"4 RN
Aspigum

Hosplqum dla Dzieci ® Kwartalnik bezptatny ®

¥

WSPOMNIENIE

Na zawsze
w naszych s

“\




Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci poszukuije do pracy

w domowym hospicjum dla dzieci
lekarzy nastepujacych specjalizacii:

Pediatria, anestezjologia, neurologia
dziecieca, lub na ostatnim roku
rezydentury przed egzaminem
specjalizacyjnym z wymienio-

nych dziedzin.

Wymagania:

wiek 30-40 lat,

prawo jazdy,

znajomosc jezyka angielskiego.

Zgtoszenia - poczta@hospicjum.waw.pl
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wspomnienie

INSEZaiS28ln0Zz0Staniesz
w naszych sercach

Michas urodzit si¢ 17 pazdziernika 1995 r. Byl naszym drugim synem. Przy-
chodzac na $wiat, otrzymal 10 punktow w skali Apgar. Kiedy mial miesiac,
trafiliSmy do szpitala. Wyniki badan wskazywaly, Ze ma porazenie mozgowe
czterokonczynowe oraz padaczke lekooporna.

d tego czasu staliSmy si¢ czesty-

mi pacjentami Centrum Zdrowia
Dziecka, poniewaz nasilily sie napady
padaczkowe. Michal wymagal calo-
dobowej opieki. Z pomoca przyszla
moja mama, ktéra poswiecila swoj czas,
zebym mogla zaja¢ sie starszym o dwa
lata synem, ktory czekal na powrdt bra-
ta ze szpitala. Z biegiem czasu i poste-
pem choroby, nawet najprostsze czyn-
nosci stawaly si¢ trudne. Najwigkszy
problem sprawiato karmienie. W CZD
zaproponowano nam zalozenie synowi
PEG-a (gastrostomii).

Dlugo nie moglismy podja¢ decy-
zZji w tej sprawie, poniewaz chcieliémy
chroni¢ dziecko przed kolejnym cier-
pieniem. Majac na wzgledzie dobro
Michata, wyraziliémy zgod¢ na opera-
cje. Dzieki zabiegowi karmienie nasze-
go syna stalo sie prostsze, cho¢ nauka
podawania pokarmu nie nalezala do
najlatwiejszych. Od tego czasu dziec-
ko otrzymywalo niezbedne leki i posil-
ki bez niepotrzebnego wybudzania.

Kiedy Michal skonczyt 15 lat, zacze-
ly tama¢ mu si¢ kosci udowe. Pierw-
sze zlamanie bylo w lewym udzie,
na ktore zostal zalozony gips. W tym
samym roku doszlo do kolejnych
dwéch ztaman drugiej nogi. Od tego
czasu Michal juz tylko lezal, ponie-

waz balismy sie kolejnych urazoéw.
W pewnym momencie pojawily si¢
réwniez problemy z zebami. Zglosi-
lismy sie do Poradni Stomatologicz-
nej ,,Usmiech Malucha’, ktéra dzia-
fa w ramach Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Spotkali$my sie
z ogromnym zrozumieniem i checig
pomocy Michalowi. Lekarze oraz pie-
legniarki z Hospicjum zaproponowa-
li, by nasz syn trafit pod opieke WHD.

Pracownicy WHD Jolanta Stodownik i Michat Gromadziriski
odwiedzili Michata w dniu urodzin



Czulismy sie lepiej,
majqc tak duze
wsparcie, ktérego
nie doswiadczylismy
od nikogo przez
- 16 lat zycia naszego
- dziecka.

W 2012 r. staliémy sie podopiecznymi
Hospicjum. Od tego czasu czuliémy
bardzo duze wsparcie ze strony calego
personelu. Codzienne telefony oraz
czeste wizyty byly dla nas bardzo po-
mocne. Dzieki diecie ketogennej opra-
cowanej specjalnie dla syna przez dr.
Tomasza Dangla, stopniowo zmniej-
szaly sie napady padaczkowe. Michat
byt na tej diecie do konca swojego
zycia. Hospicjum przez wszystkie lata
udostepnialo nam ssak, asystor kaszlu,
koncentrator tlenu, dzigki ktérym opie-
ka nad naszym synem byla tatwiejsza.

Dzieki pomocy Fundacji WHD, znacz-
nie polepszyly si¢ nasze warunki so-
cjalne. Wybudowano kominek, ktéry
ogrzewal caly dom oraz naprawiono
dach, by wilgo¢ nie przenikata do $rod-
ka budynku. Ponadto Michat korzystat
ze specjalnej wanny, ktéra znacznie
ufatwiala nam kapiele. W czasie upa-
téw, kiedy nasz syn mial problemy
z oddychaniem, Fundacja WHD wypo-
zyczyla nam klimatyzator, by zapewnic
odpowiednie warunki w mieszkaniu.
Wizyty lekarzy, pielegniarek, psycho-
logéw, rehabilitantéw i ks. Dariusza,
staly si¢ nieodzownym elementem kaz-
dego tygodnia. Spotkania odbywaly sie
zwykle 2 razy w tygodniu, jednak gdy
byla taka potrzeba, wizyta byla mozliwa
kazdego dnia przez calg dobe.

W 2016 r. Michat trafit do szpitala w ce-
lu wymiany PEG-a. Niestety doszlo do
zakazenia bakteryjnego, ktore dodat-
kowo ostabito jego organizm. Od tego
momentu syn czul sie znacznie gorzej.
W ostatnim tygodniu swojego zycia,
nie mial sit do dalszej walki. Mimo
calodobowej opieki sprawowanej przez
nas i moja mame, wysoka temperatura
oraz problemy z oddychaniem, staly
si¢ dla niego nie do pokonania. Co-
dziennie odbywaly si¢ wizyty lekarskie
dr. Katarzyny Marczyk lub dr. Artura

Michat swietuje urodziny z rodzicami i babcig

Januszanca oraz pielegniarki Jolanty
Stodownik, ktérzy wspierali go w walce
o0 zycie.

. Niestety, choroba
- byta silniejsza.

Dzigkujemy wszystkim pielegniarkom,
lekarzom, rehabilitantom, psycholo-
gom i pracownikom socjalnym, ktorzy
przez te wszystkie lata opiekowali sie
naszym synem. Dziekujemy za czgste
odwiedziny i modlitwy ks. Dariuszowi
Zajacowi, a takze za odprawienie mszy
$w. pogrzebowej 1 wygloszenia kazania.
Dzigkuje mojej mamie, ktéra od naro-
dzin Michata bardzo duzo nam poma-
gala, byla zawsze, gdy potrzebowatam
jej pomocy.

W domu pozostata pustka, zal i tesk-
nota za jego oddechem i codziennymi
czynno$ciami, ktére wykonywane byly
przez wiele lat. Michat nigdy nie byt
dla nas ci¢zarem, wrecz przeciwnie, je-
go spojrzenie i uémiech wynagradzaly
trudne chwile i nieprzespane noce.

Bardzo Ci¢ kochamy synku.

Rodzice Barbara i Tomasz
Kwiatkowscy, brat Kamil
ibabcia Ewa

potkatam sie z Michatem i jego
rodzicami w naszej Poradni Sto-
matologicznej ,Uémiech Malucha”
W trakcie konsultacji anestezjologicz-
nej okazalo sie, ze Michal mial kilka
ztaman kosci udowych obu ndg, czesto

wystepowaly u niego napady padaczki.
Byl karmiony przez gastrostomie tylko
positkami mlecznymi. Zaproponowali-
$my pomoc w opiece.

Michat zostat przyjety pod opieke Ho-
spicjum wazac 38,5 kg. Na poczatku
pobrano mu krew na poziom witaminy
D,. Okazalo sig, ze wynik wynosil mniej
niz 4 ng/ml (norma dla mlodziezy 20-
60 ng/ml, a nasza w WHD 50-80 ng/
ml). Dr Tomasz Dangel zaprojektowat
diete ketogenng 2:1 z duza iloscig biatka
i witaminy D. Zmodyfikowano leczenie
neurologiczne. Po kilku miesigcach
opieki stan Michala ulegt zdecydowa-
nej poprawie. Zmniejszyly sie napady
padaczki. Jego skéra byla dobrze na-
pieta, bez odparzen. Zmniejszyly sie tez
stany zapalne w jamie ustnej i uregulo-
waly wypréznienia. Po pét roku stoso-
wania diety i suplementacji, kontrolny
poziom witaminy D, byl w normie, a do
ztaman kosci juz nie dochodzito. Masa
ciala utrzymywala sie ok. 45 kg. Ciesze
sig, ze chociaz tyle mogliémy dla niego
zrobic.

Jolanta Stodownik, pielegniarka WHD
PS Informacje dotyczace choroby Mi-
chata podaje za zgoda rodzicow.

Jolanta Stlodownik,
pielegniarka WHD

Michat chorowat

na mézgowe porazenie
dzieciece. Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie chtopcem
1185 dni.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (84) Czerwiec 2018 r.
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" 'kochana corka i siostra

Nasza mlodsza corka choruje na rzadka, nieuleczalng i postepujaca chorobe
zwyrodnieniowa ukladu nerwowego zwigzang z odkladaniem Zelaza w mo-
zgu. Postep choroby sprawil, Ze jest osoba lezaca, nie moéwi, jest karmiona
przez gastrostomie (PEG). Pomimo choroby, ktora przygniata nas od wielu
lat, jesteSmy szczesliwa rodzing.

Ewelinka z rodzing po mszy Swietej, ktéra w jej urodziny odprawit
kapelan WHD ks. Dariusz Zajgc

a co dziet mozemy liczy¢ na po-

moc babci w opiece nad Ewelinka,
natomiast w weekendy pomaga nam
starsza corka Sylwia, ktéra nie bez
powodu wybrata zawdd pielegniarki
i bardzo chetnie i troskliwie opiekuje
si¢ kochang siostra.

Corki sg dla nas zawsze na pierwszym
miejscu. Robimy wszystko, aby Ewe-
linka réwniez byta szczgsliwa, pomimo
cierpien, jakie musi znosi¢ z powodu
swojej choroby. Nasza chora cérka
w tym roku skonczyta 19 lat. Od 5 lat

jesteémy pod opieka Fundacji WHD.
Weczeéniej nie mieliSmy odwagi na-
zywac sie szczelliwg rodzing. Bylo to
spowodowane bezsilnoscig i bezradno-
$cig wobec cierpienia dziecka oraz tym,
ze bylismy sami z tym problemem.

Dzigki doswiadczeniu zespolu Ho-
spicjum stan zdrowia naszej corki jest
stabilny, a cierpienie zminimalizowane,
natomiast my zyjemy spokojniej i czu-
jemy si¢ bezpiecznie. Ewelinka bardzo
lubi wizyty swojej pielegniarki Barbary
Wazny, ktéra sprawuje nad nami opieke




i zawsze mozemy na nig liczy¢ w po-
trzebie, jest z nami w stalym kontakcie
telefonicznym. Ewelinka bardzo ser-
decznie wita wszystkich pracownikéw
WHD, ktérzy przyjezdzaja na wizyty
domowe. Chetnie wspélpracuje przy fi-
zykoterapii i innych czynnoéciach me-
dycznych. Gdy wizyta dobiega korica,
Ewelinka podajac reke na pozegnanie,
mocno $ciska i przyciaga do siebie swo-
je ciocie i wujkéw, a na koniec przesyta
buziaki na droge.

e e e 0 0000000000000 0000 00

Dziekujemy
wszystkim
pracownikom WHD.
Kazdy z was wnosi
W nasze zycie

wiele dobrego.
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Pragniemy podzigkowaé: ks. Da-
riuszowi  Zajagcowi za  modlitwe
i dobre slowo, pielegniarce Miro-
stawie Slazak za to, ze byla z nami
od poczatku, pielegniarce Barbarze
Wazny za obecng opieke, lekarzom:

Ewelinka z rodzicami Renata i Zbigniewem

Tomaszowi Danglowi, Arturowi Janu-
szaficowi, Katarzynie Marczyk i Iwo-
nie Bednarskiej, psychologom Agniesz-
ce Chmiel-Baranowskiej i Paulinie
Kowackiej za rozmowe i wsparcie
w trudnych sytuacjach, Maciejowi Mie-
szalo, Robertowi Sobieszczukowi, Mal-
gorzacie Morawskiej, Barbarze Tokarz,
Magdzie Karkowskiej i Dorocie Licau.
Serdecznie dziekujemy za wszystko,
z wami jest nam duzo tatwiej zy¢.

Kochani trwajcie w swoich ideach, je-
stescie ludzmi o wielkich sercach, niech
was Bog wspiera i daje sily do dalszego
dziatania.

Zbigniew i Renata Sidorowie,
rodzice Ewelinki

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekuije sie
Ewelinka od 6 lutego
2013 r.

Czy wiesz ze...

Pielegniarka WHD
Barbara Wazny

napisata prace
magisterska, w ktorej
przedstawita nasze
doswiadczenia w opiece
paliatywnej u 9 dzieci

z choroba zwyrodnienio-
wa uktadu nerwowego
zwigzang z odktadaniem
zelaza w mozgu.

To pierwsze takie
opracowanie na swiecie.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (84) Czerwiec 2018 r.
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Kinga. Ma
chore dziecko cz. 2

24 lutego 2017 r. Nigdy nie zapomne tego dnia. Moja Zona Agata zadzwonila
do mnie, Ze jest na KTG i Ze zaraz Kinga przyjdzie na §wiat. Bylo okolo 13:00.
Wybiegltem z pracy, pojechalem do domu po torbe ,,porodowa” dla Zony i tor-
be dla dziecka. Trzesly mi sie rece, nie potrafitem skupic si¢ ani wlozy¢ do
torby kilku rzeczy, mimo ze w 90% torba byla spakowana. Jakos jednak doje-

chalem do szpitala.

gata byla bardzo spokojna, mimo

ze KTG pokazywalo, ze ptdd stab-
nie i bedzie trzeba wywotaé pordd. Go-
dziny mijaly, Zona czula si¢ dobrze, a ja
bylem strzepkiem nerwéw. Wreszcie
nadszedl moment, kiedy uslyszalem:
»Pan wyjdzie na korytarz, zona jedzie
na sale operacyjng”

Datem Agacie buziaka i wyszedtem
na korytarz, z nerwow chodzitem
w kotko. Nie wiem czemu, ale strasznie
si¢ batem, mialem w glowie wiele obaw,
mimo ze sam pordd nie zapowiadal
komplikacji. A moze batem sie... mojej
corki? Moze batem sie tego, jak Kinga
bedzie wygladala, jak wptyng na nig
uszkodzenia genéw? Balem si¢ zosta-
nia ojcem? Balem si¢, czy podotam?

Nigdy nie mialem dziecka, a co dopiero
dziecka bardzo chorego. Masa mysli.
Setki obaw. I wtedy po jakim$ czasie,
otworzyly sie drzwi sali i zobaczylem
moja corke.

Pokochatem Kinge
na smierc i zycie.

Nie potrafie opisa¢ tego uczucia, tego
co czulem, kiedy zobaczylem moja
malutenka, 1900-gramowa corke - jest
to nie do opisana i kazdy opis bedzie
ulomny. Dziecigtko tak male i tak

watle, ze wszystko we mnie peklo. Nie
moglem wzig¢ jej na rece, ale pozwo-
lono mi potrzyma¢ jg za ndzke. Kiedy
ja zobaczytem, zrozumialem, ze caly
$wiat nie ma znaczenia i moja nowa zy-
ciowq misja jest sie nig opiekowat, jak
tylko bede umial. Potem zobaczytem
zone przez szybe, pomachata mi z sali
porodowej. Jak zwykle. Usmiechnieta
jakby nigdy nic. Nie wiem, co ona ma
w sobie, ze zawsze si¢ uSmiecha.

Byta 18:06. Pigtek. Cérka pojechata
na intensywng terapie, a Zona na sale
poporodows. Pamig¢tam, jak zaczelo
schodzi¢ znieczulenie i Agata strasz-
nie cierpiata. Wtedy zrozumialem, jak
ciezki jest los kobiety i jak wiele sza-
cunku nalezy si¢ kazdej matce. Poréd
i wychowanie dziecka to chyba naj-
wieksze poswiecenie i misja czlowieka.
Mimo bélu, Agata po kilku godzinach
wstala i poszliémy zobaczy¢ Kinge.
Byta w cieplarce, zawinigta w koce.
Wachalismy ja non stop. Zapach no-
worodka jest nie do opisania, to co$ tak



silnie uzalezniajacego, ze nie sposdb sie
oderwaé. Ta drobna, pachnaca istotka
byta tak mala. Nie potrafilismy sobie
wyobrazi¢, ze dziecko moze by¢ tak
malutkie. A jednak moze. Obok lezaty
znacznie mniejsze dzieci, nawet takie
ponizej kilograma. Po wielu godzinach
pojechalem sie przespac. Agata trzyma-
fa sie dzielnie. Kinga spata. A ja jecha-
fem do domu i my$lalem.

e e o

Kinga urodzita sie :
© w36 tygodniu ciqzy
D w Instytucie
Matki i Dziecka
w Warszawie. .

ee e 00000000

Myslalem, jak wszystko si¢ zmieni.
Kiedy$ méj ojciec powiedzial, ze mez-
czyzna musi mie¢ dla kogo zy¢, zeby
jego zycie mialo sens. Dopiero z czasem
zaczalem rozumie¢, ze to byla jedna
z najwazniejszych rzeczy, jaka przekazat
mi moj tata. A mial w tym chyba jakies
do$wiadczenie, bo oproécz zycia z mama
i dla mamy, zyt dla nas wszystkich, sze-
$ciorga swoich dzieci. Wystatem SMS-y

do rodziny i przyjaciol. Nikt si¢ nie
spodziewal, poniewaz planowane ciecie
cesarskie mieliémy mie¢ za 2 tygodnie.

W Instytucie réwniez dowiedzielimy
sie wczesniej o jej mutacjach gene-
tycznych i bardzo nam tam pomagano.
A pomoc byla potrzebna juz od samego
poczatku. Kiniusia byta bardzo mala
i okazalo si¢, ze jej wady genetyczne
maja wplyw na wszystko. Buzia byta
bardzo mala, a dodatkowo dolna warga
i szczgka byly cofniete, co uniemozli-
wialo ssanie piersi. Na poczatku kar-
miono jg sonda, a wigc bardzo dluga
i cienkq rureczke wktadano jej przez
nos az do brzuszka i przez nig podawa-
no strzykawka mleko. Potem powolutku
wprowadzano butelke ze smoczkiem.

Wielu lekarzy od razu po porodzie za-
czelo badac nasze dziecko. Agata ija pa-
trzyliémy na to niejako ,,z boku”. Moja
zone po dobie zawieziono na duzg sale.
Wszystkie mamy miaty swoje pociechy
przy sobie, ale nie my. Kinga przeby-
wala na oddziale intensywnej terapii,
a nam bylo strasznie smutno. Szcze-
golnie Agata, bardzo to przezyla. Stres,
bdl, rana po cieciu, smutek. Jednak nie
znam drugiej tak silnej kobiety jak moja
zona. Kiedy wiem, ze nikt nie da rady,
ona jako$ znajduje sily. Czekali$my,
az corka bedzie z nami na state. Cale

Rodzice witajg na swiecie swoja coreczke

dnie siedzialem z Agatg na jej sali. Co
kilka godzin moglimy na chwile wej§¢
do Kingi. Przez kilka dni, nie moglismy
nawet brac jej na rece. Bylo to napraw-
de trudne.

Plakatem dopiero po wyjéciu ze szpita-
la, kiedy jechalem do domu spa¢. Nie
chciatem przy Agacie ,,doktadac do pie-
ca”. Po kilku dniach pielegniarki i potoz-
ne nauczyly nas przewija¢ tak malutkie
dzieciatko, moglismy bra¢ Kinge na re-
ce 1 uczestniczy¢ w karmieniu. Byly to
niesamowite chwile. Dni mijaly, lekarze
badali, my czekaliémy na informacje.
Po tygodniu Agata dostata Kinge do
siebie na sale, byl to ogromny krok, by
wreszcie by¢ ,razem”. Wciaz nie bylo
wiadomo, kiedy wyjdziemy do domu.

Wezesniak musi dojé¢ do wagi mini-
mum 2 kg i tendencja do nabierania wa-
gi musi by¢ wyrazna, aby dziecko zosta-
to wypisane ze szpitala, a Kinga miafa
z tym od poczatku problem. Zaczelismy
karmi¢ ja butelka, jednak bylo to bar-
dzo trudne, poniewaz nie chciala je$c.
Po wypiciu 20-30 ml pokarmu zasypia-
fa, a to nie byla nawet potowa porcji. Po-
moc poloznych, pomoc neurologopedy,
pomoc lekarzy - na nic si¢ nie zdawata.
Kinga nie chciala rosna¢, a nawet tracita
na wadze. Mimo to byliSmy szczesli-
wi. Po tygodniu wolnego wrécilem do
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pracy. Codziennie po godz. 17 od razu
jechatem do zony i corki. Agata byta
z Kingg przez caly czas w szpitalu.

Wiedzielismy, ze Kinga
ma uszkodzone dwa
chromosomy i ze moze
to wptyngc praktycznie
na wszystko.
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W tym czasie zaczely do nas dociera¢
informacje o stanie zdrowia naszej
corki. Okazalo sie, ze nie zamknat sie
otwér owalny i przewdd Botalla. Kinga
dostawala leki, aby ten przewod mogt
sie ,naprawi¢’, mimo to na razie efek-
tow nie bylo. Jednak serce bylo zdrowe
- wiedzieliémy o tym juz w ciazy, po ba-
daniach w Poradni USG na Agatowej,
ktérg prowadzi Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Bylismy na ba-
daniach nawet kilka razy. Wtedy po raz
pierwszy zetkneliémy sie z Hospicjum.

Najwazniejsze jest by¢ razem
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Kinga w szpitalu

Deformacje ciala Kingi ograniczyly sie
do cofnietej szczgki oraz szpotawych
stopek. Wtedy lekarze nie wykry-
li wiekszosci probleméw, poniewaz
bylo zbyt wczesnie. Najwigkszym
problemem byl brak przyrostu masy.
Pamig¢tam, ze codziennie po waze-
niu, jezeli waga zwigkszyla si¢ chociaz
o 5 g, byliémy ogromnie szczesli-
wi. Najtrudniejsze byly karmienia,

poniewaz trwaly diugo, a mimo to
prawie nic Kinga nie jadla. Juz wtedy
bardzo martwilismy sie, jak to bedzie,
kiedy i czy w ogéle zacznie rosnac.

Kolejne mamy dochodzily na salg, dzie-
cijadly i rosty. Mamy z dzie¢mi wycho-
dzily do domu, a my byli§my tam caly
czas. Zaczynalismy rozumie¢, ze lekko
nie bedzie. Minat drugi tydzien, a Kin-
ga wciaz nie osiggnela wymaganej wagi
2 kg. Powoli uczyli$émy sie ja kapac, co
bylo naprawde duzym wyzwaniem,
poniewaz byla malutka. Uczylismy sie
wszystkiego tak jak kazdy rodzic. Kiedy
przyjezdzalem po pracy, spedzalismy
razem kilka godzin, a potem jechalem
do domu spac.

Dni ciagnely sie strasznie. Byto we mnie
wiele watpliwosci, zwatpienia, nawet
rezygnacji. Staratem sie¢ jako$ mobilizo-
waé 1 mysle¢ pozytywnie. Az wreszcie
pewnego dnia waga pokazala magiczne
2000 g. Super! Jednak jeszcze kolejny
tydzien musieliémy poczeka¢ na wyj-
$cie. Na wiele badan i wnioskéw byto
za wczesnie, wiec poumawiano nas
na wszystko ,na pozniej” i po trzech
tygodniach w szpitalu moglem zabra¢
zong i corke do domu. Pamigtam to
jak dzisiaj, czulem si¢ dumny i bar-
dzo steskniony. Nakrecitem filmik, jak
pokazuje Kindze nasze mieszkanie.
A ona po prostu sobie spala, kiedy jej
wszystko pokazywalem, chyba ,,miata
to w nosie” Szczerze powiedziawszy,
weale jej sie nie dziwie.

Agata spedzita juz z Kinga wiele nocy,
ale dla mnie byly to poczatki. Naj-
wiekszym problem wcigz stanowito
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Szczesliwy tata

karmienie. Kinga nie chciala jes¢. Aga-
ta byla skrajnie wyczerpana, poniewaz
karmienie butelka trwalo czasami pét-
torej godziny. Potem odcigganie lak-
tatorem pokarmu, 30 minut przerwy
i od nowa. Staralem si¢ pomagac, ile
sie da, ale nie umiatem nakarmi¢ corki.
Mimo ze spodziewalismy sie tych pro-
bleméw i poradnia genetyczna jasno
nam napisala, ze wady genetyczne mo-
ga spowodowa¢ problem z jedzeniem
i przybieraniem na wadze, to bylo to
bardzo trudne.

Potem doszly kolki, prawdziwy kosz-
mar, ale powoli, powolutku jakos zyli-
$my. Wreszcie zdaliSmy sobie sprawe,
ze nie jest dobrze, bo Kinga przestala
rosng¢ i zaczeta znowu traci¢ na wa-
dze. Szukalem kontaktu do potoznych
laktacyjnych, jednak kazda moéwila,
ze jezeli dziecko nie je bezposrednio
z piersi, to problem lezy w dziecku, nie
w laktacji. Dostalismy kontakt do neu-
rologopedy z Instytutu, ktéra jeszcze
podczas pobytu na oddziale, pomagata
Agacie uczy¢ Kinge jes¢. Umowilismy
sie na drugi dzien, w prywatnej klinice.
Kiedy zobaczyta Kinge i sprobowata
ja nakarmi¢, powiedziata: ,,To cud,

ze jakkolwiek byliScie w stanie przemy-
ci¢ jej jedzenie. Kinga ma silny wstret
i lek przed jedzeniem i ssaniem. Nie
poradzimy sobie z tym. Trzeba wraca¢
do szpitala, zalozy¢ sonde i dozywi¢
dziecko. Przyjedzcie jutro do Instytutu”.

Zaraz, zaraz.. znowu do szpitala?
Przeciez dopiero co wyszlismy po po-
nad trzech tygodniach! Ale czego nie
zrobimy dla naszej corki. Jedziemy.
TrafiliSmy do $wietnej neonatolog,
ktora zbadala Kinge. Na wizyte przy-
szla takze pani doktor z poradni ge-
netycznej. Okazalo sig, ze Kinga jest
niedozywiona i konieczne jest zatrzy-
manie jej na oddziale Kliniki Patologii
Noworodka, poniewaz na Pediatrie¢ jest
za malutka.

- Zalozymy sonde, dokarmimy dziec-
ko, a jak zacznie przybiera¢ na wadze,
wyjdziecie panstwo do domu. Naj-
wazniejsze, zeby rosta. Nauczycie si¢
obstugiwa¢ sonde, a po trochu be-
dziemy prébowali wréci¢ do smocz-
ka. W miedzyczasie porobimy reszte
badan, skoro dziecko i tak bedzie
na oddziale - powiedziala pani doktor.

Oddzial Intensywnej Terapii Noworod-
ka to oddzial, gdzie rodzice nie moga
nocowaé. Mozna by¢ z dzieckiem od
rana do 22, jednak na noc trzeba opu-
§ci¢ szpital. Wtedy cigzko nam bylo
wyobrazi¢ sobie, ze zostawimy corke
na jedng noc. Kto wtedy pomyslatby,
ze tych nocy bedzie az tyle... Poszlismy
na oddzial, nasza reakcja - wszystko
takie dziwne, straszne, po prostu inne
inowe. Duzo dzieci, wszystkie na zmia-
ne plakaly. Wszedzie pikaly jakie$
sprzety medyczne, nie wiadomo, o co
chodzi. Jedna z pielegniarek ttumaczyla
nam, co gdzie jest, jak mamy sie¢ zacho-
wywac, jakie sg zasady. Zaprowadzita
nas do jednej z sal. Sale nie mialy drzwi,
a wiec to bardziej wneka niz oddzielna
sala. Kinga dostala swoj inkubator
i cieplarke. Zatozyli jej sonde do nosa.
Dostata pierwszy od dawna peten po-
sifek, nie musiala si¢ denerwowa¢ ani
buntowa¢, smacznie spala, a jedzonko
bylo po prostu podawane.

Byt to dla nas szok,
Ze musimy zostawic
naszq corke samq
w szpitalu na noc.

Staliémy obok, obserwowali$my, uczy-
lismy si¢. Agata nie chciala jecha¢ do
domu i zostawi¢ Kingi. Ptakali$my. Po-
cieszalismy sie, ze to pewnie tylko kilka
dni i szybko wrécimy do domu. Kinga
byta najedzona i smacznie sobie spala.
Pod cieplarkg miala naprawde goraco,
a ona lubi cieplo. Pojechalismy wiec do
domu co$ zjes¢ i wrdcilismy wieczorem.
Chociaz na chwile chcieli$my jg jeszcze
wzigé na rece, ale musiala jak najwiecej
przebywaé w inkubatorze. Pojechali-
$my na noc do domu i wrdciliémy na-
stepnego dnia. To znaczy Agata rano
przyjezdzala do szpitala, a ja jechalem
do pracy. Popotudniu Agata wracala
do domu, ja wracalem z pracy i razem
jechalismy do szpitala. Chcieliémy by¢
z Kingg, przytulac ja i opiekowal sie
nig. Na poczatku pielegniarki pomagaty
nam przy kapielach, zeby cata akcja by-
ta szybka i sprawna, a Kinga nie zmar-
zta. Uczylismy si¢ karmic¢ przez sonde.
Mysleliémy o wszystkim i zamartwiali-
$my sie. Staraliémy si¢ nie zwariowat,
kiedy 30 minut przed karmieniem
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W ramionach mamy

wszystkie dzieci jednoczesnie plaka-
ly. A Kinga? Kinga spata i bylo jej to
obojetne. Nie plakala, ze jest glodna,
najchetniej spalaby caty czas. Ale inne
dziecinie. O nie. Jest to niesamowite do-
$wiadczenie, kiedy kilkanascioro dzie-
ci na oddziale placze wnieboglosy jak
obdzierane ze skory, a s po prostu
glodne. Wszystkie czujniki saturacji
i tetna wariowaly i piszczaly. Mozna
bylo zwariowa¢. Pielegniarek bylo nie-
wiele, a kazda miata pod opieka kilkoro
dzieci. Przy wiekszosci dzieci nie byto
juz rodzicéw. Niektorzy byli w ciagu
dnia, ale juz pojechali. Moze mieszkali
daleko, moze mieli inne dzieci? Na po-
czatku tego nie wiedzieliémy. Potem
nawigzaliémy ,,znajomosci” i poznali-
$my historie innych dzieci.

Starali$my sie robi¢ swoje. Kazdy dzien
byl taki sam - ja w pracy a Agata w szpi-
talu, po potudniu przyjezdzaliémy do
domu, a po obiedzie wracaliémy do
Kingi. W tamtym czasie Instytut byt
gléwnie naszym domem. W tym ,,zwy-
ktym” tylko spali$émy, a w ,,szpitalnym”
domu zyli$my. Tam bylo nasze dziecko,

problemy i zmartwienia. Mieliémy juz
swoje rytuaty. Karmienia byly zawsze
co 3 godziny. Péinoc, 3 rano, 6, 9, 12,
15, 18, 21 i znowu - pdtnoc. Kapaliémy
Kinge miedzy karmieniem o 18 a o 21.
Szedlem do duzego pokoju ,kapielo-
wego’, bralem stojak, wanienke i - naj-
wazniejsze! — wage. O ile s chwilowo
wolne a nie zajete przez innego rodzica
albo pielegniarke. Najpierw wazenie
bobasa, to byla dla nas ,$wieta” czyn-
nos¢. Rosnie, czy nie rosnie? Rosnie.
Powolutku, ale wreszcie rosta. Potem
kapiel, wycieranie, ubieranie. Po kapie-
li zawsze szedlem podaé pielegniarce
wage, wpisywalem to do karty Kingi.
Potem jedzonko, usypianie i.. o 22
opuszczali$my szpital.

Kinga miata zalecone wiele badan
i konsultacji lekarskich. Ortopeda,
neurolog, neonatolog, okulista, pedia-
tra, kardiolog, laryngolog, liczne USG
oraz szereg innych badan. Wiele spraw
bylo niejasnych, jednak na tamtym
etapie wielu problemow, ktére dopie-
ro nadeszly - nie bylo wida¢. A my
dalej, dzien po dniu, przyjezdzalismy.

Dni zamienialy sie w tygodnie. Zmie-
niliémy system. Agata byla u Kingi od
rana do momentu, kiedy przyjechalem
po pracy. Jechala do domu odpoczac,
a ja zostawalem do kornca. Zawsze wy-
chodzilem ostatni. Zastanawiatem sie,
gdzie jest reszta rodzicéw. Czgsto ma-
ma lub tata dziecka z naprzeciwka tez
byli do kornca. Tamten chlopiec chyba
byt bardzo chory, bo czgsto co$ tam sie
dzialo. Zresztg wszystkie dzieci byty al-
bo bardzo malutkie albo bardzo chore.
Widzialem malutkie dzieci, po 600-700
g, tylko z daleka i tylko przez szybke
inkubatora, ale taki widok naprawde
$cina z nég. Podobno minimum wa-
gi dziecka po porodzie, ktére mozna
uratowac to 500 g, a i tak jest to bardzo
trudne i czeka dzieciatko oraz rodzicow
dlugi pobyt w szpitalu.

Czasami wracajgc ze -
szpitala, zastanawia- -
. tem sie, czy w ogdle

© kiedys wyjdziemy i be-
dziemy zyli jak normal-
na rodzina. :

Powoli poznawali$my innych rodzicow
oraz historie ich dzieci, ich choroby,
problemy. Uczyliémy si¢ obstugiwac
coraz wiecej sprzetéw medycznych,
do ktérych byla podiaczona Kinga.
Czujnik tetna i saturacji, pompa do
karmienia, dreny, strzykawki. Pozna-
waliémy z Agata nazwy nowych le-
kéw, nowych choréb, nowe terminy
medyczne. Poznalismy takze nowych
lekarzy, nowe pielegniarki. Codziennie
te same schematy - wszystkie dzieci
placza o tych samych porach, a Kinga
$pi i czeka grzecznie na swoja porcje,
nie jest lakomczuchem. Miedzy 18
a 21 wazenie, mycie i o 22 jechalem
do domu. Rano Agata do Kingi, ja do
pracy. 17-18 sie zmieniamy. Agata
do domu, ja do 22:00 u Kingi. Bylem
z malg ile sie dalo i wracalem do domu.
Dzien po dniu, tydzien po tygodniu,
az tygodnie zamienialy sie w miesigce.
Kinga zaczela tapa¢ infekcje. Niestety,
musiala dostawa¢ antybiotyki, no-
we leki. Codziennie rozmawialiémy
z lekarzami. Powoli docieralo do nas,



Malerika Kinga

ze Kinga miafa ,,swdj $wiat”. Nie sku-
piata na nas wzroku, nie u$miechata
sie. Wida¢, ze jej rozwdj byt opdznio-
ny i dziecko inaczej reaguje na wiele
bodicéw, a na niektére nie reaguje
wcale, to samo twierdzil neurolog.
»Dajmy dziecku czas’, styszeliémy. Nie
ma problemu, kochamy Kinge bezwa-
runkowo i dostanie od nas tyle opieki,
milosci i czasu, ile tylko bedzie potrze-
ba. Kolejne badania, wyszliémy z jednej
infekeji i niestety pojawita sie kolejna.
Przedtuzylo to nasz pobyt w szpitalu.
Z perspektywy czasu wiem, Ze wszyst-
ko ma jaki$ sens, nawet jezeli cztowiek
go w danej chwili nie widzi. Ale jednak,
ten sens gdzie$ tam gleboko jest. Dzie-
ki infekcjom i dluzszej hospitalizacji,
wychodzily kolejne problemy zdrowot-
ne u naszej coreczki - cale szczedcie,
ze w szpitalu, a nie w domu. Mimo
przyrostu masy, Kinga zaczela inten-
sywnie ulewa¢, a z czasem ulewania
przechodzily w bardzo silne wymioty.
Na poczatku sporadycznie, potem co-
raz czesciej i coraz silniej. Stanowilo to
duzy problem.

Byt to dla nas duzy szok, poniewaz zeby
jakakolwiek wspdtpraca z Hospicjum
miala sens, rodzice dziecka muszg zro-
zumie¢ filozofie dzialania Hospicjum
oraz podejécie do zycia i $mierci czlo-
wieka. Tak, nie tylko do zycia i zdro-
wia, ale - a nawet przede wszystkim
- do choroby i ewentualnej $mierci.
Wytlumaczono nam, ze Hospicjum
opiekuje sie dzie¢mi, u ktérych medy-
cyna szpitalna wyczerpala swoje moz-
liwosci. Sg to dzieci z chorobami ge-
netycznymi (czyli tak jak nasza corka,
ktéra ma mocne uszkodzenia genéw),
dzieci z chorobami nierozpoznanymi,

nieuleczalnymi, z rakiem. Dzieci dla
ktérych nie ma pozytywnych rokowan
i jedyna godna droga, pozwalajaca im
zy¢ bez bolu, to opieka paliatywna w do-
mu - w swoim t6zeczku, z rodzicami,
w otoczeniu milosci i akceptacji, a nie
walki, szarpania i dazenia za wszelka
cene do podtrzymywania zycia, kiedy
staje sie jasne, ze zycie tej istotki do-
biega korica, a ratunku w ludzki sposéb
znalez¢ nie mozemy. Bardzo trudno
jest pogodzi¢ sie z czyms takim, a wie-
lu rodzicéw tego nie potrafi. Walczy
do konca, podtrzymuje sztucznie przy
zyciu praktycznie martwe ciato. Nie jest
to miloé¢, bo mitos¢ polega na daniu
osobie kochanej wszystkiego, co dla
niej najlepsze, tacznie z pozwoleniem
jej na odejscie, jezeli to jest jedyne roz-
wigzanie. Najtrudniejsze z mozliwych,
ale dla tragicznie cierpigcych dzieci,
czasami jedyne.

Czasami wracajqgc ze
szpitala, zastanawia- .

tem sie, czy w ogole

kiedys wyjdziemy i be-
dziemy zyli jak normal- -
na rodzina. :

Nie chodzi oczywiscie o to, zeby komu-
kolwiek zycia zabrania¢ albo zabic. Jest
wrecz odwrotnie. Czlowiek i jego zycie
ma godnoé¢, a w przypadku naprawde
ciezkich sytuacji, cztowiekowi nalezy
pozwoli¢ godnie odejs¢. Wiekszoé¢
z nas tego nie rozumie i walczy chyba

wlasnie z akceptacja, ze kazdy cztowiek
kiedy$ umiera, a niektérzy ludzie nie
w spokojnej starosci, a w dziecifistwie
albo nawet w niemowlectwie. Nie
wiem, czy to jest sprawiedliwe albo
po ludzku wytlumaczalne. Niestety tak
jest, a winnych czasami nie ma. Oczy-
wiscie nie kazda ciezka i nieuleczalna
choroba zmierza zawsze do $mierci.
Czasami zdarzajg sie ,cudowne” uzdro-
wienia albo zycie z chorobg, mimo
ze cigzkie, jest wzglednie komfortowe
i trwa wiele lat. Wtedy rola Hospicjum
polega na pomocy w jak najspokojniej-
szym ina ile si¢ da ,normalnym” zyciu.

Latwo mi teraz o tym pisa¢ i mowic,
bo jest to efektem wszystkich przezy¢
i trudéw, przez ktore przeszlismy do-
piero pdzniej. Piszac te historie, nie po-
trafie juz pozbyc¢ si¢ sposobu myslenia
i podejécia do zycia, ktérego nauczyta
mnie moja cérka. Pobyty w szpitalach,
obcowanie z choroba, §miercig. To cze-
go uczylo nas od pierwszego spotkania
Hospicjum. To czego czlowiek uczy
si¢ bardzo dlugo, a zrozumienie czego
nie jest tatwe. Jednak zrozumienie na-
deszlo dopiero pdzniej, tak samo jak
wkroczenie Hospicjum w nasze zycie
wlasnie z takq misja, jak opisana wyzej.

Pierwsze spotkanie z Hospicjum bylo
zupelnie inne. Kinga nie miala Zadnego
zagrozenia zycia w danym momen-
cie, a my nawet nie braliSmy czego$
takiego pod uwage. Informacje o nie-
przetaczaniu krwi, niepodejmowaniu
resuscytacji, brak stosowania uporczy-
wej terapii — nie docieraly do nas bez-
posrednio, bo nie na tym miata polega¢
ich pomoc na danym etapie. Hospi-
cjum zgodzilo si¢ pomdc nam nauczyé
si¢ zy¢ z dzieckiem o nieuleczalnych
defektach genetycznych - poméc nam
zaaklimatyzowaé si¢ w ,normalnym’,
codziennym zyciu, bez stalej obecno-
$ci pielegniarek i lekarzy. Nauczy¢ sie
samemu pomagac¢ corce i sprawié, by
Kinga mimo swoich ulomnosci, miata
jak najwiekszy komfort zycia. Wizyta
pracownikéw Hospicjum w Instytucie
Matki i Dziecka byta dla nas ogromnie
waznym wydarzeniem i przede wszyst-
kim, data nam duzo spokoju i nadziei,
ze po wyjéciu ze szpitala nie bedziemy
sami i kto§ nam pomoze. Mimo to do
wyjécia ze szpitala bylo wciagz daleko,
a nowe komplikacje u Kingi pojawia-
ly sie caly czas jednak, o tym pozniej.
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Spokojny sen

Codzienna kapiel Kingi to zawsze duzo
$miechu. Corka jest tak mala, ze kazda
wanienka jest dla niej za duza. Dole-
watem duzo plynu do kapieli, a Kinga
miala wtedy ,kapiel w pianie” Wymy-
$laliémy z Agata rymowanki. ,,Kiniusia
plywa, a piany ubywa. Nic sie nie stanie,
gdy kapiel jest w pianie”. Potem wycie-
ranie i przebieranie. Kinga po wyjeciu
z wanny i podczas przebierania strasz-
nie plakala - chyba wszystkie male
dzieci nie lubig by¢ przebierane, ale
Kinga krzyczala wybitnie. Jako$ trzeba
bylo sobie poradzi¢. A niebawem Kinga
awansowala! Na 3-kilogramowg dziew-
czynke. Pamietam dzien kiedy waga
pokazata 3000 g, miala wtedy réwne 3
miesigce. Poszedtem do pielegniarek
spytaé, czy dla takich dzieci sg jakie$
specjalne przywileje albo prezenty.
Okazuje sie, ze to wystarczylo, zeby
wykurzy¢ Kinge z cieplarki, teraz lezata
juz w ,,zwyklym” 16zeczku. W miedzy-
czasie dostala nowych ,kolegéw” do
t6zek obok. Poznali$my ich i ich ro-
dzicéw, mielismy do kogo si¢ odezwac.
Uczyli$my sie zy¢ w nowym dla siebie
$rodowisku i znajdowa¢ rados¢ i wy-
tchnienie tam, gdzie mogli$émy - czesto
tam, gdzie wczesniej ich nie doswiad-
czaliémy. Rados¢ w matych rzeczach,
gestach, sytuacjach.

Zawsze staram sie Zartowa¢, trzymac
luzny nastréj. Zartowatem z pielegniar-
kami, przywozitem im ciastka albo cze-
kolade. Zartowatem réwniez z innym
rodzicami. Agata czasami miata dosy¢
moich wyglupéw, ale tak naprawde,
nie ma sensu wiecznie plakac i sie za-
drecza¢. Kinga zyje, my tez. Trzeba
bylo szuka¢ w sobie sily, mimo ze nie
byliémy w domu i nie zyliémy normal-
nie, daleko nam byto do wymarzonych
warunkéw. Szczytem marzen bylo
po prostu by¢ razem w domu. A do tego

wcigz nam bylo daleko. Dlatego trzeba
bylo po prostu robi¢ najlepsze, co sie da
w danym miejscu i czasie. Dla dziecka,
dla ,wspétmieszkancow”, dla nas sa-
mych. Kiedy Kinga $pi, a jest weekend
(w weekendy jestesmy albo cale dnie
razem albo na zmiang), méwimy ,,cio-
ciom” (bo kazda pielegniarka to ciocia),
ze wychodzimy na godzinke, dwie.
A wszystkie ciocie juz znamy, po imie-
niu, one znaja nas. Z potows jeste$Smy
zaprzyjaznieni. Wymykamy sie¢ i idzie-
my z Agata na maly obiad, czy spacer.
Cokolwiek, zeby odetchna¢ i nabrac sit.
Posmiac sig, albo poptakaé. Daé uciec
ze $rodka emocjom, a jest ich w czlo-
wieku tyle, Ze momentami az kipi.

Byty piekne momenty,

ktore pomagaty nam
przezyc kazdy kolejny
: szpitalny dzien.

Codziennie, kiedy miedzy 22:00 a 22:30
wychodzg ze szpitala i wsiadam na mo-
tocykl (albo do auta, jezeli pada) i jade
do domu do Agaty, zastanawiam sie,
czy my kiedy$ wyjdziemy z tego szpita-
la, czy ja kiedy$ bede ,,normalnym” ta-
ta, ktory pojdzie z dzieckiem na spacer.
Moja cérka ma 3 miesigce, a nigdy nie
bylismy na spacerze. Jest to zaréwno
dla mnie jak i dla Agaty smutne, kiedy
widzimy innych rodzicow z dzie¢mi
razem, na spacerze. Czasami po wyj-
$ciu ze szpitala nie moge sie doczekat,
az wrdoce znowu drugiego dnia. Wiem
ze tam, na gorze, na trzecim pietrze,
gdzie palg sie $wiatla, czeka na nas
nasza corcia. Mala, ale rosngca. Bar-
dzo chora, ale kochana. Majaca trudny

start, ale silna. Dajaca nam nadziej¢. Sg
jednak takie dni i takie wyjécia, kiedy
jak tylko opuszcze szpital, to placze.
Czesto z Agata w domu przed spa-
niem rozmawiamy o wszystkim albo
po prostu lecg nam 1zy. Idziemy spac,
ale naszego dziecka z nami nie ma. Za-
sypiamy w swoim 16zku, ale 16zeczko
naszej coreczki stoi metr od nas. Puste.
Ona jest gdzie indziej. To wszystko jest
trudne, ale jednak trzeba w sobie zna-
lez¢ site, zeby dawa¢ rade wstawac rano
i wita¢ kazdy kolejny dzien z nadzieja,
ze jako$ si¢ utozy. Czasami nadziei nie
ma, ale u nas na razie jest, wierzymy
ze jest.

Wierzymy ze bedziemy jeszcze razem
w domu spa¢, przytula¢ si¢ i wyglu-
pia¢. Nie wiemy, Ze najgorsze jeszcze
przed nami. Zycie stopniuje poziomy
trudnosci. I cate szczescie, bo za du-
7o na raz byloby nie do udzwigniecia.
Z perspektywy czasu wiemy, ze wcale
nie bylo wtedy jeszcze tak cigzko. Wte-
dy jednak tak nie myslalem - uwaza-
tem, ze gorzej by¢ nie moze, ze nie ma
sprawiedliwo$ci na tym $wiecie i nic
nie ma sensu. Cale szczedcie, ze te my-
§li w miare szybko uciekaty, a wracala
wiara. Ze tak jak jest, doktadnie ma
by¢, bo widocznie, skoro zycie/wszech-
$wiat/karma/przeznaczenie/Boég zsyla
to na nas, to tak ma by¢. Widocznie
przez te trudnosci nasze charaktery,
miltos¢ do dziecka i do siebie nawzajem
oraz sita do zycia - maja si¢ wzmoc-
ni¢. I wzmacniajg si¢, bezsprzecznie -
z kazdym przezytym dniem. A bedzie
tej sity 1 milosci potrzeba coraz wie-
cej. Ale o tym juz, kolejnym razem.

Pawel, maz Agaty, tata Kingi

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekuje sie
Kinga od od 10 lipca
2017 r.




Historia Kingi, tak pieknie opisana przez jej tate, pokazuje, jak trudne jest
podejmowanie decyzji w okresie prenatalnym. Czytajac pierwsza i drugg czes¢
wspomnien taty Kingi, postanowilam napisa¢ medyczny komentarz do calej
historii, w ktorej realna opieke paliatywna rodzice otrzymali bardzo pézno.
Moze moglo by¢ inaczej? Ale zacznijmy od poczatku.

ypowo - mlodzi, zdrowi rodzice,

wyczekane dziecko... i pierw-
sze badanie USG, w ktérym lekar-
ka widzi ,poszerzong przezierno$¢
karku” Juz w tym momencie rodzice
powinni zosta¢ skierowani do psy-
chologa  hospicjum perinatalnego
oraz na specjalistyczna konsultacje
w osrodku diagnostyki prenatalnej. Od
wielu lat apeluje o kierowanie pacjen-
tow z poszerzong przeziernoscig karku
na badanie echokardiograficzne juz
w I trymestrze cigzy, niestety odzew jest
niewielki. A przeciez izolowany wynik
pierwszego badania USG nie jest jesz-
cze ,wyrokiem”. Konieczne jest poswie-
cenie rodzicom czasu, wyjasnienie ko-
nieczno$ci wykonania dalszych badan
w celu podjecia optymalnej dla nich de-
cyzji i zastosowania optymalnej opieki
nad dzieckiem. W przypadku Kingi
jej rodzice $wiadomie zrezygnowali

z badan inwazyjnych w jej I trymestrze
ciazy, gdyz nie rozwazali przerwania
i akceptowali dziecko takim, jakie bedzie.

W kolejnym badaniu USG pojawily sie
dodatkowe anomalie - niedorozwoj
moézdzku, ktéry zawsze jest objawem
bardzo niepokojacym, oraz podej-
rzenie wady serca. Wowczas rodzice
zdecydowali sie na wykonanie amnio-
punkgji, ktora wykazata ztozona, do-
tychczas nie opisang w takim zestawie-
niu, ci¢zka niezréwnowazong aberracje
chromosomowg. W takich sytuacjach
jednoznaczne okreSlenie rokowania
i sposobu postepowania po porodzie
jest bardzo trudne. Jednak zawsze
postepujemy zgodnie z najlepszym
interesem dziecka i decyzje medyczne,
okoloporodowe uzalezniamy od sta-
nu noworodka. Stwierdzona aberracja
chromosomowa jest bardzo zlozona,

komentarz

ale - zgodnie z wiedza medyczng -
nie ma jednoznacznie letalnego, czyli
$miertelnego, charakteru. Jest jednak,
z cala pewnoscig, wadg ciezka i nieod-
wracalng.

Oto objawy, ktdre wystepuja u znacznej
wiekszosci plodéw z niezréwnowazo-
nymi aberracjami chromosomowymi
i powinny by¢ brane pod uwage w opie-
ce okoloporodowej, oraz nasze zalece-
nia dotyczace postepowania:

1) rozwdj wewnatrzmaciczny tych plo-
déw jest wolniejszy i czesto w poz-
niejszym okresie cigzy dochodzi do
zahamowania wzrostu ptodu, co na-
lezy wzia¢ pod uwage w planowaniu
postepowania polozniczego;

2) charakter badan KTG i przeplywow
tozyskowo-ptodowych u wszystkich
plodéw z aberracjami chromoso-
mowymi moze by¢ nieprawidtowy
i z tego wzgledu wyniki tych badan
powinny by¢ interpretowane ostroz-
nie, poniewaz nieprawidlowe wyniki
KTG czgsto s3 powodowane istnie-
jaca choroba genetyczna, a nie rze-
czywistym zagrozeniem zycia plodu;
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hospicjum perinatalne

Zanim moja corka
zita...

sie uroc

Gdy Lilianka si¢ urodzita, na sali porodowej bylo bardzo cicho. Nie bylo sty-
cha¢ krzyku dziecka. Tata nie przecinal pepowiny, lekarze nie gratulowali,
mama jej nie nakarmila. Dziewczynka w momencie narodzin nie zyla od kil-

ku dni.
- Moge ja zobaczy¢?

- Lepiej tego nie robi¢ - odparla le-
karka i podniosta kawalek materiatu,
ktérym bylo przykryte dziecko.

Spod chusty wystawala malenka stop-
ka. Polskie prawo dato Magdalenie Ku-
tak mozliwo$¢ przeprowadzenia abor-
cji z powodu cigzkiej choroby dziecka.

- Zanim si¢ urodzito, juz mialo wyrok.
Nie mogtam go wykona¢ - méwi.

Trzeci tydzien

Lipiec 2016. Test cigzowy. Dwie kreski.
Rado$¢, ale jeszcze nie do konca. Te-
sty nie zawsze sa wiarygodne. Ale jest
i wewnetrzne przekonanie, ze to jed-
nak to. Maz jeszcze nic nie wie. Niech
najpierw lekarz potwierdzi. Magda za-
biera nastoletnig corke i meza na ko-
lacje. Ma dla nich prezent: malenkie

buciki. Diugo czekali na t¢ wiado-
mos¢. Nie planowali takiej przerwy.
Chcieli drugiego dziecka. Tak wyszlo.
Jedni moéwia - ,Bog” inni méwig -
»zrzadzenie losu”

Magda czuje si¢ znakomicie. Nie ma
nawet mdlosci. Promienieje, ale gdzie$
z daleka dobiega cichy glos, ze co$ jest
zle. Cieszy si¢ mniej niz przy pierw-
szej cigzy.

Tydzien przed 38. urodzinami Mag-
dy. Wizyta u lekarza w rodzinnym
Wegrowie na Mazowszu. Tzw. usg ge-
netyczne. Doktor dlugo oglada obraz
na monitorze. Co$ mu sie nie podo-
ba. Radzi, zeby dziecko zobaczy! kto$
w Warszawie, madrzejszy od niego.

Tydzien pézniej wizyta w  war-
szawskim Szpitalu Bielanskim u dr.

Marzeny Debskiej. Pod klinika co ja-
ki§ czas manifestuja przedstawiciele
ruchu pro-life, protestujac przeciwko
dokonywanym w placéwce aborcjom.
Wszystkie zabiegi sa wykonywane
zgodne z prawem, m.in. z powodu
nieuleczalnych wad dziecka.

Lekarka mowi, ze raczej bedzie gorzej
niz lepiej. Jest wieksze prawdopodo-
bienstwo, ze dziecko bedzie chore
niz zdrowe. Przyszli rodzice stuchaja,
niewiele rozumiejg, s coraz bardziej
przerazeni. Lekarka proponuje inwa-
zyjne badanie. Amniopunkcja polega
na nakluciu jamy owodni i pobraniu
plynu, ktéry otacza dziecko.

Radosci z drugiej ciazy starcza na li-
piec i trzy tygodnie sierpnia. 14 wrze-
énia jest badanie. Dwa tygodnie poz-
niej telefon z instytutu na Kasprzaka
w Warszawie. Dziecko jest powaznie
chore. Szczegdly wyjasnia genetyk
Jennifer Castaneda. Dziewczynka ma
trisomi¢ 22 chromosomu. Bardzo
rzadkg chorobe genetyczna, ktéra poza
wygladem (szeroko rozstawione oczy,



znieksztalcenie uszu,

maloglowie,
rozszczep podniebienia czy wargi,
wydatne czolo, plaski nos) uposledza
dzialanie ukladdéw, m.in. moczowo-
-plciowego, krazenia i pokarmowego.
Cérka panstwa Kutak ma nieuleczalng
wade serca.

Lepiej nie czekac

Magda: - Doktor Debska, ani zaden
inny lekarz nigdy w zaden sposéb nie
namawiali mnie na przerwanie ciazy.
Zapytatam, ile mamy czasu na pod-
jecie decyzji. Powiedziala, ze lepiej
szybciej. Wolalam, zeby to si¢ samo
skonczylo. Obie lekarki obecne przy
badaniu mnie przytulaly. Plakaly ra-
zem ze mna.

Magda z me¢zem przegladaja internet,
czytaja. Sie¢ nie ma dla nich dobrych
informacji. Dr Castaneda kieruje ich
do hospicjum perinatalnego, czyli
miejsca, gdzie przyszli rodzice ciezko
chorego dziecka s3 otaczani opieka
medyczna i psychologiczng.

- Nie oceniam nikogo, bo jest ogrom-

nym bdlem straci¢ dziecko, ale nie
wyobrazam sobie, by do tego doszly
jeszcze wyrzuty sumienia z powodu
jego zabicia. Zastanawialam sie, czy
moja decyzja, by nie przerywac cigzy,
wplynie na cérke. Czy ona bedzie cier-
piafa, czy cos ja bedzie bolato? Lekarz
powiedzial, ze raczej nie. To bylo dla
mnie wazne.

Pierwsza z wielu wizyt w hospicjum
perinatalnym, ktore dziala przy Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Spotkanie z psychologiem.
O cigzy nie wie jeszcze rodzina. Jak
im powiedzie¢, ze dziecko jest, ale go
nie bedzie? Prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel robi kolejne echa serca dziew-
czynki. Méwi, ze dziecko nie dozyje
porodu, a nawet jesli mu si¢ uda, to
nie przezyje narodzin. W czasie badan
glaszcze Magde, podaje kolejne chus-
teczki.

Magda: - Mimo takiej diagnozy
wszyscy majg czas dla nas i naszego
dziecka. Mozemy o wszystko zapy-
ta¢. Nikt nas nie pogania. Czujemy,
ze nasza corka jest tu dla wszystkich
wazna, mimo Zze szans na zycie nie ma.
Bicie serca na pamiatke

Psycholog radzi, by gromadzili pamiat-
ki po cérce. W czasie usg nagrywaja

bicie serca. Gromadzg zdjecia z badan.
Od czasu do czasu zastanawiajg sie
na imieniem. Ale jest ciezko, bardzo
cigzko. Nic nie s3 w stanie wybrac.
Rodzina delikatnie dopytuje, czy my-
§la o tym, gdzie pochowaja corke. Ida
na cmentarz, ale szybko wychodza.

Diagnoza nie zostawia miejsca na na-
dzieje, ale Magda chodzi do sklepow
dla noworodkéw. W jednym dtugo
wybiera ubranka. Bierze $pioszki
i kaftanik. Malenkie body. Doklada
jeszcze kocyk i pieluszki. Zakupy wy-
dajg si¢ jej nienormalne. Nie wie, jakie
rozmiary wybraé. Najwigkszy problem
ma z czapeczka.

- Pomoc? - dopytuje ekspedientka.
- Szukam ubranek dla corki.

- Jaki rozmiar?

- Chyba najmniejsze.

- To dla wcze$niaka?

Magda wybiega. Co ma powiedziec¢?
Ze nie wie, kiedy cérka sie urodzi i czy
w ogole przezyje dzisiejszy dzien? Czy
jeszcze urosnie i ile?

Co tydzien jezdzi do lekarza na usg,
ktory sprawdza, czy dziecko jeszcze
zyje. Jest z nig maz lub ciocia, ktora
jest oddzialowg w szpitalu. Lekarz
stucha bicia serca. Dotyka wydatnego
juz brzucha.

Przykro mi, to koniec

14 grudnia. W pokoju od kilku tygo-
dni stoi spakowana walizka. W $rodku
ubrania Magdy do szpitala i rzeczy dla
noworodka. Kolejny raz pakujg ja do
samochodu i jadg na usg. Do tej po-
ry lekarz przykladal glowice aparatu
do brzucha i opowiadal, co slyszy.
Teraz milczy. Nie jest zdenerwowany,
ale przez kilka minut si¢ nie odzy-
wa. Nastuchuje z kazdej strony, puka
w brzuch, masuje. - To koniec. Przy-
kro mi, ale serce nie bije.

Nastepnego dnia, w §rode, Magda tra-
fia do szpitala. - Niech pani zapomni
o cesarce — moéwi lekarz na ,,dzien do-
bry”. Poréd musi si¢ odby¢ naturalnie,
nie ma szans na ograniczenie cierpie-
nia matki i cesarskie ciecie. Pierwsza
tabletka na wywolanie porodu nie
dziala. Nastepnego dnia podaja kolej-
ne. W poludnie Magda trafia na po-
rodéwke. Prawie cztery godziny musi
rodzi¢ corke, ktéra nie zyje. Pordd jest

tym trudniejszy, ze dziewczynka jest
ufozona noézkami do przodu. O 15:50
w catkowitej ciszy przychodzi na $wiat.
Jest duza jak na 31. tydzien cigzy. 41
centymetrow dlugosci. Wazy 1010 g.

Lekarze i pielegniarki wychodzg z sali.
Magda z mezem majg dla siebie pot
godziny, bo pozegnal si¢ z cdreczka.
Nikt ich nie pogania. Na zmiane tulg
malenkie zawiniatko. Kocyk, ktérym
jest okryta dziewczynka, robi si¢ coraz
bardziej mokry.

Lekarz odradza ogladanie dziewczyn-
ki. Magda: - Mogta nie zy¢ juz nawet
od tygodnia. Lekarka odkryla tylko
noézke. Dzieki temu mamy jej zdjecie.
Maz je widzial. Ja jeszcze nie. Czy je-
stem tchorzem? Nie wiem, na razie nie
jestem gotowa. Boje sig, ze po obejrze-
niu zdjecia bede myslala o tym, ze mo-
ja corka cierpiata. Ze bedzie widaé ten
jej bol. Mam nadzieje, ze odeszta nie
czujac bolu, ze zasnela w moim brzu-
chu.

Magda nosi zdjecie ukryte w wisior-
ku na szyi. Gdy opowiada o coreczce,
obraca w dloni srebrne serduszko. Po-
kazuje zdjecie, ale nie spoglada na nie.

Stychac krzyk noworodkéw

Po porodzie nie spedzita ani minuty
z kobietami, ktére urodzily wlasnie
dziecko. Przewieziono jg pietro ni-
zej, na oddzial ginekologiczny. Styszy
czasem odglosy noworodkéw, ale ich
nie widuje.

Po pieciu dniach wypis ze szpitala.
Nastepnego dnia pogrzeb. Maz Mag-
dy wybral dla cérki osobne miejsce
na cmentarzu, by potem mogt tam zo-
sta¢ pochowany z zona. Musza w kon-
cu wybra¢ imie. Ksigdz odmawia od-
prawienia mszy dla Lilianki. Twierdzi,
ze takiemu dziecku nie jest potrzeba.
Wpuszcza tylko rodzicéw z trumienka
do koscielnej kaplicy.

Wedlug nauki Kosciota katolickiego,
nieochrzczone dziecko nie jest czton-
kiem wspolnoty, a dla takich prawo
kanoniczne przewiduje tylko ,po-
kropek’, czyli pokropienie trumny wo-
da $wiecong. Rodzice sa wierzacy. Nie
mieli szans ochrzci¢ cérki, bo urodzita
si¢ martwa.

Chcieliby mie¢ jeszcze jedno dziecko,

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (84) Czerwiec 2018 r.



ale jest jeszcze za wczesnie. A za kilka
lat bedzie juz za pézno. Magda ma pra-
wie 40 lat. Boi sie tez, ze kolejne dziec-
ko mogloby by¢ chore. Nie potrafi
zrozumie(, jak to mozliwe, ze dziecko,
zanim si¢ jeszcze urodzi, juz ma wyrok.

Corka nie lubi dzieci

Starajg sie zy¢, jak wezesniej. Magda
wrdcila do pracy. Zajmuje si¢ dzie¢mi
niepelnosprawnymi. Sg dni, Ze nie ma
sily wstaé, ale widok usmiechniete;
twarzy chiopca z zespolem Downa,
ktorego spotyka w pracy, daje sife.

15-letnia cérka Magdy od $mierci sio-
stry nie lubi dzieci. Rodzice zapisali
ja do grupy wsparcia dla rodzenstwa
po stracie, ktora dziata w hospicjum
perinatalnym. To bardzo pomaga. Sa-
mi tez co dwa tygodnie przyjezdzajg
do Warszawy z oddalonego o ok. 90
km Wegrowca na spotkania z innymi
rodzicami, ktdrzy stracili dziecko.
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3) kazda niezréwnowazona aberracja
chromosomowa jest chorobg nieule-
czalng i z tego wzgledu noworodki
z takim rozpoznaniem powinny by¢
kierowane do hospicjéw domowych
dla dzieci juz w najwczesniejszym
okresie zycia - chocby tylko na okres
kilku miesigcy;

4) przy przyjeciu noworodka do ho-
spicjum nie musi by¢ podpisany
protokét DNR (tzn. nie musi by¢
podjeta jednoznaczna decyzja o nie-
podejmowaniu czynnosci resuscyta-
cyjnych).

Kinga, nasza prenatalna pacjentka,
miata zdiagnozowana ciezka wade
o$rodkowego ukladu nerwowego
pod postacia niedorozwoju moézdz-
ku, co na podstawie dostepnego pi-
$miennictwa rokuje zle. Nalezy zadac¢
sobie pytanie, czy wykonanie ciecia
cesarskiego w takim przypadku jest
rzeczywiscie koniecznym i najlepszym
rozwigzaniem. Nie znalaztam w do-
stepnym miedzynarodowym pi$mien-
nictwie dowodu, aby planowe cigcie ce-
sarskie poprawiato rokowanie u dzieci
z wrodzonymi wadami mézdzku.

Magda: - Jesli nie znalaztabym tego
hospicjum, a po drodze lekarz powie-
dziatby mi: usun, to by¢ moze bym
to zrobila, a pdzniej bardzo cierpiala.
Wstydzitabym si¢ komukolwiek po-
wiedzie¢ i zostalabym z tym sama.
Z 7aloba, bélem, wyrzutami sumie-
nia. Psycholog bardzo nam pomaga.
Nie czujemy si¢ kosmitami. Sg ludzie,
ktérzy czuja to samo. Chcg nas wy-
stucha¢. Oprocz tego miejsca, nigdzie
nie mozemy o tym porozmawiaé. Ze
strony rodziny nie mamy zadnego
wsparcia. Czujemy sie, jak z choroba
zakazng. Czasem tak bardzo tesknie,
ze to az boli i chcialabym wroci¢ do
momentu, gdy bytam w cigzy z corecz-

ka.

Za pomoc w realizacji tekstu bardzo
dziekuje Tomaszowi Danglowi i Pauli-
nie Kowackiej z Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, przy ktérej
dziala hospicjum perinatalne.

Magda Miesnik

Wskutek ciecia cesarskiego dziewczyn-
ka urodzila si¢ 2 tygodnie wcze$niej
i zostala przekazana na Oddzial In-
tensywnej Opieki Medycznej. Mama
Kingi zostala po porodzie polozona
na duzej sali z innymi matkami, ktére
mialy przy sobie zdrowe dzieci. Uwa-
zam, ze w osrodku III stopnia refe-
rencyjnosci taka sytuacja nie powinna
mie¢ miejsca i matka chorego dziecka
powinna by¢ odizolowana od matek
zdrowych noworodkéw.

Dziewczynka urodzita si¢ z bardzo
niskg masa ciala i dlugo nie mogta
przekroczy¢ ,zaczarowanej” granicy
2000 g. Po jej osiagnieciu, pomimo
widocznych probleméw medycznych,
zostala wypisana do domu. Rodzice
nie otrzymali skierowania do WHD i,
jak wynika z relacji taty Kingi, nie pora-
dzili sobie sami z karmieniem dziecka.
A przeciez mogto by¢ inaczej... Do-
dajmy, ze WHD potrafi opiekowa¢ sie
wezes$niakami z masg ponizej 2000 g.

Historia matej Kingi pokazuje, ze wsp6l-
praca w zakresie perinatalnej opieki
paliatywnej oraz zagwarantowanie
$wiadczen z tego zakresu dzie-
ciom i ich rodzicom z prenatalnie

Magda Miesnik od 14 lat pracuje
w mediach. Zaczynala w ,Zyciu”, péz-
niej pisata do ,,Zycia Warszawy”, ,, Fak-
tu” i ,Super Expressu”. Od trzech lat
w Wirtualnej Polsce publikuje teksty do-
tyczgce polskiej polityki, spoteczeristwa
oraz reportaze publikowane w Magazy-
nie WP,

Artykut zostal opublikowany 16 lutego
2018 w Magazynie WP. Przedruk tek-
stu za zgodg autorki i wydawcy.

zdiagnozowanym ,ciezkim i nieod-
wracalnym uposledzeniem plodu albo
nieuleczalng choroba zagrazajaca jego
zyciu” nie dziala. Dziewczynka trafita
pod opieke WHD dopiero w 5 miesigcu
zycia. W miedzyczasie rodzice przezy-
li wielomiesieczne hospitalizacje, jak
réwniez nie mieli pomocy w opiece
nad malenikg céreczka w domu. Zada-
je sobie pytanie, gdzie i kiedy nastapit
btad w komunikacji miedzy lekarzami
leczacymi ja w Instytucie Matki i Dziec-
ka, a zespotami Hospicjum Perinatal-
nego (w ramach ktérego rodzice tylko
raz otrzymali konsultacje), a nastepnie
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

To bardzo przykre, ze dziewczynka i jej
rodzice nie otrzymali wsparcia z za-
kresu opieki paliatywnej w odpowied-

nim czasie.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Zakladu Kardiologii Peri-
natalnej i Wad Wrodzonych CMKP
oraz Poradni USG Agatowa
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Dzieci bardzo gleboko przezywaja zal i osamotnienie po odejsciu bliskiej oso-
by. W takiej sytuacji, obok wsparcia rodzicow, bardzo pomocna okazuje si¢
obecnos¢ rowiesnikow, ktorzy ?nalez'li sie w podobnie trudnej sytuacji. Celem Spotkania Dzieciecei
Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalobie jest pomoc dzieciom, ktorych zmarlym
rodzenstwem opiekowalo si¢ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Grupy Wsparcia w Za-

tobie odbywaijq sie co
trzy miesiqce i polegajq -
na wyjazdach do cieka- :
wych miejsc w Polsce.

Grupa Wsparcia pozwala doswiad-
czy¢ wspolnoty przezy¢, podzieli¢ sie
doswiadczeniami zwigzanymi ze stra-
ta, co bardzo ulatwia przejscie przez
trudny proces zatoby. W grupach ré-
wiesniczych (szkota, podworko), dzie-
ci w zalobie nie zawsze moga znalezé
zrozumienie i wsparcie. Czgsto czuja
si¢ inne z powodu straty ukochanego
brata lub siostry, a koledzy i kolezanki,
nie wiedzac jak si¢ zachowac i bojac sie
Koncert w Patacu w Baranowie Sandomierskim, ich urazi¢, unikajg kontaktéw, co jesz-
na pianinie grata Matylda Wojtyriska cze bardziej poglebia poczucie straty.
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Warsztaty w Fabryce Porcelany w Cmielowie

W Grupie Wsparcia dzieci moga swo-
bodnie wyraza¢ swoje uczucia i nikogo
nie dziwia fzy czy $émiech, niezaleznie
od czasu, jaki minal po $mierci ukocha-
nego rodzenstwa.

Spotkania Dzieciecej Grupy Wspar-
cia w Zalobie odbywaja sie co
trzy miesiace i polegaja na wyjaz-
dach do ciekawych miejsc w Polsce.

Wycieczka do Sandomierza

W czasie wakacji dzieci wyjezdzaja
na tydzien nad morze, a podczas zimo-
wych ferii na tydzien w gory. Nad bez-
pieczenstwem Grupy czuwajg doswiad-
czeni wychowawcy, ktérych w razie
potrzeby wspiera psycholog Hospicjum.

Ostatni wyjazd zostal zorganizowa-
ny w dniach 5-8 kwietnia. Dzieci zwie-
dzily Sandomierz, Patac w Baranowie

Sandomierskim, ruiny zamku Krzyzto-
pér i Fabryke Porcelany w Cmielowie.
Wieczory poswiecone byly wspolnym
rozmowom o rodzenstwie i przezywa-
nej zatobie. Kazde dziecko, jesli tylko
chcialo, moglo swobodnie wypowie-
dziec sie.

Jako wychowawcéw, bardzo cieszy nas
fakt, ze udalo nam sie stworzy¢ tak
wyjatkowa grupe. Dzieci bardzo si¢ ze
sobg zzyly, dbaja o siebie i szanuja sie
nawzajem. Podobne przezycia zwigza-
ne ze $miercig rodzenstwa sprawiaja,
ze §wietnie si¢ rozumieja i dobrze czuja
w swoim towarzystwie. Wspaniale jest
obserwowac, jak dofaczajace do grupy
dzieci z kazdym kolejnym spotkaniem
uczg si¢ od innych wyrazania swoich
uczuc i stajg sie bardziej otwarte.

Dorota Licau

Pracownik socjalny WHD

Opiekun Dzieci¢cej Grupy Wsparcia
w Zalobie
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b\/c razem

W dniach 6-8 kwietnia Grupa Wsparcia dla Rodzicéw w Zalobie wyjechala do
Kazimierza Dolnego. Spotkanie bylo okazja do wspdlnego wypoczynku oraz

refleksji.

Dokladnie o godz. 17 wyruszyliémy
z parkingu naszej Fundacji. Towarzy-
szylinam jak zawsze Agnieszka Chmiel-
-Baranowska - psycholog i zarazem
nasz lekarz dusz, hospicyjny kapelan

Kameralna msza swieta

ks. Dariusz Zajac oraz Irek, opiekun
naszej grupy i organizator w jednym.

Na poczatku podrézy pomodliliémy
si¢ o szczesliwg droge do celu. Troche

grupa wsparoa

poiniej, gdy dofaczyli pozostali czlon-
kowie naszej grupy, wspolnie odmo-
wiliémy takze Rézaniec i Koronke do
Mitosierdzia Bozego. Humory i pogoda
dopisywaly wszystkim, wiec podréz
minela bardzo szybko. Po obiadokola-
cji zakwaterowaliémy sie w pokojach
Domu Pracy Tworczej Stowarzyszenia
Dziennikarzy Polskich przy ulicy Ma-
tachowskiego.

Wyjazd byt czasem
odpoczynku od co-
dziennosci, ale rowniez
czasem wspdlnego
przezywania zatoby.

Hotel polozony jest na wzgérzu w cen-
trum Krajobrazowego Parku Kazimier-
skiego. Jego usytuowanie stworzylo
unikalng atmosfere spokoju, dawato
okazje do wyciszenia sie i uspokojenia
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emocji oraz pozwolifo na odbieranie
wszystkimi zmystami otaczajacej nas
przyrody. Z ogromna radoécia przyje-
lismy fakt, ze dolaczyli do naszej grupy
nowi czlonkowie. Staralimy si¢ nimi
zaopiekowac i sprawi¢, by czuli sie z na-
mi dobrze.

W sobote rano, jeszcze przed $nia-
daniem, spotkaliémy si¢ na wspdlnej
Eucharystii, na ktora zawsze wszyscy
czekamy. ,,Nasze Msze $wigte”, bo tak
je nazywamy, to szczegolny czas, kiedy
jeste$my bardzo blisko stotu panskiego
i niemal namacalnie uczestniczymy
w przeistoczeniu. S3 one wyjatkowe
réwniez z tego powodu, ze przywolu-
jemy po imieniu nasze zmarle dzieci.
Dzigki temu czujemy, Ze mimo wszyst-
ko s one blisko nas.

Po $niadaniu wybralismy si¢ do Na-
teczowa, gdzie wspdlnie zwiedziliémy
Muzeum Stefana Zeromskiego oraz
maly, zabytkowy, drewniany koécio-
ek zbudowany bez uzycia gwozdzi.
Potem udalismy si¢ do Parku Zdro-
jowego. W palmiarni  degustowa-
lismy wody mineralne o réinym
przeznaczeniu 1 réinych smakach.
Mimo ze park jest polozony w centrum
miasta, jest to oaza ciszy i spokoju.

Wspélne spedzanie czasu

Po poludniu wrécilismy do Kazimierza.
Czekaly juz na nas dorozki, ktérymi
udali$my sie na zwiedzanie pigknych
okolic. Bylismy w Wawozie Korzenio-
wym oraz w Mieémierzu. Sobotnia
aura dopisala, wigc pelni energii wréci-
lismy do hotelu, gdzie po obiadokolacji
odbylo sie spotkanie Grupy Wsparcia.
Diugo wspominaliémy nasze zmarle
dzieci, wymieniali$my sie do$wiadcze-
niami przezywania zaloby i po prostu
byliémy razem. Wielokrotnie podczas
tego spotkania padaly stowa, ze nasza
Grupa to nasza druga rodzina, bo prze-
ciez rodzina to nie tylko wigzy krwi, ale
takze wspolne przezywanie wszystkie-
go i wspolnota serc.

Niedzielazacz¢ta sie od wspolnej Eucha-
rystil. Po $niadaniu kazdy zagospoda-
rowat swoéj wolny czas wedlug uznania.
Niektorzy wybrali si¢ na Gére Trzech
Krzyzy, by podziwi¢ pickng panorame
Kazimierza, ale réwniez kontemplowa¢
z wysokosci (blizej Boga) i w samot-
nosci. Inni spacerowali po Rynku lub
nad Wista, cieszyli sie¢ pickng pogoda.

Najwigksza wartoscia tego wyjazdu by-
fo to, ze bylismy razem. We wspdlnocie
nawet najwigkszy ciezar, bol i cierpienie
znosi sie latwiej i fatwiej jest zmagac sie
z zyciem wiedzac, ze s ludzie, ktorzy
przeszli przez to samo, dzwigajg ten
sam krzyz i rozumiejg jak nikt inny.

Po $mierci dzieci, nasze Zycie zmieni-
fo si¢ na zawsze, przewartos$ciowato
si¢ i nigdy juz nie bedzie takie samo.
Dziekujemy wszystkim, dzigki ktérym
ten wyjazd zostal zorganizowany, a my
dzieki temu mogliémy po prostu by¢
razem.

Agata Zakrzewska
Grupa Wsparcia w Zalobie

Czy wiesz ze...

Grupa Wsparcia
dla Rodzicéw w Zatobie
istnieje od 1996 r.
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po raz 13-ty

Rankiem 25 marca 2018 r. ulicami Warszawy pobiegli uczestnicy 13. PZU
Pélmaratonu Warszawskiego. Nie moglo zabrakna¢ druzyny Fundacji WHD,
ktora reprezentowalo 9 zawodnikow. Wérod nich znalazl sie bokser i meda-
lista olimpijski pan Krzysztof Kosedowski, ktory pobiegl w naszych barwach
po raz pierwszy. O wrazeniach z biegu z panem Krzysztofem rozmawiala Elz-
bieta Tokarska z Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Izbieta Tokarska: Jest Pan medali-  Europy i cztery razy tytul mistrza

sta olimpijskim w boksie. Zdobyl  Polski. Jak z perspektywy czasu wspo-
Pan tez srebro podczas mistrzostw mina Pan swoja kariere sportowa?
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Ekipa WHD na stoisku. Od prawej: Krystyna KowaLowka
Magdalena Mikotajczuk, Teresa Szymczyk, Piotr Makowski

wolontariat

Krzysztof Kosedowski: Czas miodosci
i kariery zawodowej wspominam jako

najpiekniejszy.

Obecnie jest Pan trenerem Klubu
Boksu Legii Warszawa. Czy boks to
Pana pasja, czy praca?

Boks w chwili obecnej jest dla mnie
jednocze$nie pasja i pracg. Chetnie
przekazuje swoja wiedze, a przy oka-
zji pracuje.

W dniu 25 marca w Warszawie odbyt
sie¢ Polmaraton Warszawski, w kto-
rym zdecydowal si¢ Pan biec w ko-
szulce z logo Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Czy jest Pan
zadowolony ze swojego wyniku i jak
Pan wspomina tamto wydarzenie?
Jestem zadowolony ze swojego wyniku.
Przeciez nie chodzi o to, zeby w moim
wieku by¢ liderem. Sg mlodzi, wspa-
niali ludzie, tak jak ja kiedys, i do nich
nalezy zdobywanie podium.

Dlaczego zdecydowal sie Pan
wspiera¢ nasze Hospicjum swoim
uczestnictwem w  Polmaratonie?

Krzysztof Kosedowski na stoisku WHD
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Krzysztof Kosedowski

Wydaje mi si¢, ze niewiele moge zrobi¢
dla tych wspaniatych, dzielnych dzie-
ci, a wiec przynajmniej zrobilem co$
dla Fundacji WHD, ktéra je wspiera
ijest z nimi i ich rodzinami do samego
konca.

Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci $wiadczy pomoc dzie-
ciom $miertelnie chorym, przynosi
im ulge w cierpieniu i dba o wa-
runki godnego Zzycia, a ich rodzinie
zapewnia wsparcie. Jak Pan oso-
biscie postrzega misje Fundacji?

Wszyscy w tej Fundacji sg niesamowi-
ci. Maja ogromne serca dla podopiecz-
nych. Pomoc z ich strony jest bardzo
wazna, dzigki tej pomocy dzieci sa we
wlasnym domu z bliskimi i komfort
zycia jest zdecydowanie lepszy.

Jak okiem sportowca patrzy Pan
na rzeczywistos¢ niepelnospraw-
nosci? Czy jest co$, co chcialby Pan
powiedzie¢ osobom zmagajacym sie
z choroba?

Jestem z nimi w kazdej chwili. Zabra-
ko im szczescia w zyciu. Na ile jest to

mozliwe, staram si¢ pomaga¢ niepel-
nosprawnym. Wiem na pewno, ze s
wspaniatymi ludzmi.

Dziekuje za rozmowe

Czy wiesz ze...

3 kwietnia 2011 r.
uczniowie LO im. Jana
Nowaka-Jezioranskiego
zorganizowali

w Pruszkowie bieg
charytatywny na rzecz
Fundaciji WHD ,,Biegnij
po pomoc”, ktory
zapoczatkowat bieganie
w barwach Hospicjum.

Grupa wolontariuszy reprezentujacych nasza Fundacje podczas Pétmaratonu
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wolontariuszem

Wspolpraca Gimnazjum nr 32 z Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
rozpoczela sie ponad 10 lat temu. W tym roku po raz pierwszy w wolontariat
na rzecz Hospicjum réwniez zaangazowali si¢ uczniowie ze Szkoly Podstawo-
wej nr 354.

olontariusze WHD dostarczy-  wydawanego przez Fundacj¢. Na po-
li do naszej szkoly kilkana-  czatku byla ciekawo$¢, co jest w tych
$cie tysiecy egzemplarzy kwartalnika  paczkach? Pytali wszyscy - nauczyciele

Uczniowie podczas pakowania kwartalnika ,Hospicjum”

wolontariat

Ka2dy,moze by¢ dobrynig

i uczniowie. Dzieci chwalily sie, ze beda
w ramach wolontariatu pomaga¢ w wy-
sylce informatoréw Hospicjum do oséb
wspierajacych Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. W akcje zaan-
gazowalo sie¢ wiele klas i nauczyciele.
Najsilniejsi pomagali roztadowa¢ sa-
mochdd i przenie$¢ paczki do odpo-
wiedniego pomieszczenia. Pézniej byta
nauka naklejania adreséw i pakowania
kwartalnikéw do kopert. Kto chcial, na-
Kklejat adresy. Zazwyczaj byly to dziew-
czynki. Chlopcy pakowali czasopisma
i przenosili je do szatni. Slyszalam r6z-
ne komentarze. Na poczatku widzia-
fam na twarzach uczniéw zaskoczenie,
a potem rado$¢. Pézniej pojawily sie
zaduma i refleksja.

Ninaz VIklasy przyznata, ze byla zasko-
czona, kiedy dowiedziala sie, jak fatwo
mozna zosta¢ wolontariuszem i wspie-
ra¢ chore dzieci. Wczesniej jeidzita
na wozku i nikt jej nie pomégt. Obec-
nie samodzielnie chodzi. Jest wolonta-
riuszka, stuzy innym tak, jak potrafi.
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Ogromna praca uczniéw Szkoty Podstawowej; na zdjeciu Sebastian i Natalka

Pigkne w tej akcji bylo to, ze gimnazja-
liSci i uczniowie ze szkoly podstawowej
pracowali razem i $wietnie si¢ uzupel-
niali. Wiktoria - gimnazjalistka — byla
pod wrazeniem entuzjazmu, staranno-
$ci i pracowitosci mlodszych kolegow.
Z kolei uczniowie szkoly podstawowej
uwaznie przygladali sie pracy gimna-
zjalistow. Nie wiedzieli, ze ich starsi
koledzy pomagaja w ten sposob juz od
wielu lat.

Kiedy dzieci rozpoczety -
- pakowanie informato-
row, wiesc o tym roze-
. szta sie po catej szkole.

Szymon z IV klasy pytal o adresatow
- kim sa, dlaczego do nich sg wysyta-
ne kwartalniki? Wielkie zaskoczenie
na twarzach uczniéw wywolywaly
nazwiska znane w Warszawie i w calej
Polsce. Zdjecie z oktadki rozpoznat
kazdy. Niektorzy mowili, Zze poprosza

rodzicow o przekazanie 1% podatku
na rzecz Fundacji.

Jestesmy pracownikami poczty - sly-
szalam - pracuje jak moja mama. Bylo
glosne liczenie spakowanych kwartal-
nikéw, ocenianie jakosci pracy, wspa-
niala organizacja i cudowna atmosfera.
Najsilniejsi z ochotg dzwigali spakowa-
ne czasopisma, cho¢ praca byla ciezka
i monotonna. Nikt jednak nie skarzyl
si¢. Kazdy wykorzystywat wolng chwile
i pomagat przenosi¢ gazetki. Tak byto
z Pawlem z IV klasy i wieloma chlop-
cami z klas V 1 VI, ktérzy bez zastano-
wienia podejmowali si¢ wyzwania. Byli
dumni, Ze sg silni i moga sie przydac.

Dzieci czuty sie doce- -
. nione, dowartosciowa- -
- nei potrzebne.

Przyszedl tez czas na trudne pyta-
nia. Dlaczego mate dzieci umieraja?

Dlaczego cierpig? To byt moment zasta-
nowienia sie, cichej refleksji nad sensem
zycia. Mali wolontariusze przegladali
réwniez artykuty umieszczone w kwar-
talniku. Kiedy spostrzegli informacje
o szkolnym wolontariacie, zdziwili sie,
ze rOwniez inne warszawskie szkoly an-
gazuja sie na rzecz Fundacji WHD. Co
mozemy jeszcze zrobic? Kiedy bedzie-
my pakowa¢ kwartalniki? - pytali. Byli
po prostu szczesliwi. Opowiadali rodzi-
com, co robili w szkole, a ci podzielali
ich entuzjazm. Widziatam rados¢ i du-
me na twarzach uczniéw.

To byt pickny tydzien wspdlpracy
i zaangazowania ucznidéw. Ich empatia
i potrzeba pomocy drugiemu czlo-
wiekowi $wiadczy o tym, Ze wyrosna
na wspaniatych ludzi.

Maria Cimochowska i uczniowie
Szkoly Podstawowej z Oddzialami
Integracyjnymi nr 354 im. Adama

Asnyka w Warszawie



byta Mama

i zeby nie bolato

Starszym dzieciom méwilem: oczywiscie, Ze umrzesz, bo kazdy z nas umiera,
ja umre, babcia, sasiadka, mama, a kiedy, to mnie nie pytaj, bo ja tego nie
wiem. Po takiej odpowiedzi dyskusja w zasadzie si¢ zamyka. We mnie wszyst-
ko si¢ wtedy skreca, serce sie sciska. Trzeba wyjs¢, wbic zeby w éciane, bo prze-
ciez nic innego nie mozna zrobi¢. Nic. Nie mozna wyleczy¢ - méwi w rozmo-
wie z dziennik.pl dr Marcin Rawicz, anestezjolog dziecigcy.

Magdalena Rigamonti: Chto-
piec umarl.

Dr Marcin Rawicz*: Nareszcie.

Cieszy si¢ pan?

Nie. Na szczeécie przywrécono mu
naturalny proces umierania. W sytu-
acjach, ktére sg krancowe, trzeba dac
dziecku spokojnie umrze¢, nie wyta-
cza¢ armat, nie dreczy¢.

No dobrze, a co to znaczy ratowac?
A co pani przez to rozumie?

Ze nie odlgczycie od respiratora,
ze bedziecie reanimowac, ze dacie na-
dzieje.

Jezeli leczenie zmierza donikad i tyl-
ko przysparza cierpien pacjentowi, to
lepiej jest taki proces przerwac. Oczy-
wiscie, zachowujac elementarne zasady

terapii paliatywnej sformutowane przez
doc. Dangla, twérce Warszawskiego
Hospicjum Dla Dzieci. Dziecka ma nie
bole¢, nie ma by¢ mu duszno, nie ma
by¢ mu zimno, ma nie by¢ glodny i ma
sie nie bac.

To wystarczy?

Tak. Jednak w Polsce nie mogliby$my
postapi¢ tak jak Anglicy, nie mogliby-
$my odlaczy¢ dziecka od respiratora.
Poniewaz nie mozna tego zrobi¢ bez
stwierdzenia $mierci pnia mézgu, czy-
li calego uktadu nerwowego. Polskie
prawo czego$ takiego nie przewiduje,
a uzyskanie zgody sadu na takie poste-
powanie jest w zasadzie niewykonalne.

Takie odlaczenie respiratora to pra-
wie eutanazja.
Nie, bo eutanazja to celowe zadanie

komus $mierci. Dla mnie, jako lekarza,
proces nieakceptowalny. Natomiast je-
§li si¢ ma pewnos¢, ze sytuacja jest bez-
nadziejna i nie mozna juz nic zrobic, to
podejmuje sie decyzje, by respiratora
po prostu nie podtaczac, tylko pozwoli¢
na naturalny proces umierania. Polskie
prawo jest, jakie jest, ale lekarzemusza
postepowac zgodnie z nim. Przeczyta-
tem o$wiadczenie szpitala Alder Hey
w Liverpoolu na temat dziecka. To, kt6-
re wzbudzilo m.in. w Polsce tak wielkie
emocje. Dowiedzialem si¢ z niego, co
temu chlopcu dolegalo, jaki byt jego
stan i ze nie mial zadnych szans na prze-
zycie. Chlopiec mial nieustajace, nie-
dajace si¢ opanowa¢ napady drgawek,
ktére powodujg straszne cierpienia.
Jesli to dziecko miato odrobine swiado-
moéci, o czym tak naprawde nie wiemy,
to drgawki byly dla niego koszmarem.

Dostawat leki.

Tak, usypiajace. One z kolei wstrzymy-
waly oddychanie, co zmuszato lekarzy
do podlaczenia respiratora. Gdyby nie
leki, to drgawki zwigkszalyby meta-
bolizm, zapotrzebowanie na zywienie
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i przynosityby goraczke. Powstawato
bledne kolo, sytuacja bez wyjscia: pa-
cjentowi sie pogarsza, wprowadza sie
inne leczenie, ktore z kolei przynosi
skutki uboczne, po czym zaczyna sie je
zwalczad, i tak pare razy w kétko. A pa-
cjent na tym cierpi.

Ale zyje.

Tak naprawd¢ mato kto mysli o pacjen-
cie, o dziecku. Logiczne bylo da¢ dziec-
ku spokojnie umrzec.

Rodzice chcieli, zeby zylo

jak najdluzej.

Kilka dni przed jego $miercig rodzice
chyba zrozumieli, ze to walka o nich
samych, o ich emocje, samopoczucie,
o mifoé¢, a nie o ich dziecko. Bo w ta-
kich przypadkach rodzice w zasadzie
zawsze mysla o sobie. Wielokrotnie
stykajac si¢ z umierajacymi pacjenta-
mi, styszymy: ,nie pozwole, zeby moje
dziecko umarto® albo ,nie zostawiaj
mnie, co ja zrobi¢ bez ciebie”. Wcigz
jest tylko: ja, ja, ja i ja. A pacjent jakby
w tym wszystkim umyka. Do tego taka
samg pozycje dosy¢ czesto przyjmujg
lekarze. Im jest najwygodniej prowa-
dzi¢ uporczywe leczenie. To komforto-
wa sytuacja — nie muszg podejmowac
najwazniejszych decyzji, rodzice s3
zadowoleni, bo robi sie wszystko, by
ich dziecko bylo podtrzymywane przy
zyciu. W tej chwili presja wywierana
na lekarzy przez media, przez rodzicow,
przez rézne $rodowiska jest tak ogrom-
na, ze cze$¢ kolegdw po prostu ustepuje.

Czyli podtrzymuje przy zyciu?

Tak, podtrzymuje. Po co lekarzowi
ktopoty? Przeciez pacjent i tak umrze.
Musi umrze¢, bo jest chory $miertelnie.
A 7e bedzie cierpial przy tej okazji, to
juz schodzi na dalszy plan.

Przeciez lekarze sa zobowiazani,
zeby zrobi¢ wszystko, zeby ratowa¢
za wszelka cene.

A w zadnym wypadku. Jestesmy zo-
bowigzani do zapewnienia czlowieko-
wi leczenia, jesli go wyleczy¢ mozna.
A jezeli nie mozemy go wyleczy¢, to
jestesmy zobowigzani do zrobienia
wszystkiego, by ten czlowiek, wszystko
jedno, czy dorosty, czy dziecko, umie-
ral w maksymalnym komforcie. Prosze
przetozy¢ te calg sytuacje brytyjskiego
chtopca na czlowieka dorostego. Zat6z-
my, ze ten czfowiek umiera z powodu
rozpadajacego si¢ nowotworu. Nie ma

zadnych szans na wyleczenie. Leje sie
z niego krew, dusi sig, strasznie cierpi.
I nie przetacza si¢ mu juz krwi, tylko
podaje sie leki zwalczajace duszno$é
i bdl, i pozwala spokojnie umrze¢. To
jest codzienna praktyka, zdecydowanie
czestsza niz kiedys.

A jak sie¢ postepowalo kiedys?
Dominowalo trzymanie na site przy
zyciu, nawet w sytuacjach beznadziej-
nych. Teraz coraz wiecej lekarzy nie
decyduje si¢ na przekazywanie pacjenta
do oddziatu intensywnej terapii, tylko
zostawia go na oddziale macierzystym,
wrecz w domu.

Przy dzieciach tez si¢ to stosuje?

Jedli dzieci sa pod opieka hospicjum
domowego, to sobie spokojnie umiera-
ja w domu, w swojej poscieli, w swoim
tozku, ze swoim kotem w poblizu, a nie
w piekle szpitalnym. Przeciez szpital jest
sam w sobie zadawaniem cierpienia.

Przy dzieciach z reguly sa rodzice.

I wielkie emocje. Jednak jesli rodzicom
wszystko sie racjonalnie wytlumaczy,
7e to nie chodzi o nich, a o dziecko,
to rozumiejg.

Panie doktorze, jak powiedzie¢ rodzi-
com, ze ich dziecko umiera?

Jesli zachowuje si¢ odpowiednig kulture
i przekonywujaco rozmawia z rodzica-
mi, to mozna unikna¢ takich klopotow,
jakie mialy miejsce w szpitalu w Liver-
poolu. Tam albo zabraklo komunikacji
pomiedzy rodzicami a szpitalem, albo
wtracili sie ludzie z zewnatrz, ktorzy
zwariowali rodzicéw, ktérzy nimi
manipulowali. To tez si¢ zdarza bar-
dzo czesto.

Kto manipuluje?

Politycy, media, réine $rodowiska
o okreslonych pogladach. Ja jestem
lekarzem, mnie nie obchodza politycy,
gadanina roznych ludzi, ich poglady,
ich presja. Opieram si¢ na swojej wie-
dzy, na swoim piecdziesiecioletnim
do$wiadczeniu zawodowym. Zyjemy
niestety w takim $wiecie, ze facet wcho-
dzi do gabinetu lekarskiego z chorym
dzieckiem i ma gotowe rozpoznanie,
gotowa metode leczenia, a ode mnie
oczekuje potwierdzenia swojej dia-
gnozy. Jesli kto§ czyta w internecie,
ze w chorobach neurodegeneracyjnych
sg takie, takie i takie postepowania,
to zada ich stosowania. Niewazne,

ze mozgu dziecka juz prawie nie ma...
I na izbie przyje¢ slysze: pisz, kono-
wale, to skierowanie, bo jak nie, to
ci zaraz przypier... Trzeba si¢ z tym
pogodzi¢, bo nie ma na to innej rady.
Z wiekszoécia rodzicow, ktorych dzieci
s3 w sytuacjach krancowych, mozna
jednak spokojnie rozmawia¢. Staralem
si¢ zawsze miec¢ osobisty i dobry kon-
takt z matkami i ojcami dzieci, ktdre
przebywaly pod moja opieka. Zawsze
ttumaczylem, ze rozmawiamy przede
wszystkim o dziecku, a o nich, o ro-
dzicach w drugiej kolejnosci. Jezeli to
do nich docieralo, jezeli widzieli, ze sie
dzieckiem zajmujemy, ze skupiamy sie
przede wszystkim na tym, zeby nie za-
dawa¢ mu cierpien, to wszystko prze-
biegalo spokojnie, w miare spokojnie.

Nie mowili: prosze ratowa¢ moje
dziecko?

Czasem nie mozna uratowal. Takie
samo podejscie majg takze hospicja do-
mowe.

Nie ratuja?

W hospicjach domowych lagodzi si¢
cierpienia. Nikt nie stosuje metod nad-
zwyczajnych, np. reanimacji w sytu-
acjach kompletnie nieuzasadnionych.
To nie znaczy, Ze pod opieke Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, z ktérym
od wielu lat wspélpracuje, dzieci tra-
fiajg tylko po to, zeby umrze¢, bo z do-
$wiadczenia wiem, ze dzieci $miertelnie
chore zyja nawet kilka lat.

Méwi im pan, ze umra?

Sg dzieci nastoletnie, s3 mlodsze juz
$wiadome $mierci i wcale nie tak rzad-
ko pytaja: panie doktorze, czy ja umre?
I'wszystko mi sie wtedy w §rodku skreca,
ale musz¢ odpowiedzie¢ na to pytanie.

Tak, umrzesz - tak pan mowi?

Nie, réznie, w zaleznosci od ich wie-
ku. Dla dziecka do 3-4 lat dwie rzeczy
s3 najbardziej istotne: zeby byta mama
i zeby nie bolalo. Starszym dzieciom
mowilem: oczywiscie, ze umrzesz,
bo kazdy z nas umiera, ja umre, bab-
cia, sgsiadka, mama, a kiedy, to mnie
nie pytaj, bo ja tego nie wiem. Po takiej
odpowiedzi dyskusja w zasadzie sie za-
myka.

No tak, tylko ze pan wie, Ze to dziecko
ma tydzien, miesiac, rok zycia.

I dlatego pani powiedzialem, ze sie
wszystko wtedy we mnie skreca, serce



sie Sciska. Wtedy trzeba wyjs¢, wbic ze-
by w $ciang, bo przeciez nic innego nie
mozna zrobi¢. Nic. Nie mozna wyle-
czy¢. Wybralismy taki zaw6d, w ktérym
trzeba sie pogodzi¢ z tym, ze czasem
nam kto§ umrze. Nie ma innej mozli-
wosci. Powtorze jeszcze raz, Ze naszym
zadaniem jest sprawi¢, by dziecka
$miertelnie chorego NIE bolalo, NIE
bylo mu duszno, NIE bylo glodne, NIE
bylo mu zimno i zeby sie NIE balo. Je-
§li ten komfort nie jest zapewniony, to
wtedy mozemy moéwic o zachowaniach
nieetycznych. Etyczne leczenie pacjen-
ta polega na tym, Ze ma on nie cierpiec.
A uporczywa terapia to tez zadawanie
bolu, poniewaz wszystkie zabiegi, leki,
skutki uboczne s3 po prostu dokucz-
liwe. Po co to robi¢? Dla picu? Razem
z doc. Danglem stworzyli$my wytyczne
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego
dotyczace zaprzestania terapii uporczy-
wej, w ktorych jest cze$¢ prawna, jest
tez czes§¢ etyczna. Wszystko jest zrecen-
zowane, skonsultowane, zaakceptowa-
ne, a i tak wiele zalezy od wytrzyma-
tosci psychicznej lekarza. Jesli rodzice
naciskajg na lekarza, to on moze sobie
nie da¢ rady psychicznie i bedzie sto-
sowat niepotrzebne zabiegi tylko po to,
zeby pacjent przy nim nie umarl. Prze-
ciez my lekarze tez jesteSmy zwyktymi
ludzmi i mamy sami ze sobg problemy.

A kiedy lekarz jest ojcem albo matka,
i dziecko mu umiera.

To jest takim samych rodzicem, jak
wszyscy inni. Miatem do czynienia
z umierajacymi dzie¢mi kolegdéw i oni
byli po prostu rodzicami, tak samo
placzacymi, rozpaczajacymi, majacy-
mi watpliwosci.

Jest cos takiego jak ,,serce matki”?
Czyli intuicja? Czyli to, co to serce
podpowiada, czuje, ma nadzieje? Tak,
to wszystko jest. I trzeba bra¢ pod uwa-
ge. Matka moze by¢ przekonana, ze jej
dziecko bedzie zy¢, bedzie zdrowe, ale
jeszcze raz powtarzam, ona wtedy mysli
o sobie, nie o dziecku. Powiedziata pani
o sercu matki, ale nie o sercu dziec-
ka wlasnie - to jest klasyczny sposob
myS$lenia. A przeciez pacjentem jest
dziecko, a nie matka. My musimy zro-
bi¢ wszystko dla dobra dziecka, a nie
matki. W medycynie nie ma cudéw.
Jest pan pewien?

Nie jestem kompetentny do wyraza-
nia si¢ na temat cudéw. Pacjent moze
mie¢ nieprawdopodobne  szczedcie

i spadajac, powiedzmy, z piatego pietra
sie nie zabije. Ale co to ma wspdlnego
z cudem? Nic. Do rozmawiania o cu-
dach trzeba mie¢ inny $wiatopoglad niz
ja mam. Moge méwic o tym, Ze jestem
przeciwny wtracaniu w leczenie ludzi
czy grup, ktore nie powinny sie wtra-
ca¢. Dla mnie to jest nieakceptowalne.

Szpital wloski chcial tego chlopca ra-
towac.

Nie ratowa¢, tylko stosowa¢ uporczywa
terapie. Przyzna pani, ze to fajnie me-
dialnie wygladato. Wzieliby dziecko do
siebie, podlaczyli do respiratora i tam
by umarlo. Przy tym, co rozpoznano
w szpitalu Alder Hey, Wtosi nie byliby
w stanie nic innego zaoferowac.

Lekarze z Alder Hey mowili, ze cho-
roba jest nierozpoznana.

Jezeli przez siedem miesiecy leczenia
nie dalo si¢ rozpozna¢ choroby, nie da-
to si¢ jej tez powstrzymac, a ta choroba,
ktéra juz zniszczyla znaczng czg$¢ mo-
zgu, postepuje dalej, to co jeszcze moz-
na zrobi¢? Ten szpital ma najwieksze
mozliwosci diagnostyczne na $wiecie.
Lekarze stamtad konsultowali ten przy-
padek z innymi lekarzami ze $wiata. Ja
siedzialem cicho, dopoki nie przeczyta-
tem o$wiadczenia szpitala.

Premier Beata Szydlo mowila,
ze w sprawie chlopca interweniowa¢
powinien tez polski rzad.

A nie tak dawno byly prosby do pani
premier, by przyjac¢ chore dzieci z Syrii.
Nie zauwazylem odzewu. Nie widze
tez, zeby rzad w odpowiedni sposob
traktowal niepelnosprawne polskie
dzieci. Widzimy w Sejmie, jak wyglada
piekielne zycie tych rodzin. I wreszcie
nie wiem, w jaki sposob polski rzad
mialby pomdc temu dziecku z Anglii.
Zauwazyla pani, ze zaden z polskich
lekarzy nie wyszedt, nie zaproponowal,
ze zajmie sie tym dzieckiem, ze podej-
muje si¢ leczenia? A nie zaproponowal,
bo wszyscy wiemy, ze przy takiej cho-
robie nie ma ratunku. Przypuszczam,
Ze pani premier nie jest osobg, ktora
jest kompetentna w dziedzinie medy-
cyny, nie wie, jak postepowac z czlo-
wiekiem, ktory jest na prostej drodze
do $mierci, bo mu si¢ rozpada mozg.
Wspolczesna medycyna nie wie, jak
ten proces rozpadu zahamowac.

Z Dr. Marcinem Rawiczem rozmawia-
ta dziennikarka Magdalena Rigamon-
ti. Przedruk z portalu dziennik.pl.
Przedruk tekstu za zgodg autorki

i wydawcy.

Dr Marcin Rawicz
fot. Maksymilian Rigamonti

*Dr Marcin Rawicz, jeden z najbardziej
doswiadczonych polskich anestezjologow
dziecigcych, byly zastepca dyrektora ds.
lecznictwa w Warszawskim Szpitalu dla
Dzieci. W czasie swojej pracy zawodowej
dr Rawicz opublikowal 78 prac nauko-
wych, wsréd nich rozdzialy do podsta-
wowych podrecznikow z zakresu swojej
specjalnosci. Jest wspotautorem i prekur-
sorem wprowadzanych w Polsce w latach
70-tych nowoczesnych metod leczenia
niewydolnosci oddechowej wsréd nowo-
rodkéw. Wspélorganizowal Europejski
Kongres Anestezjologii w Warszawie,
dwa Europejskie Kongresy Anestezjologii
Pediatrycznej (w Helsinkach i Kolonii)
oraz liczne sympozja w Polsce i na tere-
nie Europy. W 2014 roku zostat wybrany
czlonkiem honorowym Towarzystwa
Anestezjologéw Pediatrycznych Wielkiej
Brytanii i Irlandii (The Association of
Paediatric Anaesthetists of Great Britain
and Ireland - APAGBI), najstarszego
naukowego towarzystwa miedzynaro-
dowego w swojej specjalnosci. Wieloletni
sekretarz, a poZniej Prezydent Euro-
pejskiego  Towarzystwa Anestezjologii
Pediatrycznej. Czlonek Rady Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Od-
znaczony Ztotym Krzyzem Zastugi RP
i Medalem Komisji Edukacji Narodowej.
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zabit Alﬁego?

Anna Korlak: 27 kwietnia br. Zespol Ekspertow Konferencji Episkopatu Pol-
ski ds. Bioetycznych wydal stanowisko w sprawie Alfiego Evansa, w ktorym
napisal miedzy innymi, ze “odlgczenie go od aparatury wspomagajqgcej prace
ptuc bylo z punktu widzenia przewidywalnego skutku aktem zabéjstwa”. Czy
zgadza sie Pan z t3 opinia?

Tomasz Dangel: Teza ta opiera sie
na zalozeniu, ze sedzia Sir Antho-
ny Paul Hayden (Mr Justice Hayden)
przewidywal, ze odfaczenie od respira-
tora spowoduje $mier¢ Alfiego Evansa
i chcial, aby tak si¢ stalo. Inaczej mo-
wiac, sugeruje sie, Ze intencja jego de-
cyzji bylo zabicie dziecka.

Rzeczywiscie w konkluzji wyroku (61)
sedzia pisze: Alongside all this it must be
remembered that Alfie can not sustain li-
fe on his own. It is the ventilator that has
been keeping him alive for many months,
he is unable to sustain his own respirato-
ry effort. [Oprocz tego wszystkiego na-
lezy pamietal, ze Alfie nie moze zy¢ sa-
modzielnie. To respirator utrzymuje go
przy zyciu od wielu miesiecy, poniewaz
sam nie jest w stanie wytrzymac wy-
sitku oddechowego.] Poglad, ze chlo-
piec nie podejmie wlasnego oddechu
i natychmiast umrze, zasugerowali mu

lekarze, ktorzy - jak sie potem okazato
- nie mieli racji, bowiem chlopiec mogt
sam oddycha¢ (bez respiratora). Z za-
cytowanego zdania wynika, ze sedzia
przewidywal skutek w postaci $mierci
dziecka, nie wynika jednak, Ze tego
chcial.

Czego rzeczywiscie chcial sedzia, pisze
sam w nastepnej konkluzji (62): All
this drives me reluctantly and sadly to
one clear conclusion. Properly analysed,
Alfie’s need now is for good quality pal-
liative care. By this I mean care which
will keep him as comfortable as possible
at the last stage of his life. He requires
peace, quiet and privacy in order that
he may conclude his life, as he has lived
it, with dignity. [Wszystko to prowadzi
mnie z niechecig i smutkiem do jasnej
konkluzji. Po rzetelnej analizie nalezy
stwierdzi¢, ze potrzebg Alfiego jest te-
raz dobrej jakoéci opieka paliatywna.

Rozumiem przez to opieke, ktéra za-
pewni mu mozliwie najwyzszy komfort
w ostatnim stadium zycia. Potrzebuje
on spokoju, ciszy i prywatnosci, by
zakonczy¢ zycie tak jak je przezyt -
z godnoscia.] Intencja sedziego byto za-
pewnienie Alfiemu opieki paliatywnej i
godnego umierania.

Analiza moralna decyzji sedziego po-
winna opierac si¢ na zasadzie podwdj-
nego skutku:

1) czyn musi by¢ dobry z natury
(wylaczenie respiratora zmniejsza
cierpienie dziecka) lub inaczej: nie
jest zty sam w sobie (wylaczenie
respiratora jest zwykla procedu-
ra medyczng);

2) dobra musi by¢ intencja (zasto-
sowanie opieki paliatywnej, god-
na $mier¢);

3) skutek zly jest przewidywany, ale
niezamierzony (§mier¢ dziecka).

Jezeli zalozenie Zespolu Eksper-
tow dotyczace zamiaru (intencji)
sedziego jest falszywe, to rowniez
wniosek, ze wylaczenie respiratora
bylo aktem zabdjstwa, jest falszywy.



Decyzja sedziego byla klasycznym
przyktadem odstapienia od uporczywej
terapii na rzecz opieki paliatywnej, a
nie zamierzonym zabojstwem.

W wytycznych dla lekarzy: ,,Zaniecha-
nie i wycofanie si¢ z uporczywego le-
czenia podtrzymujgcego zycie u dzieci”
wyjasniamy réznice miedzy uporczywa
terapig, odstgpieniem od uporczywe;j
terapii oraz eutanazjg bierng (tabe-
la ponizej).

Poglad moéwigcy, ze Kosciot katolicki
jest przeciwny odlaczeniu respiratora
u nieuleczalnie chorego dziecka, jest
btedny. Juz w 2003 r. opublikowalismy
stanowisko Watykanu w sprawie odfa-
czenia respiratora u naszego pacjenta
[Hospicjum 2003; 2 (24): 12-15 http://
www.hospicjum.waw.pl/pliki/Arty-
kul/1178_informator-hospicjum-nr-
24-czerwiec - 2003.pdf ].

Jak czytamy w dokumencie Zespotu
Ekspertow, “wentylacja [powinna
trwa¢ tak dlugo], jak dlugo organizm
pacjenta jest zdolny do zycia, a zatem
do czasu, gdy wlasciwe mu procesy
nie s3 wylacznie efektem wymuszania
za pomoca zabiegéw medycznych.
Ma to miejsce w przypadku $mier-
ci mozgowej lub osiagniecia przez
organizm swego naturalnego kresu
(stany terminalne w efekcie starosci,
choroby, skutkow wypadku). Stan
Alfiego Evansa w zadnym przypad-
ku nie jest poréwnywalny z tymi

sytuacjami” Jak okreglilby Pan stan
Alfiego w przededniu odlaczenia go
od aparatury podtrzymujacej zycie?
Podaje¢ definicje stanu terminalnego: to
nieodwracalny stan spowodowany ura-
zem lub choroba, ktora spowodowata
postepujace, powazne i trwale pogor-
szenie zdrowia; istnieje uzasadnione
medycznie przekonanie, ze leczenie
tego stanu byloby nieskuteczne. Alfie
znajdowal sie w stanie terminalnym,
poniewaz jego mozg zostal uszkodzony
W sposob postepujacy, powazny i trwa-
ly, a leczenie takich uszkodzen nie jest
mozliwe.

Moéwiac o rodzicach chlopca, Zespol
Ekspertow okreslil ich jako “ofiary
bezdusznej normy prawnej.” Czy zga-
dza sie Pan z tym stwierdzeniem?

To nie jest twierdzenie naukowe, ale
publicystyczne, wiec nie podlega ana-
lizie bioetycznej. M6j ,,publicystyczny”
poglad jest przeciwny: ofiarg decyzji
i postepowania rodzicow i lekarzy byt
Alfie; dopiero sad sprawil, ze przestat
by¢ ich ofiarg. Taka jest wiasnie rola
sagdu rodzinnego - powinien zawsze
wystepowal w obronie dziecka.

W kolejnej czesci stanowiska Eksper-
ci KEP wskazuja, ze “Troska o dobro
chlopca wymaga poszukiwania przy-
czyn jego choroby i metod leczenia.
Jest to rowniez zasadne dla dobra
innych dzieci, ktore sa lub w przyszlo-
$ci znajda si¢ w podobnym stanie.”
Czy jednak, biorac pod uwage stan

Alfiego, poszukiwania te (w tym wy-
jazd na leczenie do Wloch, o co pro-
sili rodzice) nie mialyby charakteru
uporczywej terapii? A moze czes¢
badan i zabiegéw medycznych mozna
usprawiedliwi¢ dzialaniem na rzecz
pacjentow, ktorzy w przyszloéci beda
wykazywa¢ podobne symptomy cho-
roby co Alfie?

Brak rozpoznania byl rzeczywiscie nie-
pokojacy i sktanial do rozpatrywania
réznych czynnikéw. Np. ciotka Alfiego,
p. Vickie Evans, stwierdzita, ze szcze-
pienia uruchomily (ang. trigger) wy-
stapienie choroby. Poniewaz jednak
powiktania poszczepienne, a szczegdl-
nie wplyw szczepien na moézg dziecka,
sa w medycynie tematem tabu, watpie,
aby wloscy lekarze chcieli takq hipote-
ze badac.

Niestety w neurologii dzieciecej dosy¢
czgsto zdarzajg sie przypadki encefalo-
patii (uszkodzenie mézgu) o nieusta-
lonej przyczynie. Tacy pacjenci maja
oczywiscie takie samo prawo do opieki
paliatywnej i ochrony przed uporczywa
terapig jak dzieci z encefalopatiami,
ktorych przyczyna jest znana. Metody
leczenia przyczynowego w tych cho-
robach, gdy dojdzie juz do powaznego
uszkodzenia moézgu, nie istniej. Nato-
miast w ramach opieki paliatywnej po-
trafimy skutecznie leczy¢ objawy, ktére
powodujg cierpienie tych dzieci.

Ustalenie przyczyny choroby jest zasad-
ne. Lekarze wloscy, jezeli rzeczywiscie
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dysponowali metodami diagnostyczny-
mi, ktére nie byly dostepne w Wielkiej
Brytanii, powinni zaproponowa¢ kon-
kretne badania. Do badan genetycz-
nych i metabolicznych wystarczy po-
bra¢ material (np. krew); przewozenie
pacjenta nie jest potrzebne. Dlatego nie
bior¢ powaznie pod uwage konieczno-
$ci przewiezienia dziecka z Liverpoolu
do Rzymu. Gdyby jednak rzeczywi-
$cie bylo to konieczne do postawienia
rozpoznania - w razie wystapienia
niezgodnoéci miedzy rodzicami i leka-
rzami - argumenty za i przeciw musi
rozwazy¢ sad rodzinny. Przetranspor-
towanie dziecka z respiratorem nie sta-
nowi obecnie problemu technicznego.

Czy zgadza si¢ Pan z opinia Zespolu
Ekspertow, ze “w przypadku braku
precyzyjnej diagnozy i braku wie-
dzy o etiologii schorzenia nie mozna
w sposob kompetentny wypowiada¢
sie o prognozie rozwoju choroby?”

W przypadku Alfiego rozstrzygajace by-
ly badania mézgu rezonansem magne-
tycznym oraz towarzyszace im objawy
Kliniczne. W tej dziedzinie neurolodzy
dzieciecy i radiolodzy maja bardzo du-
ze doswiadczenie. W ciggu 24 lat pracy
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
nie mialem przypadku, aby pomylili sie
w swojej prognozie o dalszym rozwoju
choroby mézgu. Niektére z tych dzieci
zyja krétko, a inne dtugo. To jednak nie
oznacza, ze rokowanie bylo bledne.

Z ciekawosci sprawdzilem jakie wy-
ksztalcenie posiadajg czlonkowie Ze-
spotu Ekspertéow. W 11-osobowym
sktadzie jest: 3 prawnikow, 3 teologow
moralnych, 2 genetykéw, 2 gineko-
logéw i 1 filozof. Jak wida¢ nie ma
wérdd nich ekspertow z takich dziedzin
jak: neurologia dziecigca, radiologia,
anestezjologia i intensywna terapia czy
pediatryczna medycyna paliatywna.
Jest dobra praktyka, jezeli podobne
ciala zwracaja si¢ o dodatkowa opi-
ni¢ do ekspertéw z innych dziedzin
w przypadkach wykraczajacych poza
wlasne kompetencje.

Zespol Ekspertow nie podejmuje
w swoim stanowisku kwestii intencji
lekarzy zajmujacych si¢ pacjentem.
W orzeczeniu sadu mozemy przeczy-
tac, ze intencja lekarzy jest dzialanie
w najlepszym interesie chlopca. Czy
Pana zdaniem, rozpatrujac historie

Alfiego Evansa, mozna pomina¢ kwe-
stie intencji lekarzy?

Intencja lekarzy byta oczywista - prze-
dtuzanie zycia dziecka, mimo Ze nie
potrafili go wyleczy¢. Bardzo pdino
zdobyli sie na decyzje o odlaczeniu
respiratora — dopiero wowczas sad
uznal, ze dzialaja w najlepszym inte-
resie dziecka. Ocena ta nie dotyczy
wczesniejszego okresu, gdy (za zgoda
rodzicéw) stosowali uporczywa terapie.

Jaki, Pana zdaniem, mozliwy bylby
scenariusz, gdyby sad nie zdecydowal
o odlaczeniu chlopca od aparatury
podtrzymujacej zycie?

Kompromisem bytoby zabranie dziecka
z respiratorem do domu lub umiesz-
czenie go z respiratorem w hospicjum
stacjonarnym. W Liverpoolu dzialaja
dwa hospicja dla dzieci Claire House i
Zo¢€s Place Baby Hospice. Trzecia opcja
to oczywidcie szpital Bambino Gesit w
Rzymie.

Jak podobna historia moglaby si¢ za-
konczy¢ w Polsce?

Sadzg, ze w Polsce mozliwe bylyby dwa
scenariusze. Pierwszy: po uzyskaniu
wyniku badania rezonansem magne-
tycznym 30.11.2016, lekarz prowadza-
cy podpisuje protokét DNR i chiopiec
zostaje skierowany do hospicjum
domowego lub stacjonarnego (w ten
sposob unika leczenia respiratorem).
Drugi: 16.12.2016, po wystapieniu za-
burzen oddychania, zostaje w szpitalu
podlaczony do respiratora; proba odta-
czenia nastgpuje znacznie wczesniej
niz w Szpitalu Alder Hey w Liverpo-
olu; jezeli sam oddycha - scenariusz
pierwszy, jezeli nie oddycha - zostaje
skierowany do programu wentylacji
domowej (respirator w domu). Obydwa
scenarjusze pozwalaja na unikniecie
konfliktu z rodzicami. Watpig, aby pol-
ski szpital wystepowat do sadu o zgode
na odlaczenie respiratora, szczegoélnie
u pacjenta, ktory sam oddycha.

Gdyby jednak taka sprawa trafila do
sadu, to obawiam sie, ze w Polsce zaden
sedzia nie podjalby decyzji o odfaczeniu
respiratora. Pozostawatyby wiec te same
mozliwosci: wentylacja respiratorem
w domu lub w o$rodku stacjonarnym.

Niestety takie sprawy w Polsce nie
trafiajag do sadéw, poniewaz polscy le-
karze, pod presja rodzicéw lub innych

lekarzy, stosuja nagminnie uporczywa
terapie, nawet gdy jest to sprzeczne z
ich sumieniem. W konsekwencji pro-
wadzi to do niepotrzebnego cierpienia
dziecka i do zespolu wypalenia zawo-
dowego u lekarza.

Czy moina przyjaé, Ze media rela-
cjonujac historie Alfiego Evansa,
wyraznie opowiedzialy si¢ po jednej
ze stron i w sposob powierzchowny
przedstawily argumenty medyczne?
Czy w przekazach medialnych zwy-
ciezyla gra na emocjach?

Relacje dziennikarzy byly najczesciej
skutkiem dziatan i wypowiedzi p. Tho-
masa Evansa, ojca Alfiego. Pozostawaly
wiec w podobnym tonie. Tragedia ojca
zostala ukazana calemu $wiatu i wzbu-
dzila powszechne wspélczucie. Thomas
Evans stal sie symbolem ojcowskiej mi-
tosci do syna. Uwazam, ze Pani artykut
trafnie analizuje problem uporczywej
terapii w kontekscie ,,milo$ci rodziciel-
skiej” w podobnych przypadkach.

Powazne argumenty medyczne, poza
wywiadem, ktéry przeprowadzita p.
Magdalena Rigamonti z dr. Marci-
nem Rawiczem, moim zdaniem, nie
zostaly w mediach przedstawione.
Nie jest to oczywiscie wina medidw.
Problem lezy w niecheci polskich le-
karzy do wypowiadania si¢ publicznie
na temat uporczywej terapii i cierpienia
zadawanego dzieciom w szpitalach.

Dzickuje za udzielenie odpowiedzi.

Dr Tomasz Dangel



Upohezywarterapial
czyli jak kochac,zeby bolato

W ostatnim czasie media podjely wyjatkowo trudny, a zarazem mato medial-
ny temat: Smier¢ nieuleczalnie chorych dzieci. Wszystko za sprawa Alfiego
Evansa i jego rodzicéw gotowych walczy¢ o Zycie chlopca do samego konca.

Prawo do godnej $mierci

Historia dwuletniego, $miertelnie cho-
rego chlopca poruszyla ludzi na calym
$wiecie. Alfie Evans sprowokowal nas
do dyskusji na temat granic mitosci
rodzicielskiej, mozliwosci wspélczesnej
medycyny i stosowania uporczywej
terapii. Sprawil, Ze media na moment
zajely sie malo atrakcyjnym tematem:
$miercig nieuleczalnie chorych dzieci.

Historia Alfiego pokazata réwniez, ze
w sytuacji, gdy rodzice robig wszystko,
by uratowaé dziecko, wiekszo$¢ z nas
sklonna jest przyzna¢ im racje. Bo to
przeciez rodzic zna swoje dziecko na
wylot. Bo to on kocha je najmocniej.
Bo, jak nikt inny, pragnie jego dobra.
Tymczasem istnieje réznica pomie-
dzy bezwarunkows miloécig rodzica
do dziecka a intencjg ratowania go za
wszelkg ceng. Dziecko ma prawo nie
tylko do godnego zycia, ale takze do
godnej $mierci. Co to oznacza w prak-

tyce?

Dr Tomasz Dangel, twérca Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, wyjasnia,
ze pacjent w czasie odejscia nie powi-
nien odczuwaé bélu, glodu ani leku,
nie powinno mu by¢ zimno ani duszno.
Smier¢, ktéra sama w sobie budzilek, bo
wiaze sie z nieznanym, nie moze faczy¢
sie z dodatkowym cierpieniem. Nawet
w imie opacznie rozumianej mitosci
rodzicielskiej. Kiedy dostepne $rodki
i metody leczenia zostaly wyczerpane,
spokdj i komfort pacjenta stajg sie nad-
rzednym celem w stosunku do prze-
dtuzenia jego zycia. W tej sytuacji pro-
by wyrwania go za wszelka cene z rak
$mierci sg nie tylko skazane na porazke,
ale réwniez nieetyczne. Nie wszyst-
ko da si¢ usprawiedliwi¢ miloscia.

Uporczywa terapia,

czyli oczekiwania rodziny

W sytuacji zblizajacego sie konca ro-
dzice muszg porzuci¢ wlasne, czasem

nierealne wyobrazenia dotyczace ewen-
tualnej poprawy zdrowia chorego
dziecka. Musza zmierzy¢ sie z brutalng
prawda: nie ma juz ratunku. To koniec.
W myél zasady, ze troska o dziecko
powinna opiera¢ sie na faktach, a nie
polega¢ na wyobrazeniach, co w danej
chwili byloby dla niego najlepsze.

To za$ pociaga za sobg konkretne decy-
zje: w uzasadnionych medycznie sytu-
acjach moze to by¢ odstapienie od re-
suscytacji krazeniowo-oddechowej czy
rezygnacja z przetaczania preparatow
krwi. Chodzi o takie dziatania, ktére
moglyby nieznacznie przedluzy¢ zycie
pacjenta, ale pogorszy¢ jego jako$¢. Bo
celem medycyny paliatywnej nie mo-
ze by¢ spelnianie oczekiwan rodziny.
W sytuacji krancowej to rodzice musza
sie dostosowac do potrzeb dziecka, ni-
gdy na odwrét.

Ksigdz Jan Kaczkowski, zmarly przed
dwoma laty zalozyciel puckiego ho-
spicjum, w ksiazce “Szatu nie ma, jest
rak’, przywolal historie ojca, ktéry wi-
dzac cierpienie chorego na nowotwor
syna, $wiadomie zgodzil sie na jego
odejscie. “Juz mozesz’, zwracal si¢ do
malca tak dtugo, az ten spokojnie od-
szedt w jego ramionach. Jednak, jak
zaznaczyl ksiadz, odwrotna sytuacja to
nie fikcja. Czasem rodzice sg tak bar-
dzo skupieni na wtasnych przezyciach
i emocjach, ze nie godza sie na odejscie
dziecka, to za$ tylko wzmaga jego fi-
zyczne i psychiczne cierpienie.

Przygotowanie rodzicow na $mier¢
dziecka

Czy da si¢ przygotowaé rodzicow na
odejécie dziecka? Na to pytanie nie ma
jednoznacznej odpowiedzi. Reakcja na
zblizajaca si¢ $mier¢ to zawsze niewia-
doma. Zdaniem doktora Marcina Rawi-
cza, anestezjologa dziecigcego i cztonka
Rady Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, zaufanie stanowi podstawe

w komunikacji pomiedzy lekarzem
arodzicami. Jezeli dodatkowo oswajanie
z perspektywa odejscia jest rozciagniete
w czasie, jezeli informacja o nieuchron-
nym Kkorncu pojawia sie w rozmowach
z opiekunami dziecka, to jego $mier¢
nie musi sta¢ sie niezapowiedzianym
i potwornym wstrzasem, na ktory ro-
dzina nigdy nie wyrazi zgody.

Jest to o tyle wazne, o ile przyjmiemy,
ze to w gléwnej mierze od rodzicow za-
lezy jaka atmosfera bedzie towarzyszyc¢
odchodzeniu ich dziecka.

Dobrze, by w tych trudnych momen-
tach my$l “Zrobimy wszystko, by je
uratowa¢” zmienila si¢ w pragnienie
“Zrobimy wszystko, by pozwoli¢ mu
godnie odejsc”.

Anna Karolak

Anna Karolak (ur. 31 marca 1986 r.)
- absolwentka Instytutu Edukacji Me-
dialnej i Dziennikarstwa na Wydziale
Teologicznym Uniwersytetu Kardynala
Stefana Wyszytiskiego w Warszawie. Jest
laureatkg kilku konkursow literackich.
Pod nazwiskiem Gratkowska wydata
ksigzki: ,,Stokrotki w deszczu” (2012 r.)
oraz ,Mitosé¢. Wydanie drugie poprawio-
ne” (2017r.).
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edukacia

dla studentow WUM

W dniach 24-25 lutego 2018 r. rozpoczela sie kolejna edycja zajec fakultatyw-
nych dla studentéw medycyny WUM, z zakresu pediatrycznej i perinatalnej
opieki paliatywnej. Byly to pierwsze zajecia w semestrze letnim.

oja przygoda z Warszawskim

Hospicjum dla Dzieci rozpoczela
si¢ 24 lutego 2018 r. w semestrze zwa-
nym letnim, cho¢ za oknami proszyt
$nieg i doskwieral mréz. Przypadkiem
przyjechalam  na wyklady godzing
wczesniej. Mialam szcze$cie, poniewaz
przy wejsciu spotkalam dr. Tomasza
Dangla, ktérego dzigki tej sytuacji,
mialam przyjemnos¢ blizej pozna¢. Od
pierwszych chwil pobytu w Fundacji
dos$wiadczalam niezwyklej serdeczno-
$ci i ciepta, ani przez chwile nie czutam
sie nieswojo, co w nowych miejscach
czesto jest naturalne.

Zastanawiatam sie, jak beda wygladaly
zajecia, poniewaz styszalam rozne opi-
nie - bardziej i mniej przychylne: ,,zaje-
cia dlugie; nie ma co liczy¢, ze wyjdzie
sie wczesniej; nawracanie na chrzesci-
janstwo; same idee pro-life...”. W kon-
cu przyszedl czas na konfrontacje ze
wszystkimi pogloskami. Na poczat-
ku dr Dangel zadbal o to, zeby$my

wzajemnie si¢ poznali, méwiac o sobie
kilka zdan. Bardzo pozytywnie wply-
nelo to na atmosfere spotkania. Rze-
czywiscie zajecia zaczynaly i konczyly
si¢ punktualnie, ale przyznaje, ze stu-
chalam z zapartym tchem od poczatku
do konca.

Po kazdej czesci
wyktadu byt czas :
na dyskusje. :

Tematyka fakultetu - pediatryczna
i perinatalna medycyna paliatywna -
jest bardzo poruszajaca, ciezka i wyma-
gajaca. Nie raz mieli$my tzy w oczach.
Podczas dwdch dni (sobota i niedziela)
przedstawiane byly rézne zagadnienia
dotyczace historii medycyny paliatyw-
nej, m.in.: sylwetki oséb uwazanych

za jej pionierdw, definicje poje¢ z nig
zwigzanych, takie jak ,,terapia uporczy-
wa i terapia daremna’, a takze aspekty
etyczne, filozoficzne i prawne. W mojej
grupie, pewnie tak jak w kazdej innej,
znalazly si¢ osoby z réznymi poglada-
mi. Kazdy kto chcial, $miato wypowia-
dat swoje zdanie, absolutnie nie bedac
przy tym krytykowanym, a wszelkie
problemy natury merytorycznej byly
na biezagco rozwigzywane przez dr.
Dangla.

Bardzo waznym elementem zaj¢¢ bylo
spotkanie z zaproszonymi go$émi -
prawnikami - mec. Monika Strus-Wo-
fos i mec. Andrzejem Kurkiewiczem
- ktérzy wprowadzili nas w tematyke
prawa cywilnego i karnego w praktyce
lekarskiej, szczegélnie w kontekscie
odstepowania od uporczywej terapii.
Natomiast lek. Maria Hussey (corka
dr. Dangla), jako rezydent medycyny
ratunkowej podzielita si¢ z nami wta-
snymi doswiadczeniami w zakresie
postepowania medycznego z pacjenta-
mi umierajgcymi na SOR-ach w Polsce
i Wielkiej Brytanii. Zaprezentowala
dwa rézne modele opieki: w Polsce



- uporczywa terapia, w Wielkiej Bryta-
nii - odstgpienie od uporczywej terapii
i godna $mier¢.

Absolutnie nie mogtabym nie wspo-
mnie¢ o tym, co mialo miejsce w prze-
rwie miedzy wykladami. Fundacja
WHD (w osobie pani Alicji Oniszk)
przygotowata dla nas pyszny, zdrowy
i co najwazniejsze niskoweglowoda-
nowy lunch. W imieniu wlasnym oraz
pozostatych uczestnikow zajec¢ dziekuje
za tak smaczny punkt naszych spotkan.
Pani Alicji pomagali wolontariusze
WHD - Anna Kawinska i Pawel Mia-
nowski.

Kazdy kto chciat,
- smiato wypowiadat
swoje zdanie.

Piszac notatke na temat fakultetu, zo-
stalam poproszona o przedstawienie
nie tylko mocnych, ale tez jego stabych
stron, dzigki czemu artykut stalby sie

bardziej wiarygodny dla czytelnika,
a prowadzacym pomoglby uatrakcyj-
ni¢ zajecia. Problem w tym, Ze trudno
doszukiwa¢ si¢ wad tam, gdzie ich
praktycznie brak. Oczywiscie mozna
wymieni¢ np. zajety weekend, lokali-
zacje daleko od Centrum, utrudnio-
ny dojazd - jednak nie sg to aspekty
merytoryczne. ,Kazdy punkt zaje¢ byt
dopracowany, a tematyka na tyle po-
wazna i wymagajaca, e Wrecz Zmusza-
ta do przemyslen oraz wypracowania
wlasnego zdania” - m.in. z takimi po-
gladami spotykatam si¢, rozmawiajac
z niektérymi uczestnikami fakultetu.

Co najbardziej utkwito mi w pamieci
z pierwszego weekendu zaje¢? Ogrom-
ny bagaz doswiadczenn zawodowych
dr. Dangla oraz wyktad pro memoriam
pos$wigcony niedawno zmartemu prof.
WUM  Markowi Wichrowskiemu,
z ktorym wiekszo$¢ z nas miala zajecia
z etyki lekarskiej na pierwszym roku
studiow medycznych. Dzieki temu mo-
glismy lepiej go poznaé, a moze nawet
i lepiej zrozumie¢. Z pewnoscig wiek-
sz0$¢ z nas powrdcila pamiecig do se-
minariéw, podczas ktorych w rozwaza-
niach prof. Wichrowskiego przeplataly

si¢ niezmiennie dwie mifosci - gorskie

wyprawy i filozofia.

Hospicjum od pierwszych chwil mnie
zauroczylo. Piekna willa w zielonym kolo-
rze, potozona z daleka od zgietku miasta,
pokryta $niegiem — to moje pierwsze po-
zytywne wrazenie, a przygoda z fakulte-
tem nadal trwa i coraz bardziej sie rozwija,
zaskakuje i fascynuje... Mam nadzieje,
ze jest jedynie poczatkiem drogi do ko-
lejnych spotkan z tym miejscem, do zdo-
bywania kolejnych doswiadczen, a moze
iczego$ wiecej.

Zajecia w Fundacji WHD to dla mnie
spotkanie ze $wiatem pelnym kontra-
stow, bardzo szeroko rozumianych.
Jakich kontrastéw? Polecam studentom
medycyny przekona¢ sie o tym same-
mu, decydujac si¢ wiasnie na opisywa-
ny fakultet.

Magdalena Wrzeszczynska
Studentka Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

Marcowe zajecia fakultatywne

dla studentow WUM

Kolejne spotkanie w ramach zaje¢ fakultatywnych dla studentow WUM
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci mialo miejsce w dniach 24 i 25 marca
2018 r. Tematyka spotkan byla zaréwno powazna jak i przytlaczajaca, pewnie
dlatego, ze dotyczyla prawdziwych, a nie wymyslonych, przypadkéw nieule-

czalnie chorych pacjentow.

Jedna z prelegentek lek. Maria Hussey

ym razem zaczgliémy zajecia od

prelekcji dr. Iwony Bednarskiej-
-Zytko na temat standardéw postepo-
wania i procedur medycznych w ho-
spicjach domowych dla dzieci. Zostaty
przedstawione kryteria kwalifikacji pa-
cjenta do hospicjum, standardy dosto-
sowania mieszkania dziecka do jego
potrzeb, procedury medyczne domo-
wej opieki paliatywnej oraz dokument
okreslajacy postepowanie w przypadku
zatrzymania krazenia lub oddycha-
nia u podopiecznego hospicjum. Pani
doktor opisywala rézne zachowania
rodzicow w sytuacji podejmowania
decyzji o objeciu dziecka opieka palia-
tywna. Jak mozna wnioskowa¢, rodzice
czgsto, mimo skladanych deklaracji,
nie s3 $wiadomi istoty opieki hospi-
cyjnej. Wyobrazam sobie, jak jest im
trudno przyja¢ do wiadomosci i za-
akceptowa¢, ze opieka paliatywna nie
zaktada wyleczenia ani przedtuzania
zycia ich dziecka, ale ma zapewni¢
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jak najbardziej godne ostatnie chwile.
Zostal nam takze pokazany film,
w ktérym wypowiadali sie wolontariu-
sze WHD. Osobiscie przyznam, ze za-
mierzatam kiedy$ zosta¢ takim wolon-
tariuszem, jednak po obejrzeniu filmu,
u$wiadomitam sobie jak bardzo wyma-
gajaca jest to praca, jak bardzo mozna
przywiazac si¢ do podopiecznych, a za-
tem jak ciezko jest sie pozegna¢... Nie
wiem, czy obecnie bym temu wyzwaniu
podoflala, ale podziwiam osoby, ktore s3
gotowe dzieli¢ swoj czas z pacjentami
WHD.

Kolejnym, pozostajacym w pamieci
punktem bylo zapoznanie si¢ z karta-
mi zgonu. Zostaty nam przedstawione
przypadki zmartych dzieci i na tej pod-
stawie poproszono nas o wypelnienie
karty zgonu. Jestem bardzo wdzigczna
prowadzacym za mozliwo$¢ zapozna-
nia si¢ tak poruszajacymi dokumen-
tami podczas studiéw, a nie dopiero
w pracy zawodowej, kiedy juz wszyscy
beda wymaga¢ od nas pelnego profe-

sjonalizmu.

Dr Bednarska oméwila takze zagad-
nienia dotyczace farmakologii leczenia

£ -_-q,.ﬂ:‘__j:‘.w-"*: ﬁ}i\;‘: e
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bolu lekami takimi jak: paracetamol,
tramadol, morfina i metadon. Prelek-
cja stanowila nie tylko przypomnienie
zaje¢ z farmakologii prowadzonych
na uczelni, ale réwniez pokazala prak-
tyczne wykorzystanie tych lekéw,
o ktérych jedynie uczymy sie z ksiazek.
Ponadto zostat odtworzony kilkuminu-
towy film o ostatnich chwilach zyciach
umierajacego chlopca. Z u$miechem
na twarzy powiedzial kilka stéw o sobie,
pokazywal miejsce, w ktérym miesz-
ka, i jak si¢ obecnie czuje po podaniu
lekéw przeciwbdlowych. Inne ujecie
przedstawiato kolejny dzien z jego zy-
cia, progresje choroby i bélu, ostatnie
namaszczenie... Po raz kolejny fzy ci-
snely mi si¢ do oczu.

Kolejny raz wysztam
z budynku Fundaciji

- WHD petna

- przemysleri i refleks;ji.

Niedziele Palmowa rozpoczeli$my Msza
$wietg, na ktorej nie zabraklo palem.

A po liturgii wyklad o ,,Hospicjum
perinatalnym” wyglosita prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel. Pani profesor
opowiadala po prostu o swojej pracy,
o metodach diagnostyki prenatalnej,
o tym jak wyglada przekazywanie in-
formacji rodzicom o nieuleczalnej cho-
robie ich dziecka, o zabiegach kardio-
logicznych wykonywanych w okresie
prenatalnym, jak réwniez, co bylo wiel-
kim zaskoczeniem dla mnie, o btedach
w diagnostyce prenatalnej niosacych
druzgocace skutki, jak np. przerwanie
ciagzy. Podczas seminarium obecny
byt dr Tomasz Dangel, ktéry aktywnie
uczestniczyl w zajeciach, zadajac pyta-
nia swojej malzonce, co pozwolito mi
zrozumie¢, na czym polega wspdlpraca
WHD z hospicjum perinatalnym.

Dodatkowo utwierdzitam si¢ w tym
przekonaniu podczas kolejnych filméw.
Jeden z nich pokazywal matzenstwo
opowiadajace z perspektywy czasu
o swoich doswiadczeniach po zdia-
gnozowaniu wady letalnej ich dziecka.
Dzieki pelnej opiece w zakresie diagno-
styki prenatalnej, polozniczej podczas
cigzy i porodu, neonatologicznej oraz
paliatywnej, zaréwno w szpitalu, jak

Studenci WUM oraz wyktadowcy; autorka w pierwszym rzedzie, druga z prawej




i w domu oraz pomocy psychologicznej
oferowanej przez WHD, rodzice zrezy-
gnowali z przerwania cigzy i zdecydo-
wali sie da¢ szansg przyjécia na $wiat
swojej coreczce.

Nastepnie obejrzelismy film szkolenio-
wy, pokazujacy jak lekarze Fundacji
WHD przekazujg trudne informacje
rodzicom noworodka z wadg letal-
ng. Obserwujac kolejne cztery etapy
przygotowania rodzicéw do wypisu
dziecka ze szpitala do domu i rozpo-
czecia domowej opieki paliatywnej,
moglismy zobaczy¢ i oceni¢ jak robig
to prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel, dr
Iwona Bednarska i dr Tomasz Dangel.
Studenci wypowiadali sie swobodnie,
analizujgc po kazdym odcinku ewolucje

$wiadomosci rodzicéw, proces podej-
mowania decyzji, sposoby komunikacji,
reakcje lekarzy i rodzicow w trudnych
i zaskakujacych momentach, budowa-
nie zaufania, méwienie trudnej prawdy
o nieuniknionej $mierci dziecka. Kazdy
z nas mogt si¢ zastanowic, jak sam po-
prowadzilby taka rozmowe. Zaletg tych
zaje¢ byla mozliwos¢ wyrazania kry-
tycznych opinii przez studentéw.

Czytajac artykul prof. Szymkiewicz-
-Dangel, umieszczony na stronie in-
ternetowej Fundacji WHD, mozna si¢
dowiedziec, ze latach 2009-2016 udzie-
lono w ramach hospicjum perinatalne-
go 1203 konsultacji psychologicznych,
a z 593 konsultacji przed 24 tygodniem
ciazy az 393 zakonczylo sie decyzja

pro-life. W obecnych czasach, w kto-
rych kobiety coraz czgéciej sg zachecane
do przerwania cigzy w przypadku wa-
dy letalnej plodu, a lekarze kierujacy
na aborcje uzasadniaja jej konieczno$¢
»wskazaniami zdrowotnymi’, uwazam,
ze hospicjum perinatalne Fundacji
WHD jest miejscem, gdzie kobieta,
poddawana tym naciskom, ma szanse
na $wiadome rozwazenie wszystkich
argumentow i podjecie decyzji zgodnej
z wlasnym sumieniem.

Magdalena Wrzeszczynska
Studentka Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

Zrobisz wiecej dla swoich
bliznich przez tydzier
niz wielu ludzi przez cate zycie

Ostatnie w tym semestrze zajecia fakultatywne dla studentéw medycyny od-
byly sie 21 i 22 kwietnia 2018 r. W sobote w calosci byly poswiecone przekazy-
waniu trudnych informacji i mialy forme warsztatow

Zostalismy podzieleni na dwie grupy.
Jedna z grup byla prowadzona przez
paniag dr. Bednarskg oraz psycho-
log Agnieszke Chmiel-Baranowska,
a druga przez dr. Dangla i psycho-
loga Marcina Kaluzynskiego. Kazdy
z nas studentéw, mial szanse wcieli¢ sie
w postac lekarza, ktory musi przekaza¢
pacjentowi trudng informacje np. o ko-
niecznosci jak najszybszego poddania
sie operacji, nieuleczalnej chorobie
i opiece paliatywnej, czy o chorobie
nienarodzonego dziecka.

Moglismy roéwniez postawic¢ sie w roli
pacjenta, co udawalo sie nam w mniej-
szym lub wigkszym stopniu. Byta to
jednak unikalna okazja, zeby$smy mogli
poczu¢ sie jak osoby, ktorym zostaje
przedstawiona niepomys$lna diagnoza
i spojrze¢ w oczy koledze-lekarzowi.

Zajecia byly bardzo warto$ciowe, mo-
glismy lepiej pozna¢ samych siebie,
a przede wszystkim zmierzy¢ sie z trud-
noéciami, jakich przysparza kontakt

z pacjentem, gdy trzeba przekaza¢ mu
zte informacje. Kazda odegrana etiuda
opatrzona byla nastepnie komentarzem
obserwatoréw, ktérzy zwracali uwage
na rézne aspekty rozmowy, np. mowe
naszego ciala, sposob i tempo rozmowy
z pacjentem oraz warto$¢ merytorycz-
ng. Potem wypowiadali si¢ aktorzy,
przedstawiajac swoja perspektywe.

Z warsztatéw mozna bylo wynie$¢ wie-
le cennych wskazéwek np.: aby nie spie-
szy¢ sie w przekazywaniu informacji,
robic¢ pauzy w swojej wypowiedzi i tym
samym stwarzac przestrzen pacjentowi
do przemyslen i pytan, umozliwi¢ mu
wyrazenie emocji i przede wszystkim,
aby nie bra¢ na swoje barki problemdw,
ktorym sami nie potrafimy podotaé
lecz w takich sytuacjach poprosi¢ o po-
moc innego lekarza. Dobra metoda jest
mozliwo$¢ ponownego odegrania sce-
ny po uslyszeniu wskazéwek, aby méc
je zastosowa w rozmowie z pacjentem,
jednak ze wzgledu na ograniczenia
czasowe nie zawsze bylo to mozliwe.

Niedziela, czyli juz ostatni dzien na-
szych zaje¢ rozpoczal si¢ tradycyjnie
Msza $wieta, po ktérej dr Dangel
wyglosit wyktad na temat ,Zespolu
wypalenia zawodowego i przewlekle-
go stresu”. Tre$¢ prelekeji byla nieco
niepokojaca, gdyz dotyczyla zjawisk
coraz czesciej wystepujacych w $rodo-
wisku medycznym, ktére w skrajnych
przypadkach prowadza nawet do prob
samobojczych czy $mierci lekarza.

Lek. Maria Hussey
podzielita sie z nami
swoimi do$wiadczenia- -
mi z pracy rezydenta :

Nastepnie swoje doswiadczenie w za-
kresie ,trudnych sytuacji, konfliktow
i przewlektego stresu w pracy rezyden-
ta” przedstawita dr Maria Hussey, ktora,
angazujac kilku studentéw, zaaranzo-
wala inscenizacj¢ zmagan lekarza-re-
zydenta podczas dyzuru na szpitalnym
oddziale ratunkowym, tzw. SOR-ze.
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To co zobaczyliémy i w czym niektdrzy
z nas uczestniczyli, nie bylo wlasciwie
niczym zaskakujacym dla nas, studen-
tow, gdyz poruszone problemy takie jak:
zbyt duza liczba pacjentéw na oddziale
nieadekwatna do liczby 16zek; brak ka-
meralnego miejsca i czasu na dokladne
zbadanie pacjenta, zebranie wywia-
du i postawienie wlasciwej diagnozy;
a takze niezrozumienie ze strony in-
nych pracownikéw stuzby zdrowia oraz
przelozonych - s3 wlasciwie codzien-
noscia w wigkszosci polskich szpitali.
Jednak przedstawiona scena stanowita
bardzo dobre nawigzanie i tym samym
komentarz do prelekcji dr. Dangla
o wypaleniu zawodowym. Dr Hussey
na koniec swojego wystapienia rozda-
fa nam karteczki z fragmentem listu
Chrisa Nicksona ,,A letter to a young
emergency doctor’, w ktérym znajdu-
ja sie m.in. stowa: You will do more for
your fellow humans in an average week
than many people do in their entire lives
- czyli: zrobisz wiecej dla swoich bliz-
nich przez tydzien niz wielu ludzi przez
cale zycie. Uwazam, ze powyzsza sen-
tencja skierowana do lekarzy stanowi
ogromne pokrzepnienie w zmaganiu
sie z trudami wykonywanego zawodu.

Taki tez wydzwiek miato wystapienie
dr. Hussey: mimo wszystkich zawodo-
wych probleméw, nie mozna si¢ podda-
wag, a trzeba przywolywac te sytuacje,
ktore pokazuja piekno i szlachetnosé
medycyny. W tym celu kazdy z nas po-
winien mie¢ przyjaciela, ktory, po ciez-
kim dyzurze, o tym nam przypomni.

Nastepnym punktem zaje¢ byt film
prezentujacy ,stres w pracy lekarza
hospicjum’, w ktérym o swoich pro-
blemach zawodowych moéwili lekarze
pracujacy w Fundacji WHD. Uwazam,
ze ogromng zaletg filmu jest szczeroé¢
i otwarto$¢ wystepujacych w nim osob,
ktére podzielily sie z nami wilasnymi
do$wiadczeniami w zakresie profilak-
tyki wypalenia zawodowego, ambicji
i rozczarowan w pracy lekarza oraz
zmeczenia fizycznego wynikajacego
z nadmiaru obowiazkéw zawodowych.
W tym miejscu pozwole sobie krétko
podsumowa¢ caly cykl zaje¢ fakulta-
tywnych w WHD. Wybierajac je, bytam
pelna obaw, czy podejmuje dobra decy-
zje. Dzisiaj jednak wiem, ze tak po pro-
stu musialo by¢. Osoby, ktére spotka-
tam w WHD, wywarly na mnie duze
wrazenie swoja charyzma i bagazem

Chwila przerwy miedzy zajeciami; autorka druga z prawej

doswiadczen, a poznanie ich bylo dla
mnie bardzo pozytywnym do$wiad-
czeniem. Dzieki prowadzonym przez
nich zaj¢ciom jestem nie tylko bogatsza
w wiedze, m.in. o medycynie paliatyw-
nej czy funkcjonowaniu hospicjum, ale
tez pefna egzystencjalnych przemyslen
i wiary w dobro¢ ludzi.

W imieniu wlasnym i pozostalych stu-
dentéw pragne podziekowaé wszystkim
pracownikom WHD, ktérzy przyczynili
si¢ do przygotowania naszych zaje¢, jak
rowniez ks. Dariuszowi Zajgcowi, kape-
lanowi WHD, ktéry odprawiat dla nas
Msze $wigta. Z calego serca dziekujemy!

Magdalena Wrzeszczynska,
Studentka Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego
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Stazystki z Bratortisi
w Fundacji WHD

W marcu 2018 r. w miesigcznym stazu w naszym Hospicjum uczestniczyly
pracownice Bialoruskiego Hospicjum Dzieciecego: pani dr Zhanna Bezler i
pielegniarka pani Vera Haidukevich. Bardzo dobrze wspominamy ich profe-
sjonalna i Zyczliwa postawe podczas wizyt u pacjentow i biezacych zadan reali-
zowanych w naszej placowce. Ponizej publikujemy refleksje na temat pobytu

w Polsce.

epublikanskie Kliniczne Centrum

Opieki Paliatywnej dla Dzieci po-
wstalo na Bialorusi w 2016 r. w celu
koordynowania i zapewnienia opieki
paliatywnej dzieciom w calym kraju,
zaréwno w orodku stacjonarnym, am-
bulatoryjnie, jak i w domu.

Wspotpracujemy z Bialoruskim Ho-
spicjum dla Dzieci, ktére istnieje od
1994 r. ChcieliSmy dowiedzie¢ sie, jak
pracuje jedno z pierwszych hospicjow
dla dzieci w Europie Wschodniej -
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
W waszej placowce widaé profesjona-
lizm i dobrze skoordynowang prace
zespotlu. Milo wspominamy wspél-
prace z lekarzami, pielegniarkami
i rehabilitantami, ktérzy chetnie dzie-
lili sie swoja wiedzg i do$wiadczeniem
w pracy z ciezko chorymi dzieémi.

Perinatalna opieka :
paliatywna pozwala :
zrozumiec, ze wartosc
ludzkiego zycia nie jest

: okreslona przez czas
jego trwania.

Nowoécig w naszym kraju jest rozwoj
perinatalnej opieki paliatywnej, ktory
od dawna praktykowany jest w wa-
szym Hospicjum na bardzo wysokim
poziomie w czasie cigzy, podczas po-
rodu i po porodzie. Bardzo wazne jest,
by pomoéc rodzinie w obliczu wyboru

miedzy zyciem i $miercig jeszcze nie-
narodzonego dziecka.

Podczas stazu wystuchatam wspania-
tych wyktadéw prof. Joanny Szymkie-
wicz-Dangel, dr. Tomasza Dangla i dr.
Iwony Bednarskiej. Dowiedziatam si¢
réwniez o diecie ketogennej i stoso-
waniu toksyny botulinowej w lecze-
niu spastycznosci.

Chcialbym podziekowaé wszystkim
pracownikom Hospicjum za cieplo
imilo$¢, ktére dajg dzieciom iich rodzi-
com oraz za che¢ dzielenia sie wiedza
ze stazystami. Bardzo dziekuje za nows
wiedze dr. Tomaszowi Danglowi i dr.
Arturowi Januszancowi. Doswiadcze-
nie zdobyte podczas stazu przyczyni sie
do poprawy jakosci zycia ciezko cho-
rych dzieciiich rodzin w naszym kraju.
Czekamy na dalsza wspotprace.

Zhanna Bezler

Zespot WHD; stazystki

Vera Haidukevich (trzecia z lewej)
i Zhanna Bezler (pigta z lewej)
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Drogi Tomasz, drodzy koledzy,

Znamy cie od wielu lat | chociaz ostatnio nie rozmawialismy, ale zawsze
pracujemy bardzo dobrze. Bardzo si¢ ciesze, ze teraz ponownie zaczelismy program
treningowy. Nasi ucrniowie wrocili bardso zainspirowani. Republikanskie Centrum
Kliniczne Opieki Paliatywnej nad Drziecmi zostal zalozony przez nas w 2016 roku 1
przekazane panstwu. | teraz dopiero rozpoczynaja swoja droge do opieki paliatywnej.
Diatego niezwvkle wazne bylo dla nas wyszkolenie dyrektora medycznego osrodka

Jedli chodzi o nasza pielegniarke, ona byla bardzo zainspirowana. Miata duzo
wiedzy, a4 co najwazniejsze, stala si¢ bardziej profesjonalnie pewna siebie, Na
spotkaniu caly personel, w tym ja, wspominaly troche o naszych wycieczkach do
twojego hospicjum. Wszyscy zauwazyli profesjonalizm. Pamigtam wszystkie twoje
konferencje, z bardzo interesujacymi wyktadami.

Mamy w hospicjum nowych pracownikow, ktorzy byliby bardzo szczesliwi,
gdyby mogli dostac si¢ do was w hospicjum,

Jestem dumna z mojej Znajomosci 2 panstwem

£ powazaniem iz wielka sympatia

ENrectn Anna Garchakova

Informacja dla Czytelnikéw otrzymujacych Informator,Hospicjum” za posrednictwem poczty.

Szanowni Panstwo,

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci serdecznie dziekuje za zainteresowanie oraz za udzielone wsparcie. Bez Paristwa
Pomocy nasza dziatalnos¢ nie bytaby mozliwa, a nieuleczanie chore dzieci nie miatby zapewnionej opieki na najwyzszym po-
ziomie.

Zgodnie z art. 13 Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochro-
ny oséb fizycznych w zwiazku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz
uchylenia dyrektywy 95/46/WE (zwane dalej RODO) informujemy, iz:

1.

2.

administratorem Pani/Pana danych osobowych jest Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, 03-680 Warszawa, ul.
Agatowa 10 (zwana dalej Hospicjum);

w Fundacji wyznaczony jest inspektor ochrony danych, z ktérym mozna skontaktowac sie poprzez e-mail: dpo@hospi-
cjum.waw.pl lub pisemnie na adres Hospicjum wskazany w pkt. 1;

Pani/Pana dane osobowe sg przetwarzane na podstawie art. 6 ust. 1 lit. CRODO w celu i zakresie niezbednym do realizacji
celéw statutowych ,Hospicjum”;

dotyczace Pani/Pana dane osobowe nie bedg udostepniane, z wyjatkiem sytuacji, gdy podanie takich danych wynikac
bedzie z obowigzujacych przepiséw prawa;

Pani/Pana dane osobowe nie beda przekazywane do panstwa trzeciego/organizacji miedzynarodowej;

Pani/Pana dane osobowe beda przechowywane do czasu ustania celu ich przetwarzania;

przystuguje Pani/Panu prawo dostepu do tresci swoich danych osobowych, prawo do ich sprostowania, usuniecia lub
ograniczenia przetwarzania, prawo do wniesienia sprzeciwu wobec przetwarzania, a takze prawo do przenoszenia da-
nych;

przystuguje Pani/Panu prawo wniesienia skargi do organu nadzorczego zajmujacego sie ochrong danych osobowych,
gdy uzna Pani/Pan, ze przetwarzanie danych osobowych Pani/Pana dotyczacych narusza przepisy RODO;

Pani/Pana dane osobowe nie sg profilowane.
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Usmiech Malucha ==

ma nowaq aparature

Poradnia Stomatologiczna Usmiech Malucha Fundacji WHD na Warszaw-
skim Targowku istnieje od 2000 r. W ciagu 18 lat dzialalnosci przeprowadzo-
no tu ponad 10 000 zabiegéw sanacji jamy ustnej w znieczuleniu ogoélnym.
Wiekszos¢ zabiegéw wykonana zostala u dzieci niepelnosprawnych w ramach
kontraktu z NFZ. W lutym 2018 r., dzi¢ki otrzymanemu wsparciu, Fundacja
WHD zakupila nowoczesny aparat do znieczulenia ogoélnego.

Poprzednie aparaty wyeksploatowaty
si¢ w czasie intensywnej pracy, a ich
konstrukcja i parametry uzytkowe nie
odpowiadaly wymaganiom wspétcze-
snej anestezjologii. Ponadto bardzo
trudno byto znalez¢ czesci zamienne, co
spowodowalo, ze jednego z tych urza-
dzen nie mozna bylo naprawic.

Dzigki hojnym ofiarodawcom (miedzy
innymi Grupie PZU) zakupiliémy dla
naszej Poradni najnowocze$niejszy apa-
rat firmy General Electric (GE), ktéra
jest wiodacym producentem tego typu
urzadzen na $wiecie i jednym z naj-
chetniej wybieranych w Polsce. Aparat
najnowszej generacji Carestation 650
pozwala na bezpieczne znieczulanie
pacjentéw w kazdym wieku, od nie-
mowlat do 0s6b dorostych, zapewniajac

bezpieczne, w pelni kontrolowane po-
dawanie lekéw usypiajacych podczas
zabiegéw stomatologicznych w znie-
czuleniu ogoélnym. Koszt aparatu to
170.000 zt.

Aparat skiada sig z:

o Czgéci mechanicznej, gdzie gazy po-
dawane do drég oddechowych (tlen,
powietrze, podtlenek azotu, zwany
inaczej gazem rozweselajacym, se-
wofluran) s3 odmierzane i mieszane
ze sobg zgodnie z potrzeba i decyzja
anestezjologa. Mieszanina gazowa
moze by¢ dostarczana na kilka spo-
sobow do uktadu oddechowego pa-
cjenta, nastepnie odbierana, oczysz-
czana z dwutlenku wegla i podawana
ponownie. Mozliwe jest podawanie
jej z zachowaniem wiasnego oddechu

oraz prowadzenie oddechu zastepcze-
g0 przez nowoczesny respirator.
Czesci elektronicznej, gdzie nasta-
wiane s3 Zadane parametry pracy
urzadzenia, kontrolowane wykona-
nie ich nastawienia oraz badany jest
sktad mieszaniny gazowej w czasie
oddychania. Komputer kontroluje
prawidlowos$¢ nastawiania oraz alar-
muje o przekroczeniu nastawionych
granic dla danego pacjenta. Po wpro-
wadzeniu danych pacjenta (wiek,
masa) ukiad logiczny proponuje tez
anestezjologowi najbardziej wasciwe
dla niego nastawienia urzadzenia.
Monitora parametréw fizjologicznych
pacjenta. Oproécz standardowych po-
miaréw: elektrokardiografii, zawarto-
$ci tlenu we krwi, ci$nienia tetniczego
oraz cieploty ciala, mozliwe jest okre-
$lenie glebokosci snu oraz dziafania
lekéw zwiotczajacych (unieruchamia-
jacych migénie). Dzigki temu dokfad-
nie wiadomo, co w danym momencie
dzieje si¢ z pacjentem, wida¢ kiedy
zasypia i kiedy si¢ budzi oraz jak jego
ustrdj reaguje na zabieg i znieczulenie.




Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (84) Czerwiec 2018 r.

Konstrukecja aparatu spelnia wszystkie
wymogi, okreslone przez Ministerstwo Wyleczenie wszystkich zebow podczas jednego zabiegu w narko-
Zdrowia, Narodowy Fundusz Zdrowia, zZie, jest jedyna mozliwg metoda leczenia w przypadku dzieci, ktére

a takze wytyczne naukowych towa- zréznych przyczyn (uposledzenie umystowe, strach, niepelnospraw-
rzystw anestezjologicznych. Pracujemy nosc), nie s w stanie wspoltpracowac z lekarzem stomatologiem.
dzieki niemu bezpiecznie i czujemy sie Dzieciom z orzeczeniem o niepelnosprawnosci zabiegi wykonujemy
pewnie, a nasi pacjenci majg zapewnio- bezptatnie w ramach kontraktu z NFZ, natomiast rodzice dzieci zdro-

ny komfort i bezpieczenstwo podczas wych placa za zabiegi na zasadach komercyjnych.
zabiegu i znieczulenia.
www.stomatologiadladzieci.pl

Dr Marcin Rawicz

Anestezjolog, czlonek Rady Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Nowoczesny aparat
do znieczulenia ogdlnego

Czy wiesz ze...

W 2017 r. w Porad-

ni Stomatologicznej
Usmiech Malucha
wykonano 728
zabiegéw sanacii

jamy ustnej

w znieczuleniu ogélnym.

Dr Marcin Rawicz




za okazane wsparue

Mgt
LAchiEr

Warsaw Hospice tor

Foundation

W kwietniu tego roku Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dwukrot-
nie otrzymala znaczne wsparcie finansowe. Chcieliby$my serdecznie podzie-
kowac¢ darczyncom za zainteresowanie nasza dzialalnoscia, ktora ma na celu
pomoc dzieciom nieuleczalnie chorym i ich rodzinom.

11.04.2018 r. podczas miedzynarodo-
wej konferencji TAPA w warszawskim
Hotelu Hilton, dr Tomasz Dangel
przedstawil uczestnikom zakres dzia-
talnosci naszej Fundacji. Na zakoncze-
nie spotkania odebrat z ragk Thorstena

Neumana i Dawida Reida, przedstawi-
cieli zarzadu TAPA, czek na 10 000 €
przekazany dla Fundacji. TAPA to
miedzynarodowe forum  zajmujace
sie bezpieczenstwem przewozu pro-
duktéw zaawansowanych technologii.
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0Od lewej: Tomasz Dangel,

Natomiast 16.04.2018 r. odwiedzili nas
panowie Dariusz Kordek i Jacek Kar-
nowski zwyciezcy ,Wielkiego Testu.
Giganci ducha” TVP1. Zdecydowali sie
przekaza¢ swojg wygrana w teleturnieju
na potrzeby Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci.

Wojciech Marciniak

NOSC]

Thorsten Neuman i Dawid Reid




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

&

* Kardiologia prenatalna
- 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
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

, W
USMIECH MALUCHA
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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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