceniona po-
moc w pakowaniu i wysytce wrzesnio-
wego numeru kwartalnika.

Pomidory na balkonie Mirka
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Czy mozna polaczy¢ sport, rozrywke i troske o swoje zdrowie z poma-
ganiem chorym dzieciom? Mozna! 12 wrze$nia 2020 roku pracownicy
firmy DTW Logistics wyruszyli na rowerowy szlak, by zebra¢ fundusze
dla Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Do akcji mogt dotaczy¢ kazdy z pra-
cownikéw firmy. Mechanizm byl pro-
sty - im wigcej przejechanych kilo-
metrow, tym wieksze $rodki zebrane
dla podopiecznych WHD. Za kazdy
przejechany przez uczestnikow rajdu
kilometr zarzad firmy zobowiazat si¢
przekaza¢ na konto Fundacji WHD
réwnowartos¢ 1 €.

Uczestnicy Charytatywnego Rajdu Ro-
werowego przejechali tacznie... 926 ki-
lometréw! W wydarzeniu uczestni-
czylo jedenascie osdb, pracownikéw
firmy. Ze wzgledu na rézny poziom
kondycyjny uczestnikéw ustalono trzy
trasy (50km, 22km i 10km), ktére prze-
biegaly w 95% po $ciezkach rowero-
wych i bocznych, szutrowych trasach,
w tym bardzo malowniczym i dzikim
prawym brzegiem Wisly.

Trasa A - 50 km (start 8:00) - biegta
od Mostu Lazienkowskiego, przez
Karczew, przeprawe promowa w Gas-
sach 1 powr6t walem Zawadowskim na
miejsce startu. Trasa B - 22 km (start
12:00) - startowata z Mostu Lazien-
kowskiego, prawym brzegiem Wisly

(dzikim) do Mostu gen. Stefana Grota-
-Roweckiego i powrét Bulwarami Wi-
$lanymi pod most Lazienkowski. Trasa
C - 10 km (start 14:00 - 14:15) - zaczy-
nala sie przy Moscie Lazienkowskim,
potem dojazd prawym brzegiem Wisty
do Mostu Swietokrzyskiego i powrét
Bulwarami na miejsce startu.

Po kazdym z dystanséw odbywaly sie
krotkie przerwy regeneracyjne. Firma
zapewnila rowerzystom napoje izo-
toniczne oraz positki regeneracyjne.

Przeprawa promem

row

Aktualnosci

Tym, ktorzy na miejsce zbiorki doje-
chali rowerem, zaliczono réwniez kilo-
metry przejechane od i do domu. Dla
wiekszosci uczestnikéw przejechane
dystanse byly rekordami zZyciowy-
mi. Nalezy doda¢, ze $rednia przeje-
chanych kilometrow w przeliczeniu
na uczestnika wyniosta az 84 km!

Firma DTW Logistics zadeklarowata,
ze w maju 2021 planuje powtdrzyé
akcje, a takze ja rozwingé, zachecajac
do udziatu pracownikéw innych firm
(klientow, podwykonawcéw, wspolpra-
cownikéw). Gratulujac uczestnikom
formy i determinacji, z calego serca
dziekujemy za wsparcie dla naszych
pacjentow!
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZUSG

Kardiologia prenatalna

VMOLYDY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

- ECHO ptodu: osrodek referencyjny
Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

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

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

Rodzice moga skorzystac z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zatobie.

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.perinatalne.pl
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USMIECH MALJCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

~\

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

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

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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