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Kiedy noc miary najdtuzszej
I jak najgorzej stworzeniu sie dziej
Nagle styszymy — my, Hiperboreje —

Ten nie do wiary okrzyk: ,,Bog sie rodzi!”

Leopold Stafff
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Warszawskiego



od redakcji

Cwierc wieku za nami,
jeszcze wiecej przed nami

Szanowni Panstwo,

Koticzy sie rok 2019. Tym samym dobiega kotica 25. rok dziatalnosci
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Oddajemy w Pafistwa rece 90.
numer naszego kwartalnika. To wyjqtkowa okazja do podsumowa-
nia tych lat, ktore - dzigki Patistwa wsparciu i hojnosci - spedzili-
Smy, stuzqc nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzinom.

Dlatego tez w tym numerze, poza tradycyjnymi relacjami z wyda-
rzeti biezqcych, znajdg Paristwo artykuly ukazujgce nasze hospi-
cjum w nieco szerszym kontekscie, ktory ze wzgledu na éwieréwiecze
istnienia mozemy juz chyba nazwad historycznym.

Opowiemy Paristwu, co Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci wniosta do polskiej medycyny i jak wplyneta na poprawe sytuacji
pacjentow, ktorzy powinni by¢ objeci opiekq paliatywng. Przybli-
Zymy sylwetki naszych najstarszych podopiecznych. Zapoznamy

tez Patistwa z historig i zalozeniami ,,Standardow pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej”, o ktorych wprowadzenie do polskiego
systemu opieki zdrowotnej walczymy od wielu lat.

Podsumowujgc przeszlosé, zapewniamy, Ze mimo szacownego
jubileuszu nie zamierzamy spoczg¢ na laurach. Wcigz sie rozwijamy
i chcemy dawac z siebie coraz wiecej. Pragniemy dzielic si¢ wiedzg

i doswiadczeniem, by - zgodnie z naszq misjq - rozwijac i wprowa-
dzaé model domowej opieki paliatywnej w naszym kraju. Dlatego
bedziemy doktadac starati, by utworzone przez nas Centrum Na-
ukowo-Szkoleniowe im. Tadeusza Dgbrowskiego stato si¢ waznym
osrodkiem ksztalcenia kadry medycznej i krzewienia wiedzy o pe-
diatrycznej i perinatalnej opiece paliatywnej. Plany w tym wzgledzie
mamy rozlegte - w kolejnym kwartalniku napiszemy na ten temat
wiecej.

Przed nami kolejne lata stuzby matym pacjentom i ich rodzinom.

Z nadziejq patrzymy w przyszlosé, wierzgc, Ze dobre dzieta Opatrz-
nos¢ wspiera poprzez ludzi wielkiego serca. Dziekujemy Patistwu za
dotychczasowe wsparcie i prosimy, by o nas Patistwo nie zapominali.
A korzystajgc ze zblizajgcych si¢ swigt Bozego Narodzenia, Zyczymy
Paiistwu, by spedzili je Patistwo z pokojem w duszy i radoscig w ser-
cu. I niech te swigta bedg swigte!

Beata Bialy
Redaktor naczelna

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
lalnoéci znajdg Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zachecamy rowniez do $ledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Funda-
cjaWHD

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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STANDARDY

STANDARDY POSTEPOWANIA
| PROCEDURY MEDYCINE
PEDIATRYCZNE) DOMOWE!
OPIEKI PALIATYWNE]

W HOSPICJACH DLA DZIECH

STANDARDY PERINATALNE
OPIEKI PALIATYW NEJ
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drazy skate

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci bylo w Polsce pionierem pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej - méwi Artur Januszaniec, prezes Fundacji
WHD. - A bycie pierwszym zobowiazuje. Najpierw przeczuwali$my, a wkrot-
ce wiedzieli$my z cala pewnoscia, Ze naszym zadaniem jest nie tylko codzien-
na opieka nad pacjentami, ale i zabieganie o jako$¢ opieki paliatywnej nad

dzie¢mi w Polsce.

Pierwsze domowe hospicjum dla do-
rostych w Polsce powstalo w roku
1983, w Gdansku. Byto to Hospicjum
Pallottinum, zalozone z inicjatywy
$p. ks. Eugeniusza Dutkiewicza i prof.
Joanny Muszkowskiej-Penson. Nieule-
czanie chore dzieci musialy czeka¢ na
swojg placowke jeszcze ponad 10 lat -
w 1994 roku, z inicjatywy dr. Tomasza
Dangla, powstalo Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Narodzilo si¢ w czasie,
gdy opieka paliatywna w Polsce kon-
centrowala si¢ na osobach dorostych.
Personel hospicjow dla dorostych nie
byt przygotowany do pracy z dzie¢mi.
Nie bylo stosownych ram prawnych.
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci ktéra powstata w 2001 r. podjeta
wysilki, by ten stan rzeczy zmienic.

Prawo winno nadazac za zyciem

ak czesto mawia zalozyciel naszej

fundacji, dr. Tomasz Dangel, prawo
powinno nadazaé za zyciem. Powin-
no, co nie znaczy, ze nadaza. Po kilku
latach dziatalnosci, eksperci Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci w 1999
opublikowali ,,Standardy pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej” - doku-
ment, ktory stal sie kanonem pracy

zespotu WHD. Opisuje on szczegélowo
zalozenia domowej opieki paliatywnej
nad dziemi, wyznacza normy, pro-
cedury i standardy dziatan, ktorych
naczelnym celem jest zawsze dobro
pacjenta. Ich wdrozenie stanowi gwa-
rancje wysokiej jakosci opieki palia-
tywnej. Dlatego tez od 20 lat Fundacja
WHD czyni starania - jak na razie
bezskuteczne - by standardy te (kilka
razy nowelizowane) staty sie w Polsce
powszechne. Kolejnym ministrom
zdrowia przedkladano je z propozycja
wprowadzenia na drodze legislacyjnej,
tak by mali pacjencie hospicjéw domo-
wych w calej Polsce (do dzi$ powstato
ich juz kilkadziesigt) mogli korzystac ze
$wiadczen najwyzszej jakoéci. Ostatnia
nowelizacja standardow WHD nasta-
pita w 2019 roku. Wydanie to, uzupet-
nione o opis standardéw perinatalnej
opieki paliatywnej, zostato przekazane
Ministrowi Zdrowia - jak na razie bez
odzewu.

Podobny los spotkat opracowany przez
ekspertéw Fundacji WHD projekt usta-
wy, ktéra miata wprowadzi¢ tzw. testa-
ment zycia — o§wiadczenie woli pacjen-
ta, na wypadek utraty przytomnosci,

dotyczace zakresu leczenia. Projekt
byt owocem do$wiadczen nabytych,
miedzy innymi, przy opracowaniu
wydanych przez Polskie Towarzystwo
Pediatryczne wytycznych dla lekarzy
»Zaniechanie i wycofanie si¢ z upo-
rczywego leczenia podtrzymujacego
zycie u dzieci”. Przedlozony Prezyden-
towi RP z prosba o podjecie inicjatywy
ustawodawczej, zostal niestety zigno-
rowany.

Na szczescie na innych polach udato
sie zrobi¢ wiecej. Od 1999 r. urzednicy
Mazowieckiej Regionalnej Kasy Cho-
rych, a nastepnie od 2003 r. urzednicy
Narodowego Funduszu Zdrowia wpro-
wadzali zasady kontraktowania §wiad-
czen, ktore dyskryminowaly dzieci ze
schorzeniami innymi niz nowotwo-
rowe w dostepie do domowej opieki
paliatywnej.  WHD podjeto  walke
o zmiane tych przepisow - w mediach
ukazaly sie liczne materialy i wywiady
z zalozycielami naszej fundacji, ktore
zwracaly uwage na to, jak dalece regu-
lacje te abstrahujg od rzeczywistosci.
Migdzy innymi, dzigki tym staraniom,
przepisy te zniknely w 2009 roku.
O stusznosci podejmowania tej walki
moze $wiadczy¢ fakt, ze wérod dzieci
bedacych pod opieka WHD pacjenci
z nowotworami stanowia ok. 10%.

Podobny legislacyjny absurd, ktory
udalo si¢ pokonac, dotyczyt opieki nad
pacjentami powyzej 18. roku zycia.



Przepisy stanowily, ze z chwila prze-
kroczenia przez pacjenta hospicjum dla
dzieci magicznej granicy petnoletno-
§ci, tracil on prawo do refundacji przez
NFZ opieki paliatywnej w hospicjum
domowym dla dzieci. Liczne inter-
wencje wladz Fundacji WHD i pomoc
mediéw pozwolily na zniesienie tego
przepisu. Dzieki temu tacy pacjenci
jak Martynka Zielinska (artykut o niej
mozna przeczyta¢ na str. 10) czy Lu-
kasz Nowak (czyt. str. 12) wciaz s3 pod
naszg opieka.

Z inicjatywy Fundacji WHD rozsze-
rzono tez dostepnos¢ refundowanych
$wiadczenn  stomatologicznych — pro-
wadzonych w znieczuleniu ogélnym.
Nim do tego doszlo, czes¢ pacjentéw
niepetnosprawnych, jak chocby pa-
cjenci autystyczni, nie byla objeta tymi
uprawnieniami.

Warto odnotowa¢, ze Fundacja WHD
przyczynita sie do korzystnej zmiany
przepisow dotyczacych edukacji leka-
rzy i pielegniarek. W 2017 roku, po dtu-
gich staraniach w Ministerstwie Zdro-
wia i Ministerstwie Finanséw, udalo sie
doprowadzi¢ do zaniechania pobiera-
nia poboru podatku dochodowego od
o0so6b uczestniczagcych w bezplatnych
szkoleniach i kursach organizowanych,
miedzy innymi, przez Fundacje WHD.

Dzielenie sie wiedzg

i doswiadczeniem
Zabieganie o lepsza jako$¢ pedia-
trycznej opieki paliatywnej w Polsce
odbywalo sie nie tylko na polu legisla-
cyjnym, ale i naukowo-dydaktycznym.
Opublikowano szereg prac naukowych,
jak chocby 15 raportéw epidemiolo-
gicznych nt. pediatrycznej domowe;j
opieki paliatywnej (1999 - 2013) czy
prace habilitacyjna dr. Tomasza Dangla
pt. »Domowa opieka paliatywna nad
dzieémi w Polsce - model, potrzeby,
mozliwosci 1 ich ocena” czy tez wspo-
mniane wyzej wytyczne dla lekarzy
dot. wycofywania si¢ z uporczywej
terapii. W 2019 roku artykutl nt. opie-
ki paliatywnej w encefalopatii z od-
kfadaniem zelaza w mézgu, autorstwa
cztonkéw zespotu WHD pod redakeja
dr. Tomasza Dangla, zostal opubli-
kowany w czasopi$mie Neurological
Sciences 1 dzieki licencji Open Access
udostepniony calej naukowej wspolno-
cie Internetu.
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W styczniu 2006 r. Fundacja Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci rozpoczeta
zupelnie nowa dziatalno$¢ - utworzo-
na zostala Poradnia USG Agatowa.
Tak powstal o$rodek naukowo-diagno-
styczny pod kierunkiem prof. Joanny
Szymkiewicz-Dangel, pediatry i kar-
diologa, specjalistki w zakresie kardio-
logii prenatalnej. Co wazne, Poradnia
USG Agatowa jest referencyjnym
osrodkiem kardiologii prenatalnej ty-
pu C, ktéry konsultuje kobiety ciezarne
z Polski i Europy, u ktorych lekarze wy-
konujacy badania USG plodéw podej-
rzewajg nieprawidlowa budowe serca
lub innych narzadéw, jak réwniez te,
u ktérych zdiagnozowano zwiekszone
ryzyko urodzenia dziecka z wadg serca.
Wysoki poziom naukowy reprezento-
wany przez Poradni¢ USG Agatowa zo-
stal doceniony przez jednego ze $wia-
towych producentéw specjalistycznej
aparatury ultrasonograficznej, ktory
uczynil poradnie swojg placowka refe-
rencyjng.

Idac za mysla Seneki docendo discimus
(nauczajac innych, sami sie uczymy),
Fundacja WHD regularnie organizuje
konferencje, szkolenia i kursy doty-
czgce pediatrycznej opieki paliatywnej
i perinatalnej. Programy tych kur-
sow sg oryginalnym dzielem zespotu
WHD. Dla studentow Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego opraco-
wany i uruchomiony zostal program
zaje¢ fakultatywnych. Fundacja umoz-
liwia tez indywidualne szkolenia leka-
rzom, pielegniarkom i psychologom,
ktore prowadzone s3 w formie stazu.

Ta forma doksztalcania cieszy si¢ po-
wodzeniem nie tylko wéréd polskich
lekarzy - fundacja szkoli stazystow
z Europy i $wiata.

Program pomocy

innym hospicjom
Cho¢ starania o wprowadzenie wyso-
kich standardéw pediatrycznej opieki
paliatywnej w Polsce na drodze legi-
slacji nie przyniosty efektéw, funda-
cja prowadzila réwnolegle dziatania
zmierzajgce do tego samego celu inng
droga. Tak powstal w 2006 roku pro-
gram pomocy dla nowo powstajacych
hospicjéw domowych dla dzieci, ktore
po spetnieniu okreslonych kryteriow
mogly ubiega¢ sie w WHD o wsparcie
finansowe, dydaktyczne i rzeczowe.
Taka forme pomocy uzyskalo w sumie
8 hospicjow z calej Polski. Wszystkie
one funkcjonuja do dzis.

Czy przez te 25 lat wiecej byto porazek
czy sukceséw? — Tego chyba nie da si¢
zmierzy¢ — moéwi Artur Januszaniec.
- Zrobilismy sporo, w kilku kwestiach
mamy duzy niedosyt - jak chocby
w kwestii wprowadzania standardéw
do polskiego prawa. Ale w takich sy-
tuacjach warto przywola¢ stowa Win-
stona Churchilla: ,Sukces nigdy nie jest
ostateczny. Porazka nigdy nie jest total-
na. Liczy sie tylko odwaga.” Bedziemy
dalej robi¢ swoje, bo przeciez kropla
drazy skale.

Beata Bialy
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naszych przyijaciot

Wiele lat temu Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przekazala
osmiu fundacjom dwuletnie granty finansowe, dzieki ktérym w innych re-
gionach naszego kraju powstaly hospicja domowe dla dzieci. We wrze$niu

2019 roku dwa z nich $wietowaly 10. urodziny.

ednym z celéw statutowych naszej
Ifundacji jest rozwijanie i wdrazanie
modelu pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej w Polsce i za granica. Re-
alizujac ten element misji, Fundacja
WHD wspierala powstawanie i rozwoj
hospicjéw domowych dla dzieci, w kto-
rych opieka paliatywna $wiadczona jest
na najwyzszym poziomie tak profesjo-
nalnym, jak i etycznym. Bazujac na
wlasnym, wieloletnim doswiadczeniu
i wiedzy, nasza fundacja przeznaczyta

KONFERENCJA NAUKOWA Z OKAZJI JUBILEUSZUY
T10-LECIA BIALOSTOCKIEGO HOSPICIUM DLA DZIEC]

ponad 10 mln zt na granty dla organi-
zacji pragnacych ten model wdrazac.

Program ten polegal na finansowaniu
przez dwa lata dwoch etatow lekar-
skich, czterech pielegniarskich i jed-
nego etatu dla pracownika socjalnego,
psychologa lub kapelana. W calym tym
okresie dana placéwka mogta tez liczy¢
na pomoc merytoryczng oraz wspar-
cie w postaci przekazanego sprzetu
medycznego. W ten sposéb powstalo

/>

j opiece paliatywnej w
ynterdyscyplinarnym s

0d lewej: Matgorzata Murawska, lwona Bednarska-Zytko, Robert Sobieszczuk
(WHD), Elzbieta Solarz (Fundacja Pomaéz Im), Barbara Tokarz (WHD)

osiem hospicjow domowych dla dzieci,
ktére otrzymaly tez pomoc dydaktycz-
ng - udzial personelu w kursach dla
lekarzy i pielegniarek ,Pediatryczna
domowa opieka paliatywna”.

We wrze$niu 2019 roku dwa spoérod
wspieranych przez nas hospicjow ob-
chodzity jubileusz 10-lecia dzialalno-
$ci. Z tej okazji odbyty sie uroczystosci,
na ktére zaproszeni zostali przedstawi-
ciele naszej fundaciji.

Fundacja ,Poméz im”
w Biatymstoku

Fundacja ,Poméz Im” powolala do
zycia domowe hospicjum dla dzie-
ci 1 marca 2009 roku. W dniach
19-21 wrzeénia 2019 r. przedstawiciele
hospicjéw z calej Polski przyjechali do
Bialegostoku, aby $swietowa¢ te roczni-
ce i jednocze$nie wzig¢ udzial w konfe-
rencji ,,Dziecko w pediatrycznej opiece
paliatywnej - wspolpraca w zespole
interdyscyplinarnym”.

Nie moglo zabrakna¢ przedstawicieli
naszego hospicjum - w konferencji
i uroczystosciach wzigli udzial: dr Iwo-
na Bednarska-Zytko, pielegniarki -
Malgosia Murawska i Basia Tokarz, oraz
nasz fizjoterapeuta Robert Sobieszczuk.

icjum dla Dzieci




Gléwna cze$¢ uroczystosci rocznico-
wych odbyta sie w Patacu Branickich,
zwanym ,polskim Wersalem”. Jest on
siedzibg Uniwersytetu Medycznego
w Bialymstoku. W tej czeéci uroczy-
stodci, poza uczestnikami konferencji,
wzieli udzial przedstawiciele wiadz
lokalnych, darczyncy oraz przyjaciele
z innych fundacji, ktorzy mieli okazje
zlozy¢ wyrazy uznania za prace na
rzecz nieuleczalnie chorych dzieci i zy-
czy¢ dalszych sukcesow.

Uroczysto$ci w Bialymstoku byly tez
okazja do osobistych spotkan z dr Elz-
bietg Solarz, ktéra pracowala w naszym
zespole od listopada 2014 do sierpnia
2017 i jest dobrze znana réwniez rodzi-
nom naszych podopiecznych.

Dla naszej delegacji uroczystosé
miata dodatkowy, mily akcent -
w podzigkowaniu za wsparcie udzie-
lone na poczatku 10-letniej historii,

Uroczystose wreczenia statuetek Slaskiego Hospicjum dla Dzieci (fot. Beata Kucz)

otrzymaliémy mozaike przedstawia-
jaca aniola. Dzigkujemy za ten wzru-
szajagcy dowdd pamieci i Zyczymy
kolegom z Fundacji Poméz Im saty-
sfakcji z niesienia pomocy najstab-
szym oraz wielu kolejnych rocznic.

Statuetka, ktdra Ireneusz Kalisiak przywiézt z uroczystosci w Filharmonii Slaskiej

Fundacja Slaskie Hospicjum
dla Dzieci w Tychach

28 wrzeénia w Filharmonii Slaskiej od-
byta sie uroczysto$¢ 10-lecia Slaskiego
Hospicjum dla Dzieci. W swoim prze-
moéwieniu profesor Janusz Swietlinski
(ordynator Oddzialu Neonatologii
Szpitala Miejskiego w Rudzie Slaskiej
oraz przewodniczacy Rady Fundacji
i zalozyciel hospicjum w Tychach)
podzigkowal naszej fundacji za wktad
w tworzenie tyskiego hospicjum.

Zostaly tez wreczone statuetki z logo
hospicjum, ktére sa najwyzszym wy-
réznieniem przyznawanym przez Fun-
dacje Slaskie Hospicjum dla Dzieci.
Jedna z nich trafita w rece wiceprezesa
zarzadu naszej Fundacji, Ireneusza Ka-
lisiaka. Dla naszego zespotu nagroda ta
jest wielkim zaszczytem, a przyjelismy
ja z tym wiekszg przyjemnoscig, ze
logo $laskiego hospicjum zaprojekto-
wal Radek Bucko, ktéry od lat wspot-
pracuje z WHD i jest, miedzy innymi,
autorem projektu graficznego kazdego
z numeréw kwartalnika, ktory trafia
w Panstwa rece.

Kolegom z tyskiego hospicjum Zzyczy-
my kolejnych wspanialych jubileuszy
i duzo sily w pelnieniu stuzby matym
pacjentom.

Iwona Bednarska-Zytko
Beata Bialy




25 lat WHD

narodzm

Hospicjum perinatalne to nie miejsce. To koncepcja objecia calosciowa opie-
ka rodzin, ktore dowiadujg sie, Ze ich nienarodzone dziecko bedzie zy¢ krdcej
od nich. Koncepcja, ktora narodzila si¢ jako mariaz diagnostyki prenatalnej
i opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Mariaz, ktory trwa juz ponad 21 lat.

Najwczeéniejsze informacje doty-
czace defektéw u noworodkéw
majg prawie... 4000 lat. Zawieraja liste
62 wad wrodzonych, ich rzekomych
znaczen i wydarzen, ktore - jak sadzo-
no - mialy je przepowiada¢ (Lathop,
2009, za The Teratology Society).
Wiek XX przynidst rozwdj medycyny
i technologii, dzigki ktorej diagnostyka

prenatalna nabrala rozmachu. Jednak
dopiero pod koniec lat 60-tych XX w.
zainteresowano sie reakcjami emo-
cjonalnymi rodzicow, ktdrzy stracili
dziecko - czy to na skutek poronienia
czy tez w okresie okotoporodowym. Do
tej pory uwazano, ze ,nic si¢ nie stato”.
Ale nawet dzi$, mimo 4000 lat wiedzy
o mozliwych wadach u noworodkéw,

Konsultacja psychologiczna. Konsultuje psycholog WHD Paulina Kowacka

niepomyslna diagnoza prenatalna jest
dla rodzicow, a czasem takze dla perso-
nelu medycznego, zaskoczeniem.

Wraz z rozwojem diagnostyki pre-
natalnej coraz wiecej rodzicéw staje
w obliczu sytuacji, kiedy na tygodnie
lub miesigce przed porodem dowiaduja
si¢ o wadzie letalnej swojego dziecka.
Co kiedy$ byto nieoczekiwanym poro-
nieniem czy $miercig tuz po porodzie,
teraz staje sie oczekiwanym, cho¢ nie
zawsze fatwym do zaakceptowania wy-
darzeniem.

Pierwsza pacjentky WHD zdiagno-
zowang prenatalnie byla Wioletta,
przyjeta do hospicjum domowego
15.01.1999 r. Diagnoze postawila doc.
Joanna Szymkiewicz-Dangel, wowczas
przyjmujaca w szpitalu przy ul. Karo-
wej w Warszawie. Przed przyjeciem do
hospicjum, rodzice Wioletty nie byli
konsultowani przez psychologa. Do
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
skierowala ich doc. Szymkiewicz-Dan-
gel, ktora dostrzegla problemy emo-
cjonalne rodzicéw, ich niepewnosc,
lek i brak wiedzy na temat mozliwej
pomocy po porodzie. W tamtych cza-
sach, z powodu stosunkowo poéinej
diagnozy, pierwsze spotkania z rodzi-
cami nienarodzonych dzieci odbywaty
sie w drugim, trzecim trymestrze cigzy.

Paulina Kowacka, prof.

Marcin Katuzynis




Profesor Joanna Szymkiewicz-Dangel

Zmiane przyniosto otwarcie Poradni
USG Agatowa (2006), do ktorej trafialy
kobiety w coraz wczeéniejszym sta-
dium cigzy. Obecnie, dzieki wczesnej
diagnozie rodzice moga $wiadomie
zdecydowa¢ o kontynuowaniu lub za-
konczeniu cigzy. Ta decyzja nigdy nie
jest tatwa. Czasem tez rodzice trzymaja
sie kruchej nadziei, ze diagnoza jest
bledna, ze ich dziecko bedzie ,cudow-
nym” dzieckiem, ktore pokona wszyst-
kie te ,,okropnosci” i wbrew diagnozie
narodzi sie zdrowe. W tak trudnym
momencie ogromnego, emocjonal-
nego zamieszania rodzice potrzebuja
wsparcia. Potrzebujg wiedzy, co jest
normg w ich ,nienormalnej” sytuacji.
Potrzebujg opieki - od diagnozy do
porodu, $mierci dziecka i po niej, kiedy
nadchodzi czas zaloby. Taka cigglosé
opieki zapewnia wiasnie nasze hospi-
cjum perinatalne.

Perinatalna opieka paliatywna nie
jest praca wykonywana przez jed-
nego czlowieka, jest ona zespolowa

i multidyscyplinarna. Zespot tworza
lekarze diagnozujacy (konsultanci, kto-
rych zadaniem jest postawienie pewnej
diagnozy, przedstawienie charakte-
rystyki zdiagnozowanego problemu
i prognozy), psycholodzy udzielajacy

konsultacji prenatalnych, ginekolodzy-
poloznicy pracujacy w poradniach pa-
tologii cigzy i wad ptodu, neonatolodzy
opiekujacy sie noworodkiem po poro-
dzie, kapelan, genetycy, pracownicy so-
cjalni, potozne. Przez lata, jakie uply-
nely od powstania naszego hospicjum
perinatalnego, przeszkolilismy tez psy-
chologéw z innych hospicjéw i szpitali,
dzielgc sie nasza wiedzg z zakresu peri-
natalnej opieki paliatywnej. Z tej moz-
liwosci skorzystali koledzy z Poznania,
Wroclawia, Bialegostoku, Olsztyna,
Rzeszowa, Tychéw, Warszawy.

Wedtug Hoeldtkego i Calhouna ogro-
mna cze$¢ pracy hospicyjnej polega na
uspokajaniu leku. Ja, bazujac na mo-
jej wieloletniej praktyce, dodalabym
jeszcze opanowywanie niepewnosci.
Mimo znanego rozpoznania niezwykle
rzadko mozna przedstawi¢ rodzicom
pewny scenariusz na najblizsze tygo-
dnie. Trzeba by¢ mozliwie realistycz-
nym, ale nie gasi¢ nadziei. To jedno
z najtrudniejszych wyzwan dla perso-
nelu hospicjum perinatalnego.

Hospicjum perinatalne WHD istnieje
juz ponad 15 lat. Kto§ moglby spytaé,
co jest miarg naszego sukcesu. Moze to,
ze dzieki naszej pracy ,trudne narodzi-
ny” stajg sie nieco fatwiejsze?

Agnieszka Chmiel-Baranowska,
psycholog WHD

Zespot hospicjum perinatalnego WHD. Od lewej: Paulina Kowacka, prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel, Marcin Katuzyriski, Agnieszka Chmiel-Baranowska
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Rozmowa z rodzicami Martyny Zielinskiej

Martyna Zielinska ma dzi$ 26 lat. Kiedy trafilta do Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, byla malg dziewczynka. Dzi$§ odwiedzamy w domu dorosta

kobiete. Ale dla nas to wcigz Martynka.

Rﬁzmawiamy w kuchni. Z sgsied-
iego pokoju dobiega $miech, roz-
mowy. Pielegniarka Malgosia, Nastia
- lekarka-stazystka z Ukrainy, i wo-
lontariusz Mirek zajmujg si¢ Martyng.
Zabiegi pielegnacyjne, kapiel, jak mowi
Mirek - SPA dla Martynki. W pewnym
momencie rozbrzmiewa aria z ,Weso-
tej wdowki” Franciszka Lehara - ,,Usta
milcza, dusza $piewa”. Spiewa gléwnie
Mirek. Bo Martynka lubi muzyke. Na
lodéwce zauwazam przypiete magne-
sami, namalowane plakatowka obrazki
przedstawiajace grzyby - prawdziwki,
muchomory, kurki. Bardzo realistycz-
ne, cho¢ na jednym wkrada si¢ nieco
bajkowy klimat - wokét dorodnych
muchomoréw uwija si¢ gromadka
$limakow. Nie wiem, dlaczego przy-
pomina mi si¢ ,,Alicja w Krainie Cza-
réw” i scenka z gasienicg na kapeluszu
grzyba. Rozmowe zaczynam od tych
obrazkow.

Beata Bialy (BB): Kto je namalowal?
Martynka?

Pani Lucyna Zieliniska (LZ): Nie sama.
Pomogla jej pani Agnieszka, nauczy-
cielka, ktora przychodzita uczy¢ Mar-
tynke. Wkiadala jej pedzelek do raczki

i razem malowaly. Teraz Martynka ma
juz 25 lat, wiec jej ,kariera szkolna” sie
skonczyla. Ale ,ciocia Agnieszka” weigz
nas odwiedza. Pamietam, jak czytata
Martynce ,Anie z Zielonego Wzgd-
rza”. Martynka bardzo si¢ $miafa...

BB: Wrd¢my na chwile do poczatkéw.
Choroba Martynki nie ujawnila si¢ od
razu. Jak Panstwo przyjeli diagnoze?
LZ: O chorobie dowiedzielismy si¢
w Centrum Zdrowia Dziecka, gdy
Martynka miafa 7 lat. Wczesniej nic

&

Urodziny Martynki

nie wiedzielismy Wtedy powiedziano
nam, co ta choroba [Martynka Zielin-
ska choruje na encefalopati¢ z odktla-
daniem zelaza w mézgu - przypis red.]
moze zrobi¢ z Marynka. Ten pierwszy
moment byt dla naszej rodziny bardzo
trudny, poczulismy si¢ kompletnie za-
gubieni. Wole do tego nie wracal.

BB: A jak Martynka trafila do hospi-
cjum? Dlaczego zdecydowali si¢ Pan-
stwo na hospicjum domowe?

LZ: Martynka spedzita w szpitalu po-
nad 2 miesiace. Pewnego dnia, pod
koniec pobytu, pan doktor, ordynator
Oddzialu  Neurologii, przyprowa-
dzil do sali, gdzie lezala Martynka,
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Martynka ze swojg nauczycielkg

dwoch pandw - lekarza i rehabilitanta
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ci. Opowiedzieli nam, jak wyglada
opieka w hospicjum. A nam zalezalo,
zeby Martynka byla w domu. Mamy
tez mlodszego syna. Michatl bardzo te-
sknit za siostrg. Chcieliémy by¢ razem.
Zdecydowalismy sie na opieke WHD
i dzigki Bogu jestesmy z wami do dzis.

BB: Opieka nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem to ogromny wysilek, ktory
jednak spoczywa glownie na Pan-
stwu. Co Panstwu pomaga si¢ z tym
mierzyc¢?

LZ: Wielky sife daje nam milo$¢ Mar-
tynki. Ona nie méwi, ale daje nam jg
odczué. W ogole, w naszej rodzinie jest
duzo milosci. Sporo si¢ tez modlimy.
Wiara w Boga bardzo pomaga. No i jest
hospicjum. To wielka pomoc. Martyn-
ka ma profesjonalng opieke lekarzy,
pielegniarek, rehabilitantow, wolonta-
riuszy. Pomagajg nam psycholodzy, ka-
pelan. To oni nas wszystkiego nauczyli,
pokazali, jak opiekowa¢ si¢ Martynka,
zeby nie cierpiala. Dostajemy tez po-
moc socjalna, sprzet medyczny. Bez
hospicjum nie daliby$my sobie rady.
WHD jest zawsze blisko - wystarczy,
ze zadzwonimy.

BB: S3 Panstwo z hospicjum juz 18 lat.
Czy byly jakies chwile, ktore si¢ Pan-
stwu szczegdlnie wryly w pamiec? Ja-
kie$ wydarzenia? Ludzie? Spotkania?
LZ: Bardzo wiele! Bylo sporo smut-
nych, ale i wesolych. Na przyktad doro-
bili$my sie ,,0sobistego stryja” [§miech].

BB: Stryja?

LZ: Tak, w hospicjum byl taki lekarz,
Piotr Zielinski. My tez jeste$Smy Zie-
linscy. Wiec zartowali$my, Ze jestesmy
rodzing, a on jest ,stryjem” Martynki.
W ogoéle to, co najbardziej pamietamy,
jest zwiazane z ludZzmi. Opowiem pani
takg historie. Tuz przed 18. urodzinami
Martynka ztapata jakie$ przezigbienie.
Jej stan byt bardzo ciezki, miata wyso-
ka goraczke, kilka dni spata non-stop.
Gdy si¢ wreszcie wybudzita, méwitam
do niej, a ona nie reagowata. Wtedy
przyjechata pielegniarka z WHD, pa-
ni Kasia, i mowi, ze jest z nig ksigdz
Wojtek [ks. Wojciech Gawryluk, ow-
czesny kapelan WHD - przyp. red.].
A Martynka zaczela si¢ usmiechad.
Ona wszystko rozumiata, widocznie po
prostu czekala na jaka$ dobra wiado-
mos¢. I ta wizyta ksiedza ja ucieszyla.
A my cieszyli$émy sie razem z nia.

et W

Prace plastyczne Martynki

BB: Czy przez te lata, kiedy sa Pan-
stwo z nami, w hospicjum co§ si¢
zmienilo?

LZ: Najwigksze zmiany to ja widze
w lustrze [$miech]. A w hospicjum?
Ludzie si¢ zmienili - niektérych, ktd-
rzy opiekowali sie nami, juz nie ma, sg
nowi. Zmienil si¢ tez sprzet medyczny.
Na przyktad na poczatku nie mielismy
asystora kaszlu. Teraz mamy i bardzo
nas to cieszy, bo bez tego urzadzenia
moze Martynki by juz z nami nie by-
to. Wiem, ze macie tez nowy budynek
[chodzi o Centrum Naukowo-Szko-
leniowe im. Tadeusza Dabrowskiego
przy Agatowej 1 - przyp. red.]. Nie od-
wiedzamy Was czesto, wiec go jeszcze
nie widzielismy.

BB: Niezaleznie od trudow zycia, kaz-
dy ma jakie$§ marzenia. Czy podziela
sie Panstwo z nami swoimi marzenia-
mi, planami na przyszlo$c¢?
LZ: Mamy marzenia, jak kazdy. Naj-
wazniejsze, zeby Martynka byla z nami
jak najdtuzej, a my, rodzice, zeby$Smy
mieli zdrowie i sile sie nig opiekowal.
Mamy syna, chcieliby$my, zeby zycie
mu sie dobrze ulozylo, doczeka¢ jego
$lubu, moze wnukow. A plany? Stara-
my sie zy¢ w miare normalnie, to Mar-
tynka planuje za nas. Zyjemy raczej
dniem dzisiejszym. Jak s lepsze dni,
to nieraz gdzie§ z Martynka pojedzie-
my, a jak sg gorsze, zostajemy w domu.
Wazne, ze razem.

Rozmawiata Beata Bialy

Martyna jest pod opieka
WHD od 2001 roku.
Choruje na encefalopatie
z odktadaniem zelaza

w mozgu.




Nasi najstarsi po
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Rozmowa 2z Yukaszem Nowakiem,

Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

miesni.

Anna Karolak (AK): Jakie masz
pierwsze skojarzenie ze stowem
“hospicjum”?

Lukasz Nowak (EN): Codziennos¢.
Opieka. Wsparcie. Kiedy mysle o ho-
spicjum, przypominam sobie réwniez,
ze kiedy bylem mlodszy, to bralem
udziat w roznego rodzaju inicjatywach
organizowanych przez fundacje. Bylem

tukasz na zawodach szachowych

dopieczni

codziennosci bez hospicjum

od dwudziestu lat podopiecznym
Lukasz choruje na rdzeniowy zanik

miedzy innymi na widowni podczas na-
gran programu “Taniec z Gwiazdami”.

AK: Jak dlugo jestes pod opieka fun-
dacji? Czy ta opieka zmienila sie¢ na
przestrzeni lat?

EN: Z racji choroby jestem zalezny od
innych, wiec odkad pamietam, przyjez-
dzali do mnie lekarze. Czyli pacjentem

Fundacji WHD jestem od dwudziestu
lat. Przez ten czas caly zespol bardzo
sie staral, aby mi pomaga¢ w najlepszy
mozliwy sposob. Opieka zawsze stala
na wysokim poziomie.

AK: A jak wyglada pomoc ze strony
hospicjum?

IN: Wolontariusze pomagaja mi
w trakcie codziennych czynnosci. Na
przyklad zawoza mnie tam, gdzie po-
trzebuje, czesto chodzimy razem do
kina albo na spacery. W tym czasie
moja mama moze gdzie$ wyjé¢. Mam
tez zapewnione wsparcie medyczne:
dwa razy w tygodniu przyjezdza do
mnie pielegniarka, raz w tygodniu le-
karz. Jezeli co$ si¢ dzieje z moim zdro-
wiem, zawsze moge zadzwoni¢ do pie-
legniarki dyzurnej i to zglosi¢. Wtedy
przyjezdza kto$ z hospicjum. Fundacja
zapewnia mi tez sprzet medyczny. Poza
tym wolontariusze pomagaja mi odpi-
sywac¢ na maile, bo bardzo wolno pisze
na klawiaturze.

AK: Sa Twoimi przyjaciétmi?

EN: Mygle, ze mozna ich tak okresli¢.
Bardzo duzo mi pomagajg. Przez dwa-
dziescia lat mialem wielu wolontariu-
szy i z kazdym z nich byla inna relacja.
Obecnie przyjezdza do mnie Marek,
ktéry pomaga miw odpisywaniuna ma-
ile czy zalatwianiu codziennych spraw.

tukasz Nowak



AK: Wiem, ze Twoja pasja jest gra
w szachy. Rozgrywasz partie z wolon-
tariuszami?

EN: Kiedy$ mi si¢ zdarzalo. Ale to
byly czasy, kiedy jeszcze nie gralem
profesjonalnie. Opowiem za to o innej
sytuacji. Kilka lat temu miatem wzigé
udzial w turnieju szachowym we Wto-
szech. Byly to Mistrzostwa Swiata do
lat dwudziestu. Niestety, m¢j tata nie
mogl ze mng jechaé, bo byt po opera-
cji kolana. Szukalem wolontariusza
na zastepstwo. Potrzebowatem osoby,
ktéra mogtaby mnie przenosi¢ z t6zka
na wozek i do samochodu. Udalo sie.
Po czasie okazalo sie jednak, ze z po-
woddéw osobistych wolontariusz musi
zrezygnowa¢ z wyjazdu. M6j udziat
w mistrzostwach stanagl pod znakiem
zapytania. Wtedy jednak zglosit sie
kto$ inny na zastepstwo. Stalo sie to
praktycznie z dnia na dzien. Dobrze
wspominam ten wyjazd, cho¢ nie gra-
lem najlepiej. Nie wiem do korca, cze-
mu tak wyszlo, chyba ranga turnieju
mnie onie$mielita.

AK: A jak zaczela Twoja przygoda
z szachami?

EN: Gry w szachy nauczyl mnie dzia-
dek. Poczatkowo przejmowalem si¢
porazkami, z czasem nauczylem sie
spokojnie analizowa¢ réine sytu-
acje, rdwniez przegrane. Gram juz
pietnascie lat, biore udzial w réznych
turniejach, staje w szranki z pelno-
sprawnymi zawodnikami. Mialem
zaledwie 14 lat, gdy zajalem pierw-
sze miejsce w kategorii junioréw

tukasz (2004)

tukasz z tatg (2009)

podczas mistrzostw $wiata niepel-
nosprawnych ruchowo szachistow.

AK: Masz jeszcze inne sukcesy na
swoim koncie?

EN: Jedli chodzi o rywalizacje osob
niepetnosprawnych, to moim najwiek-
szym sukcesem jest zdobycie brazo-
wego medalu Mistrzostw Swiata Oséb
Niepetnosprawnych Ruchowo, ktére
odbywaly sie w Pradze w 2018 roku.
Przede wszystkim jednak rywalizuje
w turniejach dla 0s6b petnosprawnych
i tu tez mam kilka sukcesow. Najwaz-
niejsze sg dla mnie dwa, ktére osiggna-
tem w wieku juniorskim: 6sme miejsce
w Mistrzostwach Polski Junioréw do
lat 18 w 2014 roku, kiedy miatem 17 lat,
oraz srebro razem z druzyng w trakcie
Ekstraligi Druzynowych Mistrzostw

Polski Junioréw. Jednoczeénie indy-
widualnie zdobytem Zloto na drugiej
szachownicy, w 2015 roku.

AK: Czym jest dla Ciebie gra w szachy?
EN: Szachy to moje zycie. Dzieki grze
w niczym nie réznie sie od rywala,
moge gra¢ jak réwny z rownym. Z dru-
giej strony, im dluzej w nie gram, tym
bardziej wydaja mi si¢ skomplikowane.
Uczg pokory. Czasem wydaje sie, ze sy-
tuacja jest bez wyjscia, a jednak mozna
znalez¢ rozwigzanie. Dzieki szachom
wiem, ze nie wolno si¢ poddawa(.

AK: Nie wyobrazasz sobie zycia bez
gry w szachy. A bez hospicjum?

EN: Podobnie. Fundacja zapewnia
mnie i mojej rodzinie wsparcie nie tyl-
ko medyczne, ale tez psychologiczne
i duchowe. Jezeli jest potrzeba wsparcia
materialnego, to réwniez je dostaje.
Przez dwadziescia lat, odkad jestem
pod opiekg hospicjum, nie bylem
w szpitalu dluzej niz jeden dzien. Mia-
tem jakie$ badania, ale ogolnie opieka
medyczna ze strony hospicjum byta na
tyle dobra, ze zawsze koniczylo sie to na
tak krotkich wizytach.

Dziekuje za rozmowe
Anna Karolak

tukasz jest pod opieka WHD -
od 1999 roku. Chorujena -
rdzeniowy zanik miesni.
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Grzegorz napisal na swojej stronie internetowej: ,Wiara w Boga pomaga mi
przetrwac chorobe i trzyma mnie przy zyciu”. Nam wiara w Boga musi pomoc
przetrwac czas pozegnania, zeby$Smy pozwolili mu odejs¢.

Grzesiek byt wyjatkowy - jako jedy-
ny w rodzinie dostal po przodkach
spadek - nieuleczalna, wyniszczajaca
chorobe, ktéra na przestrzeni lat od-
bierala mu po kolei wszystko: mozli-
wo$¢ chodzenia, stania, samodzielnego
przemieszczania si¢, samodzielnego
jedzenia, a w koncu mozliwo$¢ oddy-
chania i méwienia. Grzesiek byl wyjat-
kowy - prawdopodobnie jako jedyny
w Polsce ze swoja chorobg dozyt 44 lat.

Moéwi sie, ze kogo Pan Bog kocha, te-
go najbardziej do$wiadcza. Pan Bog
doswiadcza najbardziej tego, kto jest
w stanie znie$¢ cierpienie, kto jest bar-
dzo silny. Tak naprawde, kogo Pan Bdg
kocha, temu zsyta sile na pokonywanie
trudnosci zycia. Grzesiek byl bardzo
silnym czlowiekiem, mimo catkowitej
stabosci fizycznej, mimo ze z punktu
widzenia zdrowego czlowieka nic nie
mogl. Znosil rozwéj choroby i nigdy

sie nie skarzyl, nigdy nie stawial pytan
»Dlaczego mnie to spotkalo? Za jakie
grzechy?” Walczyl o kazdy dzien zycia,

a2

wykorzystywal go do granic mozli-
wosci 1 cieszyt si¢ nim. Kazdy dzien
mial zaplanowany: pacierz, gimnasty-
ka, toaleta, spotkanie z opiekunami
z hospicjum, spacer, rower, wycieczka
samochodem, spotkanie i rozmowa
z przyjaciotmi, praca na komputerze.

Grzes i urzadzenie wspomagajace oddychanie skonstruowane przez jego tate

Kiedy planowalismy ten numer kwartalnika, chcielismy napisac o Grzesiu Lojewskim jako o jednym
z naszych najstarszych podopiecznych. Stalo si¢ inaczej — Grzes odszedt we wrzesniu, po 18 latach naszej
wspdlnej drogi. Jego historia trafita do sekcji wspomniet, a on sam do naszej serdecznej pamieci.

Redakcja

Grzegorz tojewski i jego ,.okno na swiat”




Grzes tojewski

Kogo Pan Bégkocha, temu zsyta na jego
drodze zycia wspaniatych ludzi, ktérzy
mu pomagajg i wspieraja. Grzes$ zawsze
mogtliczy¢ narodzicéw, ktorzy poswie-
cili wszystko co mogli, zeby poméc mu
walczy¢ z choroba. To dzieki nim dozyt
tego wieku. Wielkim szokiem bylo, gdy
dwa lata temu, po nocnym czuwaniu
przy Grzegorzu, mama dowiedziata
sie, ze musi umrze¢ i to bardzo szyb-
ko. Otrzymywal tez milo$¢ i pomoc
od dziadkéw, ktérzy mieli bardzo
duzy wplyw na jego uksztaltowanie.

Grzesiek mial wielu sprawdzonych
przyjaciot w kazdym $rodowisku,
w ktorym sie znalazt. Przyjaciol, na
ktorych zawsze mogt liczyé. W szkole,
zaréwno podstawowej, jak i w liceum,
otrzymywal wsparcie kolegow, z kto-
rymi utrzymywal kontakt do konca
zycia. Mial przyjaciot we wspolno-
cie os6b niepetnosprawnych ,Wiara
i Swiatlo” z Wolomina, przeksztal-
conej pozniej w Fundacje ,Arka”.
Mial przyjaciét chorych tak jak on

na dystrofi¢ mig$niows, ktorych, jak
nikt inny doskonale rozumial. Mial
przyjaciot w calym $wiecie, z ktérymi
korespondowal w kilku jezykach przez
Internet. Mial przyjaciét wérod ksie-
zy kapelanéw, ktérzy go wspomagali

w wierze - byt dla nich zywym przy-
ktadem, jak z pokorg przyjmowac to,
co przynosi nam zycie, i jak duzo daje
wiara w Boga. A najwiecej przyjaciét
mial w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci - ludzi, dzigki ktorym przezyt
tyle lat, na ktérych mogt zawsze liczy¢,
ktorzy byli na kazde zawolanie z pomo-
cg i wsparciem. Ze szczeg6lng wdziecz-
noécia myslimy o mgr Kasi Piasecznej,
pielegniarce, ktéra dlugo opiekowata
sie Grzesiem.

Grzesiek byl wyjatkowy, bo bardzo
wierzyt w Boga i wiara ta pomagata mu
przetrwacé. Wierzyl, ze modlitwa wielu
0s6b w jego intencji oraz pielgrzymki,
ktére odbywal do réznych sanktuariow
na terenie calej Polski, wplywaja na
dlugo$¢ i jako$¢ jego zycia. Na swojej
stronie internetowej napisal: W czerw-
cu przyjgltem Sakrament Namaszczenia
Chorych ze stabg wiarg w poprawe stanu
zdrowia... i juz we wrzesniu poczutem
sig lepiej. Dlaczego wigc poczutem sig
lepiej? Wierze i jestem pewien, ze spra-
wita to Moc Boza poprzez Sakrament
Namaszczenia Chorych i modlitwe za
mnie wielu 0s6b bliskich i znajomych.

Grzesiek byl wyjatkowy. Przy bardzo
ograniczonych mozliwosciach miat
wiele pasji. Posiadal olbrzymia wiedze
z réznych dziedzin, na kazde pyta-
nie znal odpowiedz. Interesowal sie
historia, polityka, koleja, rozbudows
drég na terenie, na ktérym mieszkal,
komputerami w szerokim tego stowa
znaczeniu. Lubit poznawa¢ §wiat (przy-
jemnos¢ sprawialy mu dalsze wyjazdy
i blizsze wycieczki), lubil ludzi i szukat

Grzegorz z pracownikami hospicjum: Agnieszka Chmiel-Baranowska (psycholog),
Iwong Bednarska-Zytko (lekarz), ks. Darkiem Zajgcem (kapelan)




z nimi kontaktu. W swoim miescie
przeszedt chyba wszystkie ulice i kazdy
mieszkaniec go znal. Byl patriota matej
i duzej Ojczyzny. Cieszyt si¢ wydarze-
niami, ktore za jego Zycia mialy miej-
sce w Polsce, na przyklad upadkiem
rezimu komunistycznego. Duzy wplyw
na jego zycie mial $w. Jan Pawel II,
Grzesiek $ledzit jego podroze, stuchat
charyzmatycznych homilii, cieszyt si¢
wizytami w Polsce.

Grzesiek myslat o wszystkim i wszyst-
kich. Pamietat o imieninach i urodzi-
nach znajomych, wysylal zyczenia na
$wieta, prowadzil domowa ksiegowos¢,
wypelnial PIT-y, pilnowal termindéw
odbioru $mieci i opfat rachunkow,
sprawdzal lekarstwa, ktore lekarze
przepisywali rodzicom.

Mimo ze sam wymagal pomocy
w najprostszych czynnosciach zycia
codziennego, nie skupial si¢ wyltgcznie
na sobie i swoich problemach. Z mysla
o innych chorych na dystrofie miesnio-
w3, jako osoba zyjaca wyjatkowo dtugo
z tg chorobg, zalozyt strone interneto-
wa www.grzes.vom.pl. Strona powstala
przede wszystkim z myslg o chorych na
dystrofie miesni, ich opiekunach, leka-
rzach oraz rehabilitantach. Jest opisem
naszych, tzn. moich i Rodzicow, zmaga#
z tq ucigzliwg chorobg. Mysle, ze pomo-
ze ona chorym i opiekunom w popra-
wieniu komfortu zycia i jego przediu-
zeniu — napisal. Opieka nad Grzesiem
byla trudna, wymagata czasu i zaan-
gazowania, duzo sily fizycznej i dyscy-
pliny wewnetrznej, ale on potrafil sie
odwdzieczy¢ cierpliwoscig i miloscia.

Grze$ do ostatniego dnia zyt tym, co
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Domowa msza swieta
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Grzegorz na wycieczce

dzieje sie wokot. Odszedt od nas nie-
spodziewanie w niedziele 8 wrzeénia
2019 roku, o godzinie 18, chociaz od
wielu lat walczyl ze $miercig i byl $wia-
domy jej nieuchronnosci. Jeszcze rano
planowal, Ze nastepnego dnia pojedzie-
my rowerem na cmentarz na gréb ma-
my. Stalo sie inaczej - jeszcze tego dnia
byl z mama.

Grzegorz odszed! od nas w sile wieku.
Jego rowiesnicy prowadza ,normalne
zycie”, cieszg si¢ dorastajgcymi dzie¢-
mi, zonami, budujg domy, kupuja au-
ta, biorg kredyty, zakladaja i rozwijaja
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firmy, robig kariery. Z ich punktu wi-
dzenia Grzesiek jest przegrany. Czy na
pewno? Czy jego zycie nie jest dla nas
wskazowka, co jest wazne? Jak wyci-
sna¢ z zycia jak najwiecej? Jak walczy¢
o kazdy dzien, kazda minute, mimo
trudnosci?

Na jego pogrzeb i pozegnanie przyszto
wielu ludzi - rodzina, przyjaciele, sa-
siedzi i znajomi. Gdyby mégt sie z nimi
spotka¢ za zycia, bylby szczesliwy, bo
byli dla niego wazni.

Gdy piszemy te stowa, mys$limy, ze
gdyby to pisal Grzegorz, na pewno
napisatby lepiej. On w pierwszym
rzedzie podziekowalby przyjaciolom
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
- lekarzom, pielegniarkom, wolonta-
riuszom i wszystkim pozostalym pra-
cownikom WHD - tak jak to pisat na
swojej stronie internetowe;.

Pogrgzeni w smutku ojciec i sio-
stra zmezem i dziecmi.

Grzesiek byt pod opieka
WHD od 2001 roku
Chorowat na dystrofie
miesni Duchenne’a.



wspomnienie

wspomnlen plelegnlakl Kasi Plaseczne|

8 wrzesnia 2019 roku umarl Grzes$ Lojewski, nasz wieloletni pacjent, o naj-
dluzszym stazu opieki naszego hospicjum, czlowiek pod wieloma wzgledami

wyjatkowy.

Grzesiem spotkalam si¢ po raz

pierwszy w 2001 roku, kiedy zostat
naszym pacjentem. Nikt z nas nie my-
$lal, ze bedzie z nami nastepne 18 lat.
Dotkneta go rzadka choroba - dystrofia
mie$niowa Duchenne’a, schorzenie ge-
netyczne, na ktdre cierpia tylko chlop-
cy. Choruja od urodzenia, ale pierwsze
objawy widoczne s mniej wiecej okoto
3. roku zycia, kiedy poszczegdlne mie-
$nie stopniowo tracg swoja funkcje i za-
nikajg. Choroba rozwija sie stopniowo,
poczatkowo tylko ograniczajac zycie
codzienne, pdzniej uniemozliwiajac
chodzenie i poruszanie sie, uzaleznia-
jac catkowicie od otoczenia. Jako ostat-
nie poddajg sie miesnie oddechowe,
oddychanie staje sie trudne, kastanie
jest niemozliwe, az w koncu, o ile nie
zastosuje si¢ sztucznego oddychania,
zycie sie konczy, na ogot w okresie doj-
rzewania.

Grze$ i jego rodzina byli pod wieloma
wzgledami wyjatkowi. Zycie toczylo sie
wokot niego, zawsze otaczalo go cieplo
i troska. Pierwsze lata jego zycia byly
podobne do dziecinstwa kazdego ré-
wiesnika. Niestety juz w wieku trzech
lat pojawily sie pierwsze, poczatkowo

dyskretne objawy choroby, ktére z la-
tami nasilaty sie. 11-letni Grzes juz nie
mogl chodzi¢, zaczat korzystaé z wozka
inwalidzkiego. Tracit tez stopniowo
mozliwos¢ wykonywania codziennych
czynnosci zyciowych. Mimo wszyst-
kich przeciwnoéci losu chodzil do
szkoty i w 1994 roku, po skonczeniu 19
lat, zdal mature. Zastanawial sie nad
studiami, ale bylyby juz one dla niego
zbyt duzym wyzwaniem.

SR

z
7

Przez nastepne 7 lat stan Grzesia
stopniowo sie pogarszal; postepuja-
ca choroba dotknela miesnie odde-
chowe, utrudnifa polykanie i kaszel.
W tym okresie tata Grzesia pomagal
mu okresowo w oddychaniu, uciska-
jac klatke piersiowa; na zastosowanie
respiratora ani Grze$, ani jego rodzina
nie zdecydowali si¢e. Reczne, okresowe
uciskanie podsunelo tacie Grzesia,
inzynierowi elektronikowi, genialne
rozwigzanie, dzigki ktéremu jego syn
mogt prowadzi¢ $wiadome zycie przez
nastepne 18 lat. Pan Jan skonstruowal
napedzane silnikami od wycieraczek

Grzes tojewski i Kasia Piaseczna - pielegniarka WHD




Grzegorz na wycieczce

samochodowych urzadzenie, ktdre uci-
skato regularnie klatke piersiowg Grze-
sia, wspomagajac, a pozniej catkowicie
zastepujac uszkodzone mieénie odde-
chowe. Urzadzen tych bylo kilka - do
spania, do wozka, do samochodu.
Towarzyszyly mu juz przez cale zycie.

Grze$ utrzymywat kontakt ze $wiatem
przy pomocy komputera i Internetu.
Nie mogt postugiwaé sie klawiaturg,
wiec jego tata modyfikowal kolejne
myszy, ktére pod koniec zycia mogl
naciska¢ tylko broda. Stracil tez moz-
liwo$¢ méwienia. Umyst jednak miat
jasny, zdawatl sobie doskonale sprawe
ze swojego stanu i czyhajgcej Smierci.
Mimo choroby, Grze$ nie zamykat si¢

|
—

Bylismy w tym samym wieku, wigc
rozumielismy si¢ doskonale, sfowa nie
zawsze byly potrzebne. Cierpliwie stu-
chal i zawsze miat kilka dobrych stéw
dla kazdego. Zyciowe trudnosci nas
wszystkich blakly przy jego cierpieniu,
ale miatam wrazenie, iz fakt, ze mogt
pomysle¢ o innych, odrywal go od
mysli o sobie samym. Opieka nad nim
stala sie przez te 18 lat czedcia mojego
zycia.

Grzesiu, my$lami bede z Tobg i zawsze
bede pamietata Twoj usmiech.

Kasia Piaseczna, pielegniarka

w domu, jezdzit z tatg po Polsce, nad
morze i w gory. Wszyscy zdumiewali-
$my sie wolg przetrwania tej niezwy-
kfej rodziny. Dwa lata temu umaria
mama Grzesia, zostali sami z tatg.

Czy wiesz ze...

Grzes i jego rodzina byli bardzo reli-
gijni. Wiara w Boga i nadzieja, jakg im
dawala, pozwalala im przetrwaé naj-
ciezsze momenty i dokonywa¢ rzeczy,
wydawaloby sie, niemozliwych. Nasi
kapelani zawsze nieéli im pomoc i po-
cieche, ktora tak byla potrzebna.

Dystrofia miesniowa
Duchenne’a to choroba
genetyczna prowadzaca
do postepujacego i nieod-
wracalnego zaniku miesni.
Choroba uaktywnia

sie przede wszystkim

u chtopcéw, jednak

jej nosicielkami sg
kobiety.

Opiekowalam sie¢ Grzegorzem przez
niemal caly ten czas, kiedy byl na-
szym pacjentem. Pomagaly kolezanki
i wolontariusze naszego hospicjum.

Grzes tojewski przed siedzibg Fundacji WHD




verba volant, scripta manent

Mdj ulubiony

dzien

- Jaki dzi$ dzien? - zapytal Puchatek. - Dzi$ - odpowiedzial Prosiaczek.
Na to Puchatek: - To mdj ulubiony dzien.

Pewna znajoma powiedziala mi
niedawno, ze im jest starsza, tym
wiecej czasu zajmuje jej podejmowa-
nie decyzji, na co ma po$wieci¢ czas.
W pierwszej chwili pomyslatam, ze
to tylko taka pseudofilozoficzna gad-
ka-szmatka, ale po jakim$ - nomen-
omen - czasie dosztam do wniosku, ze
co$ jest na rzeczy.

Czas. Jak mowia encyklopedie, wartos¢
fizyczna i metafizyczna. Liniowa lub
spiralna, wzgledna lub bezwzgledna
(w obu tego stowa znaczeniach). I jak
sie dowiadujemy z czasem, warto$é
absolutnie bezcenna, bo nie do naby-
cia na zadnym targowisku tego $wiata.
Raz przezyty, nieuchronnie przechodzi
w inny stan skupienia zwany wspo-
mnieniem. Proust napisal o tym kilka
solidnych tomiszczy - magdalenka, te
sprawy...

Jest jeszcze czas gramatyczny - prze-
szly, terazniejszy, przyszly. Jezykowi
purysci wtrynig tu jeszcze czas zaprze-
szly, ale nie dajmy si¢ zwariowa¢ - po-
zostawmy to na przykltad Francuzom
lub Anglosasom, w ktorych jezykach

Alexander Milne, Kubus Puchatek

mnogo$¢ czasow jest zmorg kazdego,
kto si¢ probuje ich nauczy¢. Ale ja nie
o tym...

Ja o czasie. Czyli o tym, co homo sa-
piens czesto traktuje dosy¢ bezmy$lnie,
dajac tym samym dowdd, Ze nie bardzo
zastuguje na 6w przymiotnik doklejo-
ny do homo. Zyjemy sobie zanurzeni
w czasie, plynac z jego nurtem - raz

szybciej, raz wolniej, tylko z grubsza
rozeznajac kierunek. Rozpamietujemy
przeszlo$¢, wypatrujemy przysztosci,
rzadko poddajac sie refleksji, ze na
to pierwsze juz nie mamy wplywu,
a to drugie moze w ogdle nie nadejs¢.
A najmniej uwagi po$wiecamy temu,
co TERAZ, cho¢ wiasnie owo ,teraz”
mozemy ksztattowaé. No ale cztowiek
juz tak ma.

Jestesmy mistrzami odkladania na
potem, zaczynania od jutra, naszym
ulubionym zajeciem jest wyczekiwanie

Bohaterowie ,,Kubusia Puchatka” A. A. Milne. Rys. E. H. Shepard




Angielskie wydania ,Kubusia Puchatka”

na piatek/urlop/emeryture/lepszy mo-
ment (niepotrzebne skresli¢), a nad-
uzywanym alibi jest ,nie mam na to
czasu”. Cho¢ przeciez mam. Poki zyje,
poki oddycham, mam czas - 6w bez-
cenny dar, ktory dostalam za darmo
i tylko z jedng prosba - nie zmarnuj.

Latwo powiedzie¢! Obietnice, Ze nie
bede marnowa¢ ani chwili, sklfadam
sobie regularnie. I nawet co§ w tym
kierunku robie, starajac sie tak usil-
nie, ze zahaczam juz niekiedy o swego
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rodzaju obsesyjng walke z ,,nic-niero-
bieniem”. Efekt jest taki, ze gdy tylko
trafi mi sie chwila wolna od obowigz-
kéw, natychmiast szukam sobie no-
wych. Zalegniecie na kanapie w pozycji
zrelaksowanej skutkuje dojmujacymi
wyrzutami sumienia, ktore podrywaja
mnie do galopu. I tylko czasem dopada
mnie refleksja, Ze ciaggte robienie czego$
ma bardzo luzny zwigzek z robieniem
czego$ z sensem. Innymi sfowy, mozna
by¢ nieustajaco zajetym i koncertowo
marnowac czas.

£ Ja

Tu zwrdce Twoja uwage, drogi Czytel-
niku, na umieszczony na poczatku tego
felietonu cytat - jedna z wielu Kubu-
siowo-Puchatkowych madrosci, ktore
doczekaly si¢ juz nawet filozoficznej
egzegezy (patrz ,,Tao Kubusia Puchat-
ka” Benjamina Hoffa). Prostota, z jaka
Kubu$ Puchatek postrzega i komentuje
$wiat, moze oczywiscie wywotaé wzru-
szenie ramion, bo przeciez wszyscy
wiemy, ze to byt Mi$ o bardzo matym
rozumku. Kiedy jednak strza$niemy
z siebie prozno$¢ ludzi o bardzo wiel-
kim ego, mozemy z tej prostoty wysnué
dla siebie pouczajace wnioski.

Céz bowiem komunikuje nam Kubu$
w wyzej przytoczonym dialogu z Pro-
siaczkiem? Otdz mowi nam, ze tak na-
prawde o tym, czy przezywany czas jest
czasem dobrym czy ztym, nie decyduja
okoliczno$ci zewnetrzne, ale my sami.
To my naszym postrzeganiem i nasza
postawa mozemy uczyni¢ kazdy dzien
naszym ulubionym. Nie dlatego, ze jest
sobota i akurat §wieci stonce. Ale dla-
tego, ze po raz kolejny si¢ obudzilismy
(nie kazdemu jest to przeciez dane), po
raz kolejny dostaliSmy prezent w po-
staci czasu i mozemy z nim zrobi¢, co
tylko zechcemy. Pamietajac, ze - jak
napisal Stawomir Mrozek - ,Jutro to
dzis, tyle ze jutro”.

Beata Bialy

S

JKrzys (...) rzekt uroczyscie - Puchatku, Wyprawa jest zakoriczona. Znalaztes Biegun Potnocny.” A. A. Milne, Kubus Puchatek.
Pierwsze wydania przygéd Kubusia Puchatka ilustrowat E. H. Shepard.




W terminie od 29 sierpnia 2018 r. do 11 stycznia 2019 r. Najwyzsza Izba Kon-
troli (NIK) przeprowadzila kontrole dotyczaca opieki paliatywnej i hospicyj-
nej (OPH). We wrze$niu 2019 roku opublikowany zostal ponadstustronicowy
raport opisujacy wyniki tej kontroli i ptynace z niej wnioski.

Kontrola objeta Ministerstwo Zdro-
wia (MZ), Narodowy Fundusz
Zdrowia (NFZ) oraz $wiadczeniodaw-
cow. Wirdd tych ostatnich znalazta sie
Fundacja WHD oraz 8 innych hospi-
cjow dla dzieci, czyli 9 sposrdd 61 dzia-
tajacych w Polsce.

Celem gtéwnym kon-
troli byta odpowiedz
na pytanie, czy orga-
nizacja i finansowanie
systemu opieki palia-
tywnej i hospicyjnej
zapewnia pacjentom
dostep do odpowied-
nich swiadczen.

Obecna sytuacja pediatrycznej opieki

paliatywnej (PedOP) w Polsce wyklu-

cza mozliwo$¢ odpowiedzi na to pyta-
nie z nastepujacych powoddow:

1. W ciagu minionych 20 lat MZ nie
wprowadzito zasad organizacji
PedOP (standardéw). Hospicja
powstawaly spontanicznie z ini-
cjatywy organizacji pozarzado-

wych, ktére dzialaly samodzielnie,
i nigdy nie zostaly zbadane pod
wzgledem ich funkcjonowania.

W 2009 r. MZ wprowadzito roz-
porzadzenie w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej, bedace
kopig wczesniejszego zarzadzenia
Prezesa NFZ. Rozporzadzenie
okreslito warunki realizacji $wiad-
czen w sposob nieprawidlowy -
z jednej strony wyznaczajac zbyt
niskie normy zatrudnienia i sprze-
tu, z drugiej za$ zbyt wysoka, przy
tych normach zatrudnienia, liczbe
wizyt lekarskich i pielegniarskich
w hospicjum domowym dla dzie-
ci. Kontrolerzy NIK blednie zato-
zyli, ze badane przez nich hospicja
powinny spelnia¢ te normy, co
dowodzi bezkrytycznego przyje-
cia przez nich optyki MZ i NFZ,
ktorych polityka byla przeciez
przedmiotem tej kontroli.

Od 1999 r. MZ konsekwentnie
odrzucalo projekty standardéw
opracowane  przez  Fundacje
WHD, ktérych przyjecie gwa-
rantowaloby minimalny poziom
$wiadczen i pozwolitoby na okre-
$lenie ich kosztéw. NIK nie mogta
wypowiedzie¢ si¢ prawidlowo na

komentarz WHD

temat finansowania PedOP, po-
niewaz przyjeta wycene $wiadczen
Agencji Oceny Technologii Me-
dycznych i Taryfikacji (AOTMIT),
ktéra wedlug naszych szacunkéw
pozwala na refundacje zaledwie
36% kosztow minimalnego stan-
dardu PedOP.

NIK nie okreslita populacji dzie-
ci, ktére powinny uzyskaé dostep
do $wiadczenn PedOP. Nie prze-
prowadzita analizy danych GUS
o zgonach dzieci wedtug przyczyn
i miejsca zgonu. Nie stwierdzila
oczywistego faktu, ze wiekszo$¢
zgonow dzieci ma miejsce w szpi-
talach, a zaden szpital dzieciecy
w Polsce nie dysponuje oddzialem
opieki paliatywnej lub cho¢by mo-
bilnym zespolem konsultujacym
w tym zakresie. NIK pominela tez
problem stosowania u tych dzieci
uporczywej/daremnej terapii oraz
jej kosztow.

NIK nie zastosowala metody oceny
jako$ci $wiadczenn PedOP w celu
okreslenia, ktore $wiadczenia sg
»odpowiednie”, mimo Ze metoda
ta byla dostepna. W wystapieniu
pokontrolnym dotyczacym Fun-
dacji WHD kontroler NIK odno-
towal, ze ,omawiano na odprawie
w  Hospicjum  kwestionariusz
pacjenta zawierajacy ocene udzie-
lonych $wiadczen przez rodzicow
zmartych dzieci”, jednak nie byt
zainteresowany wnioskami ptyna-
cymi z tych kwestionariuszy.

Dr Tomasz Dangel prezentuje wyniki konroli NIK

na konferenciji prasowej w WHD




Reasumujgc, nalezy stwierdzi¢, ze bez
wprowadzenia standardéw przez MZ
nie mozna odpowiedzie¢ na pytanie,
czy organizacja i finansowanie PedOP
zapewnia pacjentom dostep do odpo-
wiednich $wiadczen.

Dlatego niewqtpliwg
. i wartq podkreslenia
- zastugg NIK jest sfor-
. mutowanie nastepu-
: jacego wniosku legi-
- slacyjnego wobec MZ:
~opracowanie standar-
dow OPH jako narze-
dzia zapewniajgcego
nalezytq jakos¢ udzie-
lanych swiadczen, na
podstawie art. 22 ust.
5 ustawy o dziatalnosci
leczniczej” [podkresle-
nie redakcji).

NIK uzasadnita powyzszy wniosek
nastepujaco: Pomimo potrzeby wskazy-
wanej m.in. przez Prezesa NFZ w 2016
r, a takze przez AOTMiT w 2015 r,
Minister Zdrowia nie okreslit standar-
dow w opiece paliatywnej dla dorostych,
w  pediatrycznej opiece paliatywnej
i w perinatalnej opiece paliatywnej. Bez
standardéw obowigzujgcych wszystkich
Swiadczeniodawcow, zwigkszenie finan-
sowania Swiadcze#t OPH nie przyczyni
sie do podniesienia jakosci ich udzie-
lania. Brak standardow opieki zostat
zgloszony jako jeden z problemow funk-
cjonowania opieki paliatywnej przez
osmiu sposréd 15 objetych kontrolg
Swiadczeniodawcow, a takze przez 96
sposréd 264 Swiadczeniodawcéw, od
ktérych w trakcie kontroli NIK zasiega-
ta informacji.

NIK nie znajduje uzasadnienia dla
bezczynnosci Ministra w opracowaniu
standardow [podkreslenie redakgjil.
Podjete w tym kierunku dziatanie po-
legajgce na skierowaniu w 2018 r. przez
Ministra wniosku do AOTMiT o wyra-
Zenie opinii w sprawie zasadnosci wpro-
wadzenia standardéw NIK ocenia
jako niecelowe, albowiem w wydanym
przez AOTMIT opracowaniu ,opieka

paliatywna i hospicyjna” (z 2015 r.)
wskazano, ze jednym z ograniczeti sys-
temowych jest brak standardéw poste-
powania i procedur medycznych z za-
kresu OPH.

Wobec braku dziatan Ministra Zdrowia
jeden skontrolowany Swiadczeniodaw-
ca opracowatl wlasne standardy, ktore
zawierajg m.in. zasady wypisywania
pacjentéw z hospicjum domowego dla
dzieci, minimalne warunki funkcjono-
wania hospicjum domowego dla dzieci
(np. standard czasu dojazdu w naglych
wypadkach do dwich godzin), podsta-
wowe zasady organizacji pracy (np.
state przydzielenie do kazdego pacjenta
pielegniarki, ktéra koordynuje wszystkie
dziatania zespolu hospicjum), rotacje
pielegniarek polegajgcg na zamianie
pacjentow co szes¢ miesiecy - co zapo-
biega rutynie zawodowej i powstawaniu
zbyt silnej wiezi emocjonalnej; zasady
przeprowadzania odpraw zespotu dy-
zurnego. Opracowat tez procedury dia-
gnostyczne i terapeutyczne oraz metode
oceny jakosci Swiadczeri hospicjum do-
mowego dla dzieci.

Ostatni akapit odnosi si¢ do projektu
standardéw opracowanego przez Fun-
dacje WHD, ktéry nie zostal dotych-
czas wprowadzony przez MZ. W tej
sytuacji nasuwa si¢ pytanie o szanse
realizacji wniosku legislacyjnego NIK
dotyczacego opracowania standardow
OPH przez MZ.

Niepokéj wywotuje odpowiedz MZ na
ten wniosek: Odnosnie do opracowania
standardéw jako narzedzia zapewniajg-
cego nalezytq jakos¢ udzielanych swiad-
czet, uprzejmie informuje, ze warunki
realizacji Swiadczet opieki paliatywnej
i hospicyjnej, okreslone w rozporzgdze-
niu Ministra Zdrowia w sprawie swiad-
czet gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej okreslajg ten
standard w podstawowym zakresie.

Powyzsza odpowiedz MZ ignoruje
nastgpujgce stanowisko NIK: Przepisy
rozporzqdzenia wsprawie OPH nie da-
ja podstaw, aby uznadé je za standardy
$wiadczeti OPH [podkreslenie redakcji].
Uprawnienie Ministra Zdrowia do okre-
Slenia standardéw jest zawarte w art.
22 ust. 5 ustawy o dziatalnosci leczni-
czej. Zgodnie z tym przepisem Minister
Zdrowia moze okreslié, w drodze roz-
porzgdzenia, standardy organizacyjne

opieki zdrowotnej w wybranych dzie-
dzinach medycyny lub w okreslonych
podmiotach wykonujgcych dziatalnos¢
leczniczg kierujgc sig potrzebg zapew-
nienia odpowiedniej jakosci Swiadczet
zdrowotnych. Standardy organizacyj-
ne opieki zdrowotnej dotyczg sposobu
sprawowania opieki nad pacjentem lub
wykonywania czynnosci zwigzanych
z udzielaniem $wiadczeti zdrowotnych
(art. 22 ust. 4c tej ustawy). Przykladem
wprowadzenia takiego standardu jest
np. rozporzgdzenie Ministra Zdrowia
z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie
standardu  organizacyjnego  opieki
okotoporodowej, czy rozporzgdzenie
Ministra Zdrowia z dnia 16 grudnia
2016 r. w sprawie standardu organiza-
cyjnego opieki zdrowotnej w dziedzinie
anestezjologii i intensywnej terapii.
Rozporzgdzenie w sprawie OPH zosta-
fo wydane na innej podstawie praw-
nej (art. 31d ustawy o Swiadczeniach)
i nie stanowi standardéw w rozumieniu
ustawy o dziatalnosci leczniczej.

Ta rozbiezno$¢ opinii miedzy NIK
a MZ nie zostala zauwazona przez
opinie publiczna i nie wywolata dysku-
sji w mediach. Obawiamy sie, ze brak
reakcji spolecznej zmniejsza szanse na
realizacje przez MZ postulatow NIK
i Fundacji WHD w sprawie standardow
PedOP.

Ponadto z przykroscig stwierdzamy,
ze NIK i MZ nie ustosunkowaly sie do
projektu standardéw perinatalnej opie-
ki paliatywnej opracowanego i wyda-
nego przez Fundacje WHD (2019).

Konczac, pragne przytoczy¢ pozytyw-
ng uwage NIK: Skontrolowane hospicja,
w ramach sprawowanej opieki, z wla-
snej inicjatywy i szerszego rozumienia
opieki paliatywnej - oferowaty swoim
pacjentom wigcej, anizeli gwarantowa-
ly to przepisy. Wynika z niej, ze obec-
ne przepisy sa zbedne, poniewaz nie
zapewniaja odpowiedniego poziomu
$wiadczen PedOP. Zamiast nich po-
trzebne sg regulacje prawne (standardy
MZ), ktére zapewnia znacznie wyzsza
ich jakos¢.

Tomasz Dangel



pallatywna W pedlatrl

W dniach 18 - 19 pazdziernika 2019 r., w Centrum Naukowo-Szkoleniowym
im. Tadeusza Dabrowskiego przy Agatowej 1 w Warszawie, odbyla si¢ kolejna
edycja kursu ,,Opieka paliatywna w pediatrii”, ktorego organizatorem jest
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Byt to kurs doskonalacy dla lekarzy
w ramach ksztalcenia ustawicznego,
zarejestrowany w Centrum Medycz-
nym Ksztalcenia Podyplomowego.
Jakie s warunki i procedury przyjecia
dziecka do hospicjum? Kto kwalifikuje
pacjentow i kto decyduje o ich skie-
rowaniu do opieki paliatywnej? Jak
prowadzi¢ opieke paliatywna w okre-
$lonych przypadkach klinicznych? Co
to jest hospicjum perinatalne i na czym
polega opieka paliatywna w neonatolo-
gii? Jak rozmawiac z rodzicami chorego
dziecka i jak przekazywaé im trudne
informacje? - Oto niektére z tematow
poruszanych na kursie.

Grono wykladowcéw skladalo sie
z lekarzy pracujacych w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci (jeden wyktad
wyglosil fizjoterapeuta naszego hospi-
cjum) oraz lekarzy z nami wspéipracu-
jacych. W kursie wzieto udzial 38 osob
z calej Polski. Wykladowcy zachecali
uczestnikow kursu do zadawania py-
tan i dzielenia si¢ wlasnymi do$wiad-
czeniami, co zaowocowalo ciekawg
wymiang opinii i dyskusja, ktora prze-
niosta sie takze poza sale wykladowa.

Jedna z uczestniczek podzielita si¢ wra-
zeniami z kursu na pi$mie:

Uwazam, ze ,Opieka paliatywna
w pediatrii” jest pozycjg obowigzko-
wg w szkoleniu lekarzy. Miatam duzo
szczescia, poniewaz kurs znalaztam
przypadkiem na stronie internetowej
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
podczas  poszukiwania w Internecie
materialow na temat organizacji opieki
paliatywnej w Polsce.

Kurs umozliwit mi bezposredni kontakt
z ludimi, ktorzy na co dzien stykajg
sie z pacjentem nieuleczalnie chorym
i jego rodzing. Dzigki temu wiedza,
ktérg nam przekazywali, byla rzetelna
i bardziej wiarygodna. Wykladowcy
poruszali tematy najtrudniejsze w pra-
cy lekarza, ktérych nie sposob nauczyc
sie z ksigzek, takie jak: Kiedy wycofaé
sie z uporczywej terapii? Kiedy zakwa-
lifikowal pacjenta do opieki paliatyw-
nej? Jak rozmawiaé z rodzicami dzieci
z wadg letalng? Wskazywali, jak duze
mozliwosci daje nam prenatalna dia-
gnostyka wady genetycznej oraz ocena
ultrasonograficzna plodu. Dzielili sig

dydaktyka

z kursantami swoim doswiadczeniem
w leczeniu bolu i dusznosci. Prezento-
wali najnowsze terapie lecznicze i to
dostownie, gdyz kurs obfituje z materia-
ty audiowizualne, ktore stanowig duzy
walor spotkati. Organizacja kursu byla
na wysokim poziomie, wyktadowcy byli
punktualni, zawsze znalazt si¢ czas na
zdawanie pytan i dyskusje.

Malwina Malitiska-Amrozy,
Wojewodzki Szpital Zespolony
w Toruniu

Jednym z celéw statutowych naszej
fundacji jest rozwijanie i wdrazanie
modelu domowej opieki paliatywnej
nad dzieémi w Polsce i za granicg -
moéwi dr Tomasz Dangel, zalozyciel
Fundacji WHD. - Jest to nowa dzie-
dzina medycyny i wiedza na jej temat
wiérdd lekarzy jest dalece niewystarcza-
jaca. Kurs dla lekarzy przyblizajacy im
standardy pediatrycznej i perinatalnej
opieki paliatywnej jest jedng z form
realizowania tego celu i zamierzamy ja
rozwijac.

Beata Bialy
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Wyktad dr KatarZ\T
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Przez/dziu rk @ 4
Impresje stazystki

12 lipca 2019 r. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci uzyskala akre-
dytacje Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego do prowadzenia
stazy kierunkowych w zakresie opieki paliatywnej w ramach specjalizacji:

neurologia dziecieca.

am na imi¢ Monika i jestem

lekarkg w trakcie specjalizacji
z neurologii dzieciecej. Gdy na pytanie,
czym sie zajmuje opowiadam o neuro-
logii, nieraz styszg : ,,To bardzo trudne
i chyba przygnebiajace? Bo przeciez nic
albo prawie nic nie mozna zrobi¢, aby
pomdc”. Raz nawet spytano mnie, czy
naprawde nie lubie dzieci, skoro wy-
bratam taka dziedzine medycyny.

Staz z opieki paliatywnej moze wzbu-
dza¢ podobne reakcje - to trudne,
przygnebiajace, smutne... A jednak
pie¢ dni spedzonych w Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci moze
by¢ $wiadectwem zgola innej rzeczy-
wistosci.

Praca w szpitalu jest nieraz wyzwaniem
- w biegu, po$piechu, pod presja czasu
i oczekiwan. W zestawieniu z hospi-
cjum to zupetnie inny rodzaj opieki.
Moim pacjentom mowi¢ czesto ,nie
do widzenia”, aby$my nie spotykali si¢
wiecej w szpitalu, ktory jest miejscem
pomocy, ale tez czesto stresu i nie-
pewnoéci. Mogloby sie wydawaé, ze

hospicjum jest miejscem, gdzie stres
i niepewnos$¢ s3 jeszcze wyrazniejsze.
Jednakze podczas pobytu w WHD

zauwazylam, Ze poprzez oczywisty
trud choroby i opieki przebija si¢ co$
zdecydowanie silniejszego - to atmos-
fera milosci, szacunku, troski i dobra.

Podréz z warszawskiego Mokotowa
na Targoéwek w godzinach szczytu zaj-
muje okolo godziny. ,,To jest na koncu

Monika S_towi%-ka;-'é.' 3
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Moniko, Twéj promienny usmiech pozostat w pamieci naszego zespotu

$wiata i o jeden kilometr dalej” - taka
my$l towarzyszyla mi, gdy udato mi sie
dotrze¢ na miejsce, jak réwniez w ko-
lejnych dniach, gdy wraz z pracowni-
kami hospicjum pokonywatam w ciaggu
dnia dziesiatki kilometréw przez rézne
drogi i zakatki, aby dotrze¢ do rodzin
i dzieci. I wlasnie tam, o ten ,jeden
kilometr dalej”, poza granica $wiata
wlasnej codziennosci, kryje si¢ co$ nie-
spodziewanego.

Podczas pieciu dni, w czasie ktdrych,
niczym  przez dziurke od klucza,
podgladatam prace personelu i rodzin
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
mogtam zobaczy¢ zupelnie inny stan-
dard oraz rodzaj opieki medycznej. Ja-
ko lekarka jestem bardzo podbudowa-
na tym, ze sg miejsca, ktore w sposob
w pelni kompleksowy i profesjonalny
wspomagaja najciezej chore dzieci i ich
rodziny, stanowiac tak bardzo potrzeb-
ne wsparcie w miejscu, ktére dla cho-
rego jest najcenniejsze — w rodzinnym

domu. To nie tylko wsparcie medyczne,
ale réwniez emocjonalne, logistyczne
i - chcialoby si¢ powiedzie¢ - czysto
»ludzkie”.

W czasie stazu mialam okazje pomagaé
w czynno$ciach medycznych i piele-
gnacyjnych, takich jak zbadanie dziec-
ka, oczyszczenie drog oddechowych
czy kapiel, jak réwniez w zwyczajnych
codziennych obowiazkach - zakupach
czy spacerze z dzieckiem, aby stworzy¢
rodzicom mozliwo$¢ odpoczynku.
Bytam pod wrazeniem profesjonali-
zmu personelu, podejécia i organizacji
pracy. Na dlugo w mojej pamieci pozo-
stanie réwniez odwaga, poswiecenie,
wielka troska i mito$¢ rodzicéw, a tak-
ze ich umiejetnosci oraz przeszkolenie
w zakresie medycznych aspektéw co-
dziennej opieki nad dzieckiem.

Poza warto$ciowa edukacja w zakre-
sie funkcjonowania placowki, zasad
opieki paliatywnej, czas spedzony

w hospicjum dal mi réwniez nadzieje,
poniewaz przez pie¢ dni bytam go$ciem
w $wiecie, w ktorym dominowaty sza-
cunek, mitos¢, troska oraz prawdziwe,
partnerskie i bliskie relacje, wsparcie
miedzy pracownikami hospicjum, ro-
dzinami i dzie¢mi.

Na informacje o stazu w hospicjum
wielu moich znajomych reagowalo
przygnebieniem. Mogloby sie wyda-
wad, ze jesli choroba jest nieuleczalna
i postepujaca, to nic nie mozna zrobi¢,
nie mozna poméc. Nie ma bardziej
mylnego stwierdzenia, poniewaz to
wlaénie w trosce, opiece i milosci
w stosunku do drugiego czlowieka,
tego najmniejszego, najstabszego i naj-
bardziej kruchego, w sposéb najpiek-
niejszy objawia sie nasze czlowieczen-
stwo i zdolno$¢ kochania. Wyraznym
i urzekajacym bylo dla mnie, ze dzieci,
ktore odwiedzitam, pomimo choroby
otrzymujg co$ bardzo cennego - ogrom
milosci i troski.

Bardzo dzigkuje Fundacji WHD
za zaproszenie do Panstwa $wiata,
ktérego przez ten krotki czas mo-
glam by¢ czescig. Jest to dla mnie
niezwykle i wartosciowe do$wiad-
czenie. Drziekuje za Wasza prace
i codziennos¢, poniewaz niewgtpliwie
czyni ona ten $wiat piekniejszym.

Monika Stowiriska

Czy wiesz ze...

12 lipca 2019 r. Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci uzyskata akredyta-
cje Centrum Medycznego
Ksztatcenia Podyplomowe-
go do prowadzenia stazy
kierunkowych.

Dzieki temu Fundacja WHD
moze przyjmowac lekarzy
na staze w zakresie opie-
ki paliatywnej w ramach
specjalizacji neurologia
dziecieca.




aktualnosci

“Akcja SPA, E2ililso
relaks dla rodzicow

Dobro mozna czyni¢ na rézne sposoby, niekiedy dosy¢ oryginalne. Przeko-
nalam sie o tym pewnej jesiennej soboty, kiedy to spotkalam dobro w salonie

pieknosci.

Zaczc;lo si¢ od telefonu. Numer nie-
znany. Odebraé? Nie odebrac? Jak
sie widnieje na stronie internetowej
Fundacji WHD jako ,kontakt z media-
mi”, to zasadniczo nie ma si¢ wyboru.
Odebratam. Potem bylo juz tylko coraz
ciekawiej.

Dzwonila pani Karolina. Zna nasze
hospicjum z Internetu i chciataby ja-
ko$ poméc. A ze zawodowo zajmuje
sie zabiegami kosmetycznymi i masa-
zem leczniczym, pomyslala, ze moze
w ten sposob...? Skrzyknela kilkoro
znajomych i postanowili, ze zorgani-
zuja dla rodzicéw naszych podopiecz-
nych ekskluzywne sesje kosmetyczne,
upiekszajace, relaksujace. Do wyboru,
do koloru - kazdy znajdzie co$ dla sie-
bie. - Panéw tez zapraszamy - przeko-
nywala - przeciez mezczyzni réwniez
potrzebuja chwili oddechu. No i moga
zadbac o wlosy czy brode. Mamy profe-
sjonalnego barbera...

Dodala, ze postarajg si¢ zorganizo-
wa¢ wszystko mozliwie wygodnie dla
rodzicéw - w centrum Warszawy, by
kazdy mogt dojechaé, w weekend, zeby

tatwiej bylo zorganizowa¢ opieke dla
dzieci. Obiecalam, ze skontaktujemy
si¢ z rodzicami i wybadamy sprawe.
Kiedy do akeji wiaczyla sie Dorotka Li-
cau, nasza specjalistka od spraw socjal-
nych, sprawa nabrata tempa. Telefony
do rodzicéw szybko zaowocowaly listg
chetnych.

-,

I tak oto, w sobote, 12 pazdziernika,
dziesiecioro rodzicéw podopiecznych
WHD (w tym jeden tata!) odwiedzilo
Studio Urody Basi Majewskiej, by od-
da¢ sie w profesjonalne rece naszych
darczyncow. Kiedy odwiedzitam salon,
zeby sprawdzi¢, jak sie ,Akcja SPA”
rozwija, dwie mamy relaksowaly sie
wlasnie w gabinecie masazu, a pani
Karolina zajmowala si¢ tajemniczymi
zabiegami, po ktdérych obie panie wy-
szly ze studia uSmiechnigte od ucha do
ucha.

Wtascicielka Studio Urody - Basia Majewskia oraz pan Wojtek (Adalberto)




Nasi darczyricy w swoim studio

Agnieszka i Julia Gajewskie:

12 pazdziernika 2019 r. ja i moja cérka
miatySmy okazje wybra¢ si¢ do oddalo-
nej od nas o osiemdziesigt kilometrow
Warszawy. Celem wyprawy byta wizyta
w Studiu Urody Basi Majewskiej. Dzigki
uprzejmosci anonimowej pani Karoliny
moglysmy poddaé sig zabiegom relaksa-
cyjno-upigkszajgcym. Miatysmy okazje
odprezy¢ sig i wyciszy¢. Na co, niestety,
nie mozemy sobie pozwolié w naszym
codziennym zyciu. To taka krétka chwi-
la wytchnienia i zapomnienia o naszych
obowigzkach i troskach. Podczas zabie-
gu pani kosmetyczka udzielita nam wie-
lu cennych rad i wskazéwek dotyczgcych
pielegnacji twarzy. Atmosfera panujgca
w studiu byta mita i przyjazna. Wspa-
niali ludzie, zyczliwi i usmiechnieci. Na
zakoriczenie poczestowano nas pyszny-
mi ciasteczkami, wedlug amerykariskie-
go przepisu. Poza tg atrakcjg, dla mnie
i dla mojej cérki byt to wyjgtkowy czas.
Moglysmy bowiem spedzic go tylko we
dwie, co praktycznie nam si¢ nie zda-
rza, a czego tak bardzo nam brakuje.
Ten ,babski wypad” dobrze nam zrobit.

Dlatego jestesmy podwijnie wdzigczne
za te niespodzianke. Dzigkujemy!

W przerwie miedzy zabiegami poroz-
mawialam z panig Basig - wlascicielkg
Studia Urody Basi Majewskiej, ktora
udostepnila nam swoj salon na calg
sobote, panem Wojtkiem - fryzjerem,
w ktorego rece oddat sie tata naszego
pacjenta, oraz panig Karoling - pomy-
stodawczynia i spiritus movens calego
przedsiewziecia. Opowiadatam o ho-
spicjum, o tym, co robimy i jak pra-
cujemy. Spytalam tez panig Karoline,
skad sie wzigl pomyst na tak nietypowe
wsparcie dla hospicjum.

- Ja to jestem taka troche wariatkg -
powiedziala. - Mam tysigc pomystow
na godzine i ciggle mnie gdzie$ nosi.
O was myslatam juz od dawna, chcia-
tam zrobi¢ co$ dobrego, ale jako$ nie
mialam odwagi zadzwoni¢. W koncu
sie przemogtam. No i prosze, co$ z tego
wyszto!

Paristwo Kowalscy:

W tygodniu zadzwonita do nas prze-
sympatyczna pani Dorotka z super pro-
pozycjg od kosmetyczki, ktora zapropo-
nowata bezplatne zabiegi dla rodzicow
chorych dzieci. Przywitano nas serdecz-
nie pysznymi ciasteczkami, wlasnorecz-
nie zrobionymi przez panig kosmetycz-
ke. Ja wybralam zabieg oczyszczania
twarzy i natozenie henny na brwi. Mia-
tam dla siebie cudowng, odprezajgcg
godzing z relaksujgcg muzykg w tle.
Moéj mgz zdecydowat sie na stylizacje
brody i strzyzenie wlosow. Wyszlismy
bardzo zadowoleni. To cudowne, Ze ktos
chee sprawic chwilg przyjemnosci prze-
meczonym  rodzicom. Pomystodawcy
dziekujemy z catego serca.

Organizatorzy akcji bardzo si¢ zdziwili
iucieszyli, gdy im powiedziatam, ze ich
»Akcja SPA”, calkiem przypadkiem,
odbyta si¢ w Swiatowy Dzien Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej. Wspdlnie
uznali$my to za dobry omen i sygnat,
ze moze warto to kiedy$ w przyszlosci
powtdrzyc.

Na koniec jeszcze pamiatkowe zdjecie,
ale bez pani Karoliny, ktéra - zgodnie
z jej prosbg - pozostanie anonimo-
wa. Pani Karolino, Pani Basiu, Panie
Wojtku! Jeste$my wdzieczni za pomyst
i zaangazowanie! Dzigki takim ,tro-
che wariatom” jak wy $wiat jest lepszy
i pigkniejszy.

Beata Bialy

Czy wiesz ze...

Kazdy, komu nie jest obo-
jetny los nieuleczalnie
chorych dzieci i ich rodzin,
moze wesprzec dziatalnosc
Fundacji WHD. Formy tej
pomocy moga byc bardzo
rézne - od przekazania 1%,
poprzez darowizny finanso-
we i rzeczowe, po tworcze

i petne fantazji inicjatywy.
Wiecej mozna przeczytac na
naszej stronie internetowej,
w zaktadce: https://www.
hospicjum.waw.pl/jak-po-
moc/kazdy-moze-pomoc.
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u wolontariuszy?

Ostatni kwartal 2019 roku uplynal wolontariuszom WHD bardzo pracowi-
cie. Wizyty u pacjentow, pomoc w zalatwianiu rozmaitych spraw dla rodzin
podopiecznych, a ponadto szkolenie i nabywanie nowych umiejetno$ci.

iedy na odprawie zespotu naszego

hospicjum pojawia si¢ nowa twarz,
jest 80% szans na to, ze oto pojawil
sic nowy wolontariusz (pozostale 20%
to stazysci - lekarze lub psycholodzy
z réznych czedci kraju i $wiata). Wo-
lontariusz, czyli ktos, kto postanowit,
ze catkiem bezinteresownie chce zrobié
co$ dla innych. W ciggu ostatnich kilku
miesiecy powitaliémy w naszej wolon-
tariackiej rodzinie kilka nowych oséb,
ktére po rozmowie z koordynatorem
Mirkiem oraz po obowigzkowym szko-
leniu dziarsko ruszyly do pracy.

Zaczelo sie od wysylki naszego kwar-
talnika, ktory pod koniec wrzesnia po-
wedrowal do przyjaciol, sympatykow
i darczyncow Fundacji WHD. Przerzu-
ci¢ recznie 15 tysiecy egzemplarzy to
nie byle co! Numer, ktéry Panstwo czy-
tajg tez przeszedl przez rece naszych
wolontariuszy. Potem byly szkolenia
- z obstugi asystora kaszlu oraz przy-
blizajgce role psychologa w hospicjum.

Asystor kaszlu to bardzo pomocne
urzadzenie do ewakuacji wydzieliny
w ukladu oddechowego, ktére pomaga

Robert Sobieszczuk demonstruje dziatanie asystora kaszlu

w pielegnacji wielu z naszych pacjen-
tow. Wazne, by wolontariusze umieli
sie nim wiasciwie postugiwaé. Szko-
lenie poprowadzit nasz fizjoterapeuta,
Robert Sobieszczuk. Wolontariusze po-
znali asystor kaszlu nie tylko teoretycz-
nie, ale i mieli okazje przekonac sie, jak
dziata on w praktyce - jedna z wolon-
tariuszek dobrowolnie (wszak volonta-
rius znaczy dobrowolny) poddata sie
¢wiczeniu.

O pracy psychologa w hospicjum opo-
wiedziala jedna z naszych psycholo-
gow, Paulina Kowacka. Temat wazny,
bo hospicjum otacza opieka nie tylko
matych pacjentow, ale takze ich rodzi-
cow 1 rodzenstwo. Wlasnie tu wazng
role odgrywa wsparcie psychologow,
ktérzy pomagaja rodzinom uporaé
sie z trudnymi emocjami zwigzanymi
z chorobg i $miercig. Spotkanie roz-
poczeto sie mszag $wietg celebrowang
przez kapelana WHD, ksiedza Wojtka.

Wszystkim ~ wolontariuszom WHD
dziekujemy za nieocenione wsparcie
w opiece nad naszymi pacjentami i ich
rodzinami, a takze za pomoc, jakiej
udzielaja Panstwo naszemu hospicyj-
nemu zespolowi. Bez Was nasza praca
bylaby znacznie trudniejsza.

Beata Bialy,
Mirek Dziekariski

Zajecia praktyczne z uzyciem asystora kaszlu
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BWej: Dariusz Pierikowski,

Nasi maratonczycy ﬁ
Robert Rajchenbach, Piotr Zarko

¥

MaratBriczyeyiz lo
Na piersi

29 wrzesnia 2019 r. odbyl si¢ 41. PZU Maraton Warszawski. Tradycyjnie
wsrod uczestnikow biegu pojawili sie takze przedstawiciele naszej Fundacji.

50 \WHD

Reprezentujacym nas biegaczom gra-

Wtej edycji Maratonu Warszaw-
skiego z 42-kilometrowym wy-

zwaniem zmierzylo sie trzech biegaczy

startujacych z ptomiennym logo WHD

na piersi:

« DPiotr Zanko, nr startowy - 5386,
czas - 03:37:08 sek.,

o Dariusz Pienkowski (tata naszego
pacjenta), nr startowy — 5738, czas
- 03:56:46,

+  Robert Rajchenbach, nr startowy -
5130, czas - 04:05:57.

Jak nam opowiadal pan Pienkowski,
bieg byt wyczerpujacy, ale dajacy niesa-
mowitg rado$¢ i satysfakcje. Doskonale
przygotowana trasa wiodfa miedzy
innymi przez Lazienki Krolewskie,
Trakt Krélewski i warszawskie ZOO.
Sporym wyzwaniem bylo pokonanie
wiodacego ostro pod goére odcinka od
ulicy Gagarina pod Belweder. Podczas
biegu mozna bylo postucha¢ grajacych
dla biegaczy zespoléw oraz cieszy¢ si¢
niegasngcym dopingiem licznie zebra-
nych kibicow.

Wolontariuszki WHD w akciji. Od lewej: Marlena Jedrzejewska, Anna Karolak

tulujemy wynikéw i dzigkujemy za
wysitek!

Impreza towarzyszacg Maratonowi s3
Targi Expo Sport&Fitness. W tym roku
odbyly sie one na teranie warszawskich
Wyscigow. Na stoisku naszej Fundacji
wolontariuszki i pracownicy WHD
prezentowali dzialalno$¢ naszych ho-
spicjow - domowego i perinatalnego,
rozdajac kolejne numery kwartalnika
»Hospicjum” i udzielajac informacji
licznym zainteresowanym.

Beata Bialy

Czy wiesz ze...

Fundacja WHD

regularnie pojawia sie na
PZU Maratonie Warszaw-
skim. Bieganie w koszulce

z naszym logo jest doskona-
ta forma wspierania
naszych pacjentéw
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Dzieciecej Grupy Wsparcia

W pazdzierniku Dziecigca Grupa Wsparcia w Zalobie WHD podrézowata
po Ziemi Minskiej. Wspdlna zabawa i nauka byly okazja do podzielenia si¢
emocjami i radzenia sobie z tesknota po zmarlym rodzenstwie.

dniach 17-20 pazdziernika 2019

r. osiemnascioro uczestnikow
naszej fundacyjnej Dziecigcej Grupy
Wsparcia w Zalobie udalo sie, pod opie-
ka pracownikéw WHD, Doroty Licau
i Macieja Mieszalo, oraz wolontariusza
Pawla Powierzy, w podréz po Mazow-
szu. Grupa zatrzymala si¢ w osrodku
Mazowieckie Sioto Julianéwka.

Wyjazd, jak zwykle, obfitowal w roz-
maite atrakcje - gry i zabawy integra-
cyjne, zajecia sportowe, wycieczki kra-
joznawcze. Najlepiej opowiedzg o nich
sami uczestnicy, wigc oddajemy im
glos. Redakcja kwartalnika nie ingero-
wala w oryginalne relacje, poza dosta-
wieniem kilku spéjnikow i przecinkow.

Amelka Pogorzelska, lat 15

W dniach 17-20 paZdziernika odwie-
dzilismy nowe miejsce - Mazowiec-
kie Sioto Julianéwka. Lekcje historii,
w ktérych uczestniczyliSmy, wzbogacity
naszg widze o przesztosci Siennicy.
Mielismy mozliwos¢ zobaczenia ma-
tego ZOO w Julianéwce. Stodkie, mate
zwierzgtka skradly nasze serca. Jedna

z pan pokazata nam, jak zrobi¢ koguty
ze stomy. Kazdy byt inny, rownoczesnie
wyjgtkowy i piekny. Wzielismy takze
udzial w zajeciach zumby. Pani, ktora je
poprowadzita, byla energiczng, a zara-
zem sympatyczng osobg. Bawilismy sig
Swietnie. Bylo naprawde bardzo wesoto.
Po potudniu wybralismy sig do lasu na
spacet, podczas ktorego prowadzilismy
przyjemne, swobodne rozmowy. Nie-
ktérym udato si¢ nawet znalez¢ jadalne
grzyby. Wieczorem przy ognisku odby-
fo sie spotkanie Grupy Wsparcia. Mita
atmosfera i czas, kiedy moglismy calg
grupg porozmawiac o zmartym rodzen-
stwie. Tesknota jest ogromna, jak stud-
nia bez dna - nie do zapetnienia. Jed-
nak pomoc i wsparcie, ktore dostajemy
od opiekunow i innych cztonkow grupy,
pozwala cho¢ na chwilg uspic bél.

Marysia Powierza, lat 13

W Dziecigcej Grupie Wsparcia w Zalo-
bie jestem juz prawie czwarty rok. Kaz-
dy wyjazd jest Swietnie zorganizowany.
Na ostatnim wyjezdzie do Miiska Ma-
zowieckiego bylo wspaniale. Jezdzilismy
wozem, zwiedzaliSmy muzea. Bylismy

w wielu ciekawych miejscach. Pani
pokazywala nam, jak zrobié pigknego
koguta z siana. Na ognisku zjedlismy,
porozmawialismy, ale tez razem po-
Spiewalismy przy akompaniamencie
akordeonu oraz gitary. Spedzalismy
duzo czasu na dworze, a pogoda byla
Swietna. Lepszej nie mozna bylo sobie
wymarzyé. Swiecito storice i bylo bar-
dzo cieplo, a z domkow rozchodzily sig
piekne widoki na las i tgke. Kazda in-
formacja o wyjezdzie zawsze wywoluje
u mnie usmiech. Opiekunowie sqg wspa-
niali (Dorota, Agnieszka, Maciek i Pa-
wel). Opiekujg si¢ nami jak nikt. A gra
we flagi z Mackiem i Pawlem przebija
wszystko.

Opiekunom, dzigki ktérym wyjazd
DGW tak wdziecznie zapisal sie
w pamieci naszych podopiecznych,
dziekujemy za wysilek wlozony w jego
organizacje. Redakeji nie udato si¢ do
tej pory dowiedzie¢, na czym polega
wspomniana wyzej gra we flagi, ktora
»przebija wszystko”, obiecujemy jed-
nak sprawe wyswietli¢. Innymi sto-
wy... cigg dalszy nastapi.

Beata Bialy
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W mgliste popoludnie 3 listopada, jak co roku, zgromadzilismy sie w Kate-
drze $wietego Floriana i §w. Michala Archaniola na warszawskiej Pradze, by
wraz z rodzinami naszych podopiecznych modlic¢ si¢ za tych, ktérzy odeszli.
Koncelebrowanej liturgii mszy $wietej przewodniczyl ksiadz biskup Romu-
ald Kaminski, a towarzyszyl mu obecny kapelan WHD, ks. Wojciech Pieniak,
oraz byli kapelani - ks. Wojciech Gawryluk i ks. Robert Szewczyk. Ponizej

pod Jego urokiem. Nie tylko po to, by
sie tym szczyci¢ 1 mie¢ ten komfort.
Bog ukazuje siebie z zamiarem, aby
wszystko, co widzimy, zostalo w nas.
Zostalismy obdarzeni odzwierciedle-
niem Boga w naszym wnetrzu. Jeste-

publikujemy homili¢ wygloszona przez ks. biskupa Kaminskiego.

Wiem, co jest powodem zawig-
zania tej dzisiejszej wspdlnoty.
Pamie¢ o tych, ktorzy z naszego grona
odeszli, a byly to osoby umilowane.
Mija 25 lat od chwili, gdy zrodzit sie
zamyst ustanowienia wspoélnoty hospi-
cyjnej. Po to, by wspiera, towarzyszyc¢,
podtrzymywa¢é, naprowadza¢ na wta-
$ciwe drogi.

Jak to jest, ze takie dzieta sie rodza,
rozwijaja, znajdujg wlasciwe miejsce?
Nieraz si¢ dziwimy, ze dopiero w tym
czasie dojrzelismy do takich inicjatyw,
ze dopiero teraz wydajg one owoce. My
siejemy, a Bog daje wzrost. Nie wiemy,
kiedy zasiane zostalo to ziarno, ktore
teraz przebilo sie przez poktady ziemi
i na naszych oczach rozpoczeto wzra-
stanie. Ale prawde méwigc, fundamen-
ty pod te inicjatywe zostaly pofozone
na samym poczatku.

Dzisiaj w Ksiedze Madrosci patrzymy
na naszego Ojca Niebieskiego i spogla-
dajac w Jego oblicze, bardzo delikatne,
przyjazne, chcieliby$my zawsze by¢

B R

Ksigdz biskup Romuald Kamiriski

$my dzie¢mi Bozymi. A Jezus doda:
Jestescie takze dziedzicami, a wigc
spadkobiercami. Piekny jest czlowiek,
ktéry zrozumie prawde, ze jest odbi-
ciem faskawosci Bozej i pigkna samego
Boga.




Powitanie ksiedza biskupa przez dr. Tomasza Dangla

Swiety Pawel w II Licie do Tesaloni-
czan przypomina nam odwieczng za-
sade: pamietaj o drugim w modlitwie.
A w Lidcie do Galatéw moéwi jeszcze
dosadniej, jeszcze bardziej zrozumia-
le: jeden drugiego brzemiona noscie.
Jeden drugiemu pomagajcie w drodze
pielgrzymiej do nieba. To tam zostaly
polozone fundamenty tego dzieta. Tam
zostal wyznaczony program, wedlug
ktorego trzeba je realizowa¢. Jeden dru-
giego brzemiona noscie. Jeden drugie-
mu pomagajcie w calym tym zabiega-
niu o Krélestwo Boze w waszym zyciu.

Nie mozna inaczej. Trzeba mie¢ oczy
otwarte i serce otwarte, aby zauwazyc,
jak sie ma nasz brat. Moze potrzebuje
naszego wsparcia. Naszej przy nim
obecnosci. Dobrego stowa. A moze cze-
g0§ jeszcze mocniejszego. Zatem jeden

drugiego brzemiona starajmy si¢ nosic.
Nie mozna tego nawet nazwaé obo-
wiazkiem, bo obowigzek ma w sobie
co$ z przymusu. Tu mamy do czynie-
nia z przywilejem - Bég pozwala nam
wkraczaé na droge drugiego cztowieka,
tam, gdzie jest on sam, bysmy mogli sie
dzieli¢ darem bozym. Bo wszystko, co-
kolwiek jesteSmy w stanie zaoferowaé
drugiemu, co nosi znamiona pozytecz-
nosci, otrzymujemy od Ojca. Coz mo-
zesz da¢d, czego$ wpierw nie otrzymal?
Traktujmy zatem jako przywilej to, ze
mozemy by¢ uzyci w taskawosci Bozej,
by stana¢ przy innym czlowieku i stu-
2y¢ mu swoim ramieniem.

Historia zbawienia pelna jest takich
przykladéw uzytecznosci wobec dru-
giego czlowieka. Trudno poja¢é, jak
wielka jest taska Ojca, gdy pozwala

nam towarzyszy¢ drugiemu czlowieko-
wi, tak jakby$my ,zastepowali” same-
go Boga. ,Czyn to to moim imieniu.”
W ten sposob nawiazuje sie intymna
relacja miedzy chorym a czlowiekiem
go wspomagajacym - to moze by¢ le-
karz, ekspert, czlowiek dobrej woli,
ktos, kto towarzyszy, modli si¢, poma-
ga — wszystkich form tego wsparcia nie
da sie do konca objaé i opisac.

To sie zaczelo wraz z ogloszeniem Do-
brej Nowiny. Nie czujemy sie zatem
bezradni czy samotni. I postepujac
naprzéd w naszym Zyciu, poznajemy
coraz to nowe sposoby realizacji tego
towarzyszenia, wznosimy si¢ na coraz
wyzszy poziom tej wzajemnej stuzeb-
nosci. Czlowiek odkrywa to, co bylo
przed nim niejako zakryte. I nieraz sie
dziwi niczym mate dziecko, jak z tego,
co czynimy w zyciu, Bog daje przepiek-
ne owoce.

Warto tutaj siegna¢ do dzisiejszej
Ewangelii, bo Zacheusz dostarczyl nam
sporego materialu do przemyslen. Po
pierwsze uczy, ze nic nie jest raz na
zawsze przekreslone, jesli wierzysz. Bo
mimo tych wszystkich trudnosci, kto-
rych doswiadczyt Zacheusz w swoim
zyciu - zastuzonych i niezastuzonych,
w najglebszych pokladach jego jeste-
stwa bylo dobro. Bo tylko z niego mo-
glo wykietkowa¢ rozbudzenie nadziei
i wiary. Doczekal si¢ realizacji swoich
pragnien. Ale zeby zrozumie¢, trzeba
sie oderwa¢ od tego, co jest codzien-
noécig, i stang¢ ponad nig. Ewangelista
to rozwigzat w sposéb bardzo prosty -
Zacheusz musial wspig¢ sie na drzewo,
zeby spojrzec¢ na rzeczywisto$¢ z wyz-
szego pulapu. Zobaczyt ja w pelni, bo
zobaczyl samego Jezusa.

To jest nasze zadanie na co dzien. My
wielu rzeczy nie rozumiemy. I to przy-
nosi nieraz wielki bdl i utrudzenie.
Wiec niech to dzisiejsze pouczenie
katechetyczne Zacheusza przekona nas
inam podpowie: jesli nie wytrzymujesz
tego, co jest twoja codziennoscia, jesli
jej nie rozumiesz, to zadaj sobie trud,
by sie wznie$¢ ponad nig i zobaczy¢ ja
z innego poziomu. A Pan sprawi, ze
ujrzymy wszystko z innej perspekty-
wy - tak jak to si¢ stalo w przypadku
Zacheusza.



Praska katedra wypetniona rodzinami naszych podopiecznych

Jestesmy, kochani, §wiadkami bardzo
wielu takich do$wiadczen. Ta czy inna
sytuacja nieraz wydawala sie tragiczna,
trudna, nie do rozwigzania, a potem
Pan sprawial, ze przy pomocy innych,
przy pomocy ich doswiadczen, wcho-
dzili$my jakby na inny poziom patrze-
nia, przezywania, rozumienia. Sprawy
stawaly si¢ duzo prostsze, dostrzegali-
$my niezwykly sens tego wszystkiego.
Umielismy z naszych dotychczasowych
porazek ulozy¢ sensowng droge, ktéra
prowadzita nas do zwycigstwa. To sg
wszystko Boze cuda.

Za kogo sie dzi§ modlimy do Ojca?
Szczerze mowigc, pewnie niewielu spo-
$rod naszych podopiecznych oczekuje
na modlitwe. Serce podpowiada, ze
oni s3 raczej w sytuacji posrednikéow.
Bo i mlody wiek, i doswiadczenie cier-
pienia predestynuja ich do natychmia-
stowego wejscia do Domu Ojca. Wiec
o$mielmy sie tez zanosi¢ modlitwy za
ich posrednictwem.

Modlimy sie w formie dzigkczynienia
za tych wszystkich, ktérych Pan stawia
na naszej drodze i powiada: dZwigaj

ciezary swego brata, pomagaj mu na
drodze jego zbawienia, pomagaj na
rézne sposoby. I wreszcie modlimy sie
za nas samych, ktorzy jeszcze mamy
nieraz trudno$¢ ze zrozumieniem, jaki-
mi to drogami Pan nas prowadzi. I dla-
czego takimi trudnymi. To pytanie jest
bardzo zasadne. Nie ma potrzeby ani
tego sie wstydzié, ani od tego uciekad.
Bo nam przystoi jeszcze wszystkiego
nie rozumie¢. Dopiero kiedy bedzie-
my bisko Ojca w niebie, wtedy da nam
On laske spojrzenia na rzeczywistos¢
z takiej wysokosci, jaka Zacheuszowi
wystarczyla, by ogarna¢ wszystko. I my
wtedy ogarniemy wszystko i bedziemy
mogli uwielbia¢ Boze milosierdzie.

Zatem jesli dzisiaj wielu rzeczy nie ro-
zumiemy, to w pokorze i cichosci serca
skladajmy to ufnie przed Ojcem mi-
tosiernym. Panie, Ty wszystko wiesz.
Ty wiesz, ze Cie kocham, jak potrafie.
A do Ciebie nalezy ostateczna decyzja
i stowo.

Totez pro$my dzi§ pokornie o wiare
dla siebie. Bo wiara jest fundamentem,
na ktorym wszystko da si¢ zbudowa¢
i wszystko da sie uporzadkowa¢. Dlate-
go dopoki idziemy droga pielgrzymia,
pro$my o silng wiare, a wszystko inne
- jak mowi Pismo Swiete - bedzie nam
dodane. Amen.

Serce z nazwiskami naszych zmartych podopiecznych




Kim jestes

(dia
Kim jestes?
Trudne pytanie...
Trudne? Odpowiedz na nie.
Wiec dobrze. Jestem...
Jestem, ktdry Jestem.

— Nie rozumiem! Czym jestes?
Ksiagg madrych szelestem?
Slowem, ktore to stowo
bylo na poczatku?

Regula, co wyjatkowo
nie znosi wyjatku?

I poczatkiem, i koncem?
Alfg i Omega?

I Ksiezycem, i Stoncem...

- Moze dos¢ juz tego?

- Dos$c¢? Wiec powiedz!

- Dobrze. Wiesz, to w sumie latwe.
Jestem Swiatlem.

Beata Bialy




Fundacja
Warszawskie

Hospicjum —==" dla Dzieci

Fundacja Warszawskie Hospicjum

dla Dzieci poszukuije do pracy

lekarzy (lub oséb na ostatnim

roku rezydentury przed egzaminem
specjalizacyjnym z nizej wymienionych
dziedzin).

Poszukiwane specjalizacje:
pediatria, anestezjologia,
neurologia dziecieca.

Wymagania:
prawo jazdy,
znajomosc jezyka angielskiego.




Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl
Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl
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* Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
» Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
» Kardiochirurgia dziecieca

» Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)

* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesdli otrzymalisécie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.perinatalne.pl
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Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Ty .
4'# ' i
! . ‘

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa
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