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Streszczenie W artykule opartym na
prezentacji przygotowanej z okazji 10-
lecia dziatalno$ci Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci (WHD), pierwszego
specjalistycznego hospicjum domowego
dla dzieci w Polsce, opiekujacego sie
rocznie 50 chorymi i ich rodzinami,
wiodacego osrodka w Europie Srodkowo-
wschodniej, przedstawiono geneze i
rozwoj WHD na tle ruchu hospicyjnego
w Polsce i Europie. Zatozenie przez doc.
Dangla, anestezjologa pediatrycznego,
modelowego  hospicjum domowego,
opracowanie standardéw opartych na

wzorcach brytyjskich, utworzenie
fundacji zasilajacej dziatalnos¢ WHD
oraz wprowadzenie  szkolenia

podyplomowego z zakresu pediatrycznej
opieki paliatywnej (POP) wplyneto na
powstanie opartych na podobnych
zasadach  zespotdw oraz  dziatdw
pediatrycznych  przy hospicjach dla
dorostych. Uzyskanie $rodkdw, gtdwnie
z the Open Society Institute NY, oraz
przygotowanie kadry umozliwito
utworzenie na bazie WHD europejskiego
centrum  szkolenia  przeznaczonego
gtéwnie, ale nie tylko, dla krajow Europy
srodkowo-wschodniej. Mimo rozwoju tej
dziedziny, w Polsce z POP korzysta 20-
25% chorych umierajacych z powodu
ograniczajacych zycie schorzen, a 75-
80% umiera w szpitalach, co wskazuje
na konieczno$¢ dalszego  rozwoju
domowej opieki pediatrycznej, z
rozwazeniem mozliwosci integracji przez
tworzenie szpitalnych  wspierajacych
zespotow POP oraz upowszechnienie
szkolenia wérod studentow medycyny, a
w szczegdlnosci lekarzy i pielegniarek
pediatrycznych.

Abstract The article, based on
presentation prepared for the 10th

anniversary of the Warsaw Hospice for
Children (WHCh), a first specialist home care
hospice for children in Poland, providing care
for 50 patients and their families each year, a
beacon for Eastern and Central Europe, is
dealing with the origin and activities of WHCh
on the scene of Polish and European hospice
movement. Created by Tomasz Dangel, a
pediatric anaesthetisiologist an exemplary
home care hospice, alongside with working-out
standards based on British principles, founding
the charity effectively fund-raising for the
hospice activities, and developing the
education program in palliative paediatric care
(PPC), supported the development of several
similar teams and section of PPC in the
hospices for adults. The educational grants
received mainly from OSI NY and preparation
of teaching team trained in PPC enabled to
develop the European resource and training
center mainly for Eastern and Central
European countries. Despite the progress in
PPC in Poland — 20-25% of children and
adolescents with life-limiting conditions benefit
from PPC, the large number (75-80%) of them
die in hospitals, which indicates a need for
farther development of PPC in the form of
home care and an integration of PC through
creation of PPC hospital supportive teams, and
implementation of PPC educational programs
into medical and nursing students curricula,
particularly in pediatrics.

Stowa kluczowe: modelowe hospicjum
domowe, pediatryczna opieka paliatywna,
standardy

Wprowadzenie

Zapoczatkowany w Polsce przed ponad
¢wieréwieczem niezalezny ruch hospicyjny,
stworzyl podwaliny pod dynamiczny rozwdj
opieki paliatywnej-hospicyjnej szczegdlnie w



latach 1993-2003, wspomagany od 1991
roku przez Ministerstwo Zdrowia
regulacjami prawnymi z tego zakresu, w
tym radykalnymi Zmianami
poprawiajacymi dostepnos¢ analgetykow
opioidowych, oraz srodkami finansowymi
przekazywanymi gtdwnie na edukacje i
sprzet medyczny, $rodki transportu, a
takze  utworzeniem specjalizacji z
zakresu medycyny paliatywnej (1999).
Program Rozwoju Opieki Paliatywnej-
Hospicyjnej Mz (1998) ujat w
zatozeniach programowych
upowszechnienie i  rozwdj  opieki
paliatywnej u dzieci w oparciu o
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
(WHD). [1]

Do roku 1994, kiedy powstato
WHD jako pierwsze w  Europie
$rodkowo-wschodnigj specjalistyczne
pediatryczne hospicjum domowe,
osrodki opieki paliatywnej-hospicyjnej w
Polsce przygotowane do opieki nad
osobami  dorostymi,  gldwnie  z
zaawansowang chorobg nowotworowa,
jedynie sporadycznie opiekowaty sie
umierajacymi dzie¢mi i mtodocianymi.
Nie byto rowniez z reguty
wyosobnionego personelu, ktéry by
odbyt niedostepne w kraju
specjalistyczne szkolenie z pediatrycznej
opieki paliatywnej.

W latach 1988-93 Klinika Opieki
Paliatywnej w Poznaniu objefa opiekqg
kilkadziesiecioro dzieci i miodocianych,
gtéwnie w ramach opieki domowej, a
takze kilkanascioro opiekg stacjonarng,
w ramach programu dla chorych
dorostych. Problematyke oparta na tych
doswiadczeniach  przedstawiono  na
konferencji Miedzynarodowego
Stowarzyszenia zajmujgcego sie
Umieraniem, Smiercig i Osieroceniem
(IWGDDB) w Montechoro (Portugalia) w
1992 roku oraz na europejskim
kongresie EAPC w Brukseli w 1995.

Poczatki opieki paliatywnej nad
dziecmi siegajq konca lat 70-tych XX w.
(Edmarc Hospice w Virgini, 1978). Juz
wtedy okazato sie, ze domowa opieka
paliatywna jest preferowana przez
wiekszo$¢ rodzicow i dzieci. [2]
Poczatkowo obiektem opieki byty dzieci
i miodociani z chorobg nowotworowa.
Stopniowo poszerzano wskazania o
dzieci z nienowotworowymi
ograniczajgcymi zycie schorzeniami. W
1993 roku organizacja Children’s

Hospice International (CHI) opracowata
standardy opieki paliatywnej nad dzie¢mi. W
1996 roku w Wielkiej Brytanii Krolewskie
Towarzystwo Pediatryczne (RCPCH) oraz
Stowarzyszenie opieki nad dzie¢mi z
zagrazajgcymi  zyciu  schorzeniami  oraz
chorobami terminalnymi (ACT) wytonity grupe
robocza, ktéra w oparciu o karte ATC
opracowang w 1993 roku (informacje o tym
waznym dokumencie zostaty udostepnione po
raz pierwszy przez doc. Dangla uczestnikom
kursu opieki paliatywnej — pod kierunkiem R.
Twycross i J. kuczaka: Symptom control in
terminal illness w Olczy 30 maja - 1 czerwca
1994 roku) wyodrebnita cztery grupy dzieci z
ograniczajacymi zycie schorzeniami,
kwalifikujgcymi sie do objecia opieka
paliatywna. [3] Na nastepnym tego typu kursie
w Puszczykowie, doc. Dangel przedstawit
zasady opieki domowej nad umierajgcymi
dziemi po raz pierwszy  zapoznajac
uczestnikdw z kartg ATC oraz doswiadczeniami
niedawno zatozonego WHD. [2]

W okresie gdy powstawato WHD, w
Europie, szczegdlnie w Wielkiej Brytanii, oraz w
Stanach Zjednoczonych i Kanadzie istniaty w
tym czasie wyodrebnione hospicja dzieciece.
Poza opieka domowa i wsparciem dla
osieroconych czes$¢ z nich zapewniata rowniez
opieke  stacjonarng, rzadziej dzienna.
Réwnolegle z WHD pierwsze kroki stawiato
domowe hospicjum dla dzieci w Minsku [4]
kierowane przez dr psychologii Anne
Gorczakowg oraz dzieciece hospicjum
domowe w  Moskwie (dr Marina Bialik
informacja od zatozycielki).

Geneza WHD

Podjecie sie zadania utworzenia
pierwszego w Polsce domowego hospicjum dla
dzieci wymagato lidera, osoby, ktéra oprocz
wysokiego poziomu wiedzy i umiejetnosci
medycznych, bytaby réwniez dobrym lekarzem
[5], wrazliwym na cierpienia (w szczegdlnosci
umierajacych dzieci i miodocianych oraz ich
bliskich), obdarzonym takimi cechami
charakteru jak zdolnosci  organizacyjne,
uczciwos¢ i umitowanie prawdy, kolezenskosc,
umiejetnos¢ postugiwania sie argumentami
etycznymi i sitg duchowg warunkujacg
wytrwatos¢. Osoba taka powinna wykazac sie
rowniez charyzma konieczng do skupiania
wokot siebie tych, z ktdrymi buduje zespdt i
wspolnie bedzie dazy¢ do wytyczonego celu -
praktycznego wyrazania mitosci  ludziom
cierpigcym. Spetnienia tej waznej misji podjat
sie ponad 10 lat temu doc. Dangel. Jako



tworca pediatrycznej opieki paliatywnej,
zajmuje on szczegdlne miejsce posrod
pionieréw-lideréw ruchu hospicyjnego w
Polsce, ktérzy za przykladem Dame
Cicely Saunders (cata Jej dotychczasowa
wielokierunkowa dziatalno$¢ tworczyni
pierwszego nowoczesnego hospicjum -
Hospicjum Sw. Krzysztofa oraz
opublikowane niedawno listy stanowig
bogaty materiat pomocny w zrozumieniu
spetnionej misji i wykonanej pracy przez
charyzmatycznego lidera) [6], podieli sie
kontynuacji tak trudnego dzieta (w
Polsce rozpoczetego przez Haline
Bortnowska i $p. ks. Eugeniusza
Dutkiewicza).

Do ludzi inicjujacych i
kontynuujacych wazne, bardzo trudne,
wrecz nieosiggalne zadania z tego
zakresu, spoteczenstwo, pozbawione
podstawowej wiedzy odnosnie
problematyki zwigzanej z umieraniem i
Smiercia oraz opieki  hospicyjnej-
paliatywnej, odnosi sie zazwyczaj
obojetnie, niekiedy wrogo (ludzie
unikajg kontaktu i myslenia jak rowniez
sgsiedztwa z hospicjum kojarzonym
jedynie z umieraniem i $mierciq -
Zjawiskami wypieranymi ze
$wiadomosci; u niektdrych hospicjum
taczy sie z narkomania!).
Charyzmatyczni liderzy sg nazywani
nawiedzonymi lub podejrzewa sie ich o
sieganie po osobiste korzysci, réwniez
materialne i che¢ uzyskania rozgtosu!
Dodatkowo te nowe nieznane inicjatywy
spotykajg  sie  niejednokrotnie  z
ignorancjq lub Zzywym  sprzeciwem
Srodowiska medycznego, traktujgcego
hospicja jako gorszg i czesto trudng do
zaakceptowania dziatalno$¢, polegajacq
gtownie na ,podlewaniu  chorych
morfing” i prowadzacq do powolnej
eutanazji  (okreSlenia uzywane w
srodowisku medycznym) oraz robieniu z
chorych narkomanoéw (,,co moze nie jest
i takie zte, bo oni i tak nie beda dtugo
zyli” - wypowiedz jednego @z
profesorow), z réwnoczesnym
odbieraniem im i ich bliskim nadziei
przez przekazywanie prawdy o chorobie
i niekorzystnym rokowaniu, co jest
rownoznaczne ze straszeniem ich
$miercia. [7] Mysle, Zze wszystkie te,
czesto o0 negatywnym zabarwieniu,
okreSlenia i postawy w przeciggu
dziesieciu lat dziatalnosci i tak
znaczacych osiggnie¢c WHD w  skali

krajowej i miedzynarodowej ulegty juz zmianie
lub sg stopniowo poddawane rewizji, w czym
duza zastuga ukazania dobra czynionego i
dziatalnosci edukacyjnej-uswiadamiajacej
prowadzonej od lat przez to Hospicjum (WHD
jako pierwsze polskie hospicjum posiada
specjalng, profesjonalnie przygotowang osobe
do public relation).

Jestem przekonany, ze droga doc.
Dangla prowadzaca do dokonania tak trudnego
wyboru wynikata z przemys$len nad wiasnymi
bogatymi doswiadczeniami zawodowymi jako
anestezjologa i lekarza intensywnej terapii
pediatrycznej, bedacego $wiadkiem cierpien
dzieci, ktorych zycie/umieranie starano sie za
wszelkg cene przedtuzy¢. Dzieci umierajacych
w szpitalu, z dala od rodzinnej, domowej
atmosfery, niejednokrotnie w nieusmierzonych
cierpieniach, nie tylko natury somatycznej.
Zdawat sobie sprawe ze wspdlnych cech, ale i
istotnych rdznic dzielacych opieke paliatywng
dla dorostych oraz dla dzieci i mtodocianych,
wskazujacych na koniecznos$¢ wyodrebnienia
pediatrycznego hospicjum. Wiedziat rowniez o
istnieniu i  dziatalnosci tego  typu
specjalistycznych osrodkow w Wielkiej Brytanii,
Kanadzie i Stanach Zjednoczonych. O wyborze-
odkryciu  powotania, moze  decydowal
spotkanie z kim$ kto nas oswieci, uswiadomi,
ze nie wystarczy nawet perfekcyjnie zajmowacé
sie jedynie leczeniem bodlu stanowigcego tylko
czastke wszechogarniajacego cierpienia

W przypadku profesora Ventafridda -
Swiatowej stawy specjalisty od leczenia bodlu
metodami inwazyjnymi - tym wydarzeniem
bylo spotkanie z profesorem Robertem
Twycross rowniez $wiatowym liderem w opiece
paliatywnej - pokrewnej, jednak innej nowej
rozwijajacej sie wéwczas dyscyplinie. Podczas
jednego z kongreséw leczenia bdlu we
Wioszech, kiedy w spokojnej kawiarence
Robert zadat pytanie: no dobrze, a jak uda ci
sie wytaczy¢ bdl u tego chorego z bardzo
zaawansowang chorobg nowotworowg, ktory
cierpi z wielu powoddw — nie tylko cielesnych,
ale réwniez psychicznych, spotecznych i
duchowych, a takze jego rodzina jest
udreczona opieka nad bliska $mierci ukochang
osobg, to co by nalezato zrobi¢, co ty bys mogt
uczyni¢? Jedyng odpowiedzig bylo oczywiscie:
nalezy chorego i jego bliskich otoczyé opiekg
paliatywng, a jesli taka dziatalno$¢ nie istnieje
to nalezy ja stworzy¢é (moja rozmowa z
profesorem Ventafridda w maju 1988).
Doswiadczytem jak pojetnym uczniem okazat
sie prof. Ventafridda i jak doskonale
przygotowat  zespdl opieki paliatywnej, na
ktérego wzorcach opartem sie tworzac
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poznanski zespot opieki paliatywnej,
potem, gdy w ramach stypendium WHO
w 1988 roku pobieratem nauki nie tylko
od Niego, ale réwniez od mediolanskich
chorych, ich rodzin i wspaniatych
pielegniarek. Wtedy po raz kolejny
uswiadomitem sobie jak wazne jest mie¢
dobrych nauczycieli!

Jeszcze przed  utworzeniem
WHD, doc. Dangel publikowat prace
dotyczace leczenia boélu u dzieci
$wiadczace 0 jego wysokich
umiejetnosciach w tym zakresie, byt
rowniez wspdtautorem 70-stronnicowej
ksigzeczki: ~Zwalczanie bolu
nowotworowego”, zawierajacej rozdziat
o leczeniu bdlu u dzieci oraz elementy
opieki paliatywnej, bardzo waznej
pierwszej tego typu publikacji wydanej,
rekomendowanej i rozprowadzonej w
1994 roku przez MZ w ponad 150.000
egzemplarzy. [8] Zawsze wystepowat w
obronie dzieci i miodocianych
cierpigcych z powodu bdlu jatrogennego
— pomagajac m. in. we wprowadzeniu
w Polsce do repertuaru niezbednych
$rodkéw kremu EMLA do znieczulenia

skéry (nadal niestety zbyt rzadko
stosowanego).
Ten wazny rozwojowo etap,

ktory polegat na uswiadomieniu sobie,
ze za bolem fizycznym kryjq sie wielkie,
czesto nie odkryte cierpienia,
wymagajac zupetnie innych zespotowych
dziatah,, mdgt mie¢ zwigzek-inspiracje z
istniejacym juz wowczas ruchem opieki
paliatywnej-hospicyjnej i dostepnoscig
edukacji z tego zakresu. Juz woéwczas
mogto powtarzaé sie drazniqce
sumienie lekarskie pytanie: no tak
opieka paliatywna dla dorostych rozwija
sie Polsce, a co dzie¢mi i mtodocianymi?
— im i ich rodzicom rowniez, tym
bardziej trzeba pomdc. O tym co byto
najwazniejszym, a moze nie jednym
motywem-—inspiracja do wybrania roli
lekarza hospicyjnego, ale réwniez
podjecia sie pionierskiego w skali kraju
zadania  zorganizowania  hospicjum
dzieciecego wie najlepiej doc. Dangel.
Slady prowadza rowniez do Oksfordu i
Poznania poprzez Slesin koto Konina,
gdzie doc. Dangel uczestniczyt we
wrzesniu 1991 roku w pierwszym
wspdlnie zorganizowanym i
prowadzonym przez prof. Roberta
Twycross (Sir Michael Sobell Palliative
Care Unit Oxford WHO Collaborating
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PC Centre) i prof. Jacka tuczaka (Klinika Opieki
Paliatywnej AM, Poznan) kursie z zakresu
opieki paliatywnej. To oni wiasnie wtedy
rozbudzili w Nim zainteresowania opiekq
paliatywng. [9] Doc. Dangel czynnie
uczestniczyt w okresie przed zatozeniem WHD
rowniez w nastepnych corocznych kursach
organizowanych przez poznanskg Klinike
Opieki Paliatywnej wspdlnie z prof. Twycross.
Argumentdw umacniajacych przekonanie o
celowosci podjecia sie organizacji zespotu
pediatrycznej opieki  paliatywnej dostarczyt
pobyt w Wielkiej Brytanii. W roku 1993
wyjechat do Liverpool na Europejski Kongres
Anestezjologii Pediatrycznej, a nastepnie przez
tydzien odwiedzit i zdobywat informacje o
pracy hospicjow w Wielkiej Brytanii - spotkania
z prof. Davidem Baum i dr Joanng Chambers w
Bristolu, prof Robertem Twycross w
Oksfordzie oraz wizyta w Helen House, z
Johnem Overtonem z Acorns Children’s
Hospice w Birmingham. [10] W genezie-
czynnikach pomocnych w powstawaniu WHD
nalezy uwzgledni¢ wsparcie oséb i instytugiji,
ktére pomogty doc. Danglowi. Do ich grona
nalezy zaliczy¢ prof. Zdzistawa Rondio i
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie, Gillian
Petrie Hunter oraz Muir Hunter kierujacych
Polish Hospice Fund oraz wiodace osoby w
ruchu hospicyjnym pediatrycznym w Wielkiej
Brytanii i Kanadzie. Jak rowniez, w miare
tworzenia sie WHD, osoby wchodzace w sktad
interdyscyplinarnego  zespotu. Cokolwiek by
powiedzie¢ o wspaniatym zespole utworzonym
przez doc. Dangla to i tak nie bedzie w sposob
nalezny pokazywato jego wartosci, wysitku,
pracy i serca w nig wlozonego. Najlepszym

$wiadectwem wysokiej jakosci opieki sg
kazdorazowe oceny dokonywane przez
osieroconych  rodzicdbw, zawsze bliskie

najwyzszej oceny 10 (w skali 0-10). [11]
Oczywiscie bardzo istotne byto ustawiczne
nabywanie wiedzy i umiejetnosci z tego
zakresu oraz transformacja duchowa i
osobowosciowa w oparciu o doswiadczenia w
pracy z budowanym od podstaw zespotem, w
czym decydujaca role odgrywato uczenie sie
od umierajacych dzieci i ich bliskich. [12] Na
istotne znaczenie tej sktadowej zwracat uwage
juz przed 100 laty Osler, ktory odmienit sposob
szkolenia studentéw amerykanskich,
wyprowadzajac ich od wczesnych lat studiéw z
sal wyktadowych do domdw chorych i szpitali.
[13] Réwniez w mojej transformacji i
przygotowaniu do pracy w charakterze lekarza
opieki paliatywnej-hospicyjnej wazng,
decydujacq role odegrali i nadal odgrywajg
ciggle uczacy mnie umierajacy chorzy i ich



rodziny, w tym dzieci i mtodociani. To od
nich, pierwszych dzieci i mtodocianych
pacjentdw, jeszcze w latach 1987-1990
w czasie tworzenia sie poznanskiego
zespotu domowej opieki paliatywnej —
Artura, Macieja, Natalii, Pawelka,
Patrycji, Roberta, Stasia, a pdzniej wielu
innych — uczylem sie co to oznacza bycie
umierajacym dzieckiem i jak umierac¢ bez
maski.

Doc. Dangel zamierzat zatozyc¢
hospicjum dla dzieci przy Wojewddzkim
Szpitalu dla Dzieci przy ulicy Kopernika
w Warszawie (obecnie: Warszawski
Szpital dla Dzieci) w roku 1993.
Wczesniej byt lekarzem
odpowiedzialnym za leczenie bodlu u
dzieci w Centrum Zdrowia Dziecka, gdzie
w 1992 roku zorganizowat zespot
leczenia bélu. W grudniu 1993 roku prof.
Zdzistaw Rondio zaproponowat dr
Danglowi prace w Instytucie Matki i
Dziecka i zaakceptowat projekt zatozenia
tam Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci.

Hospicjum zaczeto oficjalnie
dziata¢ w Instytucie Matki i Dziecka 1
wrzesnia 1994 r. Pierwszymi
pracownikami byly pielegniarki Joanna
Bereda i Hanna Zacheja (absolwentki
szkoty pielegniarskiej) - polecone w
1993 roku przez siostre zakonng po
mszy Swietej dla dzieci odprawionej na
prosbe dr Dangla w szpitalu przy ul.
Kopernika. Joanna Bereda miata
wczesniej kontakt ze $miercig bliskiej
osoby - towarzyszyla umierajagcemu
bratu. Kolejng  pielegniarkg  byla
Katarzyna Cichosz, ktéra wczesniej
pracowata w klinice onkologii w szpitalu
dzieciecym przy ulicy Marszatkowskiej w
Warszawie i charakteryzowata sie
niezmiernie serdecznym podejsciem do
pacjentow y4 choroba
nowotworowaq. Drugim lekarzem byla
Elzbieta Chudzynska-Pomianowska,
ktéra wczesniej wspotpracowata z dr
Danglem w Centrum Zdrowia Dziecka.
Po pewnym czasie do zespotu dotaczyt
pierwszy pracownik socjalny Danuta
Rojek (pdzniej Laskowska), polecona
przez znajomg doktora - nauczyciela ze
szkoty  pracownikdw  socjalnych w
Warszawie. Gidwng motywacjg tych
osob byla mitos¢ do dzieci i
chrzescijanskie podejscie do cierpigcego.

0 trudnych poczatkach
wspomina pielegniarka hospicyjna

Katarzyna Cichosz: ,Gdy powstawaliSmy
byliSmy pierwszym hospicjum dla dzieci w
Polsce. Kazdy z nas uczyt sie jak pracowac, co
robi¢, aby to byto dobre hospicjum. Mielismy
olbrzymi zapat do pracy, bo wszystko byto
nowe. Pracowaliémy w zespole, w ktérym nie
bez znaczenia bylo, ze co dwa tygodnie
cztonkowie tego zespotu mieli spotkanie z
psychologiem. Te superwizjie nam duzo
dawaly. Raz na dwa tygodnie moglismy méwic
o tym co sie ztego dzieje miedzy nami, kto z
kim sie nie dogaduje i co dzieje sie w
organizacji jako takiej. Gtdwnie pracowalismy
nad komunikacjg. Znajdowalismy sie w matym
baraku. Wszyscy czuliSmy, ze zaczynamy co$
tworzyc i chcieliSmy tego”. [14]

WHD na tle ruchu hospicyjnego w Polsce
i w Europie.

Dziatalno$¢ WHD na polskiej i
zagranicznej  scenie  opieki  paliatywnej
hospicyjnej nalezy rozwaza¢ w  wielu
wymiarach.

Dziatalnos¢ organizacyjna i legislacyjna
- utworzenie  modelowego  hospicium
domowego dla dzieci

Na pierwszy plan nalezy wysung¢ role
WHD jako wzorcowego modelowego, stale
ulepszanego hospicjum domowego dla dzieci,
ktore wypracowato nowy styl pracy oparty na

codziennych dwukrotnych wspolnych
spotkaniach catego zespotu poswieconych
omawianiu problemdéw wszystkich
podopiecznych i ich rodzin, wytyczaniu

biezacych zadan i celéw [9,15], prowadzona
jest réwniez ocena jakosci opieki na podstawie
kwestionariuszy wypetnianych przez
osieroconych  rodzicbw oraz ustawiczne
szkolenie personelu. [11] Istotne byio,
zwlaszcza w pierwszych latach pracy, staranne
przygotowanie do sprawowania opieki nad
dzie¢mi chorymi na nowotwory w koncowym
stadium choroby ($rednio przezywajgcymi
okoto 50 dni od objecia opiekq), jak réwniez z
innymi  nie nowotworowymi schorzeniami
ograniczajagcymi zycie, o czesto znacznie
bardziej skomplikowanym przebiegu i znacznie
dtuzszym czasie przezycia. WHD zapewnia
opieke zgodng z opracowanym przez zespot
WHD standardami. [16] Standard okresla
szereg istotnych wymogow (tacznie 26
podstawowych i 5 uzupetniajacych), ktére
winny by¢ spetnione. Dotyczg one zaréwno
sktadu zespotu, catodobowej dostepnosci przez
7 dni w tygodniu, odpowiednich kwalifikacji
lekarzy, pielegniarek i pracownikéw socjalnych,
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warunkow lokalowych, sprzetu oraz
zaplecza medycznego, w miare rozwoju
jednostki uzupetnianych o dalsze pie¢,
dotyczacych  opieki  duszpasterskiej,
psychologicznej, rehabilitacji,
wolontariatu i wsparcia w zatobie.

Z danych  zawartych w
przygotowanym do publikacji
opracowaniu wynika, ze sposrod 7
hospicjéw dzieciecych oraz 24 hospicjow
dla dorostych obejmujacych opieka
paliatywng dzieci i mtodocianych, tylko
WHD spetnia okreslone standardem
kryteria, choC cztery hospicja dzieciece
nie wiele odbiegajg od tych wymagan.
[16]

Szereg waznych wydarzen, w
tym dziatania legislacyjne umozliwity
rozpoczecie  dziatalnosci  WHD i
stworzenie podstaw prawnych
uwzgledniajacych pozyskiwanie
srodkéw  warunkujacych dziatalnos¢ i
dalszy rozwdj hospicjum, w tym
prowadzenie edukacji, publikacji i pracy
naukowo-badawczej. [17] Nalezy tu
wymieni¢ w kolejnosci chronologicznej:
otrzymanie 5 etatdw i pomieszczen na
hospicjum domowe od Instytutu Matki i
Dziecka oraz dotacji na zakup sprzetu z
Urzedu Wojewddzkiego w Warszawie
oraz Banku Handlowego co umozliwito
rozpoczecie dziatalnosci (1994),
rejestracje Stowarzyszenia Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci - Oddziat PTOP im
Aleksandra Lewinskiego i Antoniny
Mazur oraz utworzenie grupy wsparcia
dla osieroconych rodzicow (1995),
utworzenie Zakfadu Opieki Paliatywnej w
Instytucie Matki i Dziecka(1996),
otwarcie hostelu dla nieuleczalnie
chorych dzieci i ich rodzin, utworzenie
grupy wsparcia dla osieroconych
rodzenstw (1997), zakup budynku na
siedzibe @ WHD (otwarcie -1999),
uruchomienie Kliniki Stomatologicznej
+Usmiech Malucha”, utworzenie Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
(2002) z uzyskaniem w 2004 roku
statusu organizacji pozytku publicznego.

Pozyskiwanie srodkow
dziatalnos¢ WHD

WHD mozna postawi¢ za wzér

na

dobrze zorganizowanej i efektywnej
dziatalnosci majacej na celu
pozyskiwanie roznymi sposobami

$rodkdow umozliwiajgcych prowadzenie
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biezacej  dziatalnosci  hospicjum  ($rodki
otrzymywane z NFZ oraz samorzadow
pokrywajg zaledwie 20% kosztéw). Jedng ze
sprawdzonych form sg kampanie promocyjne
taczace w sobie réwniez wazny element
edukacji spoteczenstwa. Na apel wsparcia
Hospicjum w roku 2003 odpowiedziato 6.400
0séb oraz 230 firm. WHD uzyskato réwniez
szereg grantdow przeznaczonych na edukacje.
[18]

Dziatalnosc¢ edukacyjna i wydawnicza

Poczawszy od 1996 roku WHD
organizuje cieszace sie duzym
zainteresowaniem nieodptatne, kilkudniowe

konferencje naukowo-szkoleniowe z zakresu
opieki paliatywnej pediatrycznej dla lekarzy i
pielegniarek (w 9 dotad zorganizowanych
wzieto udziat ponad 800 uczestnikdw). Przez
okres od 1991 do 2002 roku w ramach
anglojezycznych kurséw z zakresu medycyny
paliatywnej organizowanych przez poznanska
Klinike Medycyny Paliatywnej we wspotpracy z
osrodkiem WHO w Oksfordzie, doc. Dangel i
jego wspotpracownicy wzbogacali uczestnikow
swoimi prezentacjami, a od 1997 roku
prowadzit jednodniowe kursy z zakresu
pediatrycznej opieki paliatywnej z udziatem
zaproszonych przez siebie wyktadowcow
zagranicznych. WHD prowadzi réwniez
miesieczne staze szkoleniowe dla lekarzy i
pielegniarek pracujacych lub organizujacych
hospicja domowe pediatryczne oraz
sprawujacych opieke paliatywng pediatryczng
w hospicjach-osrodkach opieki paliatywnej dla
dorostych. Od 1997 roku w miare rozwoju
dziatalnosci edukacyjnej WHD w oparciu o
kadre anglojezycznych wyktadowcdw
(psycholog Chmiel-Baranowska, lekarze: doc.
Dangel, dr Karwacki) w coraz wiekszym
stopniu angazuje sie w szkolenie 0séb z krajéw
Europy srodkowo-wschodniej. [9,10]
Znaczacym wydarzeniem bylo nawigzanie
wspdtpracy z Hospicjum w Minsku, jednym z
pierwszych w Europie $rodkowo-wschodniej

dobrze  zorganizowanym i dziatajacych w
bardzo trudnych warunkach zespotem
domowym, wraz z dwoma os$rodkami

satelitarnymi obejmujacy zasiegiem obszar
catej Biatorusi (w Polsce 79%) [4] Z centrum
edukacji WHD korzystato wielu lekarzy i
pielegniarek z krajéow Europy $rodkowo-
wschodniej. Doc. Dangel byt organizatorem lub
wspdtorganizatorem i kierownikiem naukowym
Europejskich Kurséow Opieki Paliatywnej nad
Dzie¢mi, z udziatem czotowych wyktadowcédw z
kraju i zagranicy (pierwszy odbyt sie w
Budapeszcie w 1999 r., dwa pozostate w latach



2001 i 2003 we Warszawie). Od 1996
roku WHD wydaje kwartalnik
JHospicjum”. W 2001 roku WHD
przyczynito sie do przettumaczenia,
wydania i rozprowadzania pod redakcjg
naukowg doc. Dangla  kluczowej
publikacji Swiatowej Organizacji Zdrowia
~Leczenie bdélu nowotworowego i opieka
paliatywna nad dzie¢mi”.

Dziatalnosc¢ naukowo-badawcza.

Doc. Dangel jest cenionym
wykfadowcg zapraszanym do udziatu w
licznych konferencjach krajowych i
zagranicznych, a takze autorem szeregu
znaczacych prac naukowych, gtéwnie z
zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej,
opublikowanych w czasopismach
krajowych i zagranicznych. Wiekszo$¢
prac, cytowanych réwniez w innych
czasopismach krajowych i
zagranicznych, jest opartych na
oryginalnych badaniach i ma wazne
aspekty praktyczne. Dotyczy to rowniez
rozprawy habilitacyjnej, bedacej
pierwszg rozprawg habilitacyjng w
Polsce z zakresu medycyny paliatywnej.
Dowodem uznania wysokiej pozycji doc.
Dangla byto powierzenie  mu
zredagowania artykutu ,Pediatryczna
Opieka Paliatywna w Europie” przez
redaktora naczelnego Journal of Pain
and Symptom Management. [19]

WHD zostato uznane jako
wiodacy osrodek opieki paliatywnej dla
dzieci w Europie $rodkowo-wschodniej i
rekomendowane  jako europejskie
centrum edukacji w zakresie
pediatrycznej opieki paliatywnej [9,10],
warto dodaé, ze jest jedynym
europejskim os$rodkiem w tej dziedzinie,
a doc. Dangel kierujgc zespotem
ekspertow z innych krajow, opracowat
program edukacji majacy na celu rozwoj
tej opieki w Europie. [19]

Omowienie

Dziesiecioletni okres dziatalnosci
WHD nalezy oceni¢ bardzo pozytywnie.
WHD odgrywa wazna role zaréwno w
kraju jak i w skali miedzynarodowej.
Stworzenie modelowego zespotu POP
mato istotny wptyw na rozwoj tej opieki
w Polsce dostepnej na terenie 80%
kraju. WHD stanowi nie tylko przyktad
wiasciwie zorganizowanego osrodka, ale
takze wzdr efektywnie prowadzonej

dziatalnoSci majacej na celu pozyskiwanie
srodkdéw (niedobory finansowe moga by¢ jedng
Z przyczyn nie spetniania standardéw przez

inne  osrodki POP) oraz  edukacje
spoteczenstwa i politykow! Jest rowniez
wiodacym  ogdlnopolskim i europejskim

centrum edukacyjnym.
Wzrasta liczba osSrodkow domowej
opieki paliatywnej, dziatdw pediatrycznej opieki

w hospicjach  dla  dorostych  oraz
przeszkolonych lekarzy i pielegniarek na
oddziatach pediatrycznych, gtéwnie

onkologicznych (tacznie jest ich 31). Wzrasta
takze liczba dzieci objetych domowaq opiekq
paliatywng (329 pacjentdw w 2003 r.), choc
minimalny standard jest spetniany tylko przez
WHD. Opracowanie standardéw domowej
opieki pediatrycznej [16] istotne byto zaréwno
dla $wiadczeniodawcow jak i NFZ (dla wyboru
wiasciwych podmiotoéw, ich ewaluacji, jakosci
Swiadczonej  opieki  oraz  kontraktacji
Swiadczen). Opracowane w 1999 roku przez
zespot WHD ,Standardy domowej opieki
paliatywnej nad  dzie¢mi”,  stanowigce
podstawe kontraktowania Swiadczen dla Kas
Chorych, zmodyfikowano w 2003 dla potrzeb
NFZ, ktéry ich nie przyjat, ale podat wiasne
odmienne zasady. Obecnie w MZ trwajg prace
majace na celu przygotowanie projektu
zarzadzenia na podstawie opracowanych przez
doc. Dangla zalecenn dotyczacych domowej
opieki paliatywnej (hospicyjnej) nad dzie¢mi.
Mimo systematycznego rozwoju tej
dziatalnosci nadal jednak istniejg w Polsce
Jbiate plamy”. Na okoto 20% obszaru kraju
opieka ta jest niedostepna. Nie wiecej niz 25%
dzieci umierajacych z powodu schorzen
wymagajacych opieki paliatywnej z nigj
korzysta. Wazrost liczby chorych objetych
opieka domowa dotyczy w gtdwnej mierze
pacjentéw ze schorzeniami nienowotworowymi
(a u czesci z nich, facznie 24 prowadzone jest
dilugotrwate leczenie respiratorem). Poza,
dysponujacym oddziatem stacjonarnym,
hospicjum mystowickim, ktére objeto w 2003
roku 40% wszystkich dzieci z chorobg
nowotworowg z ogdlinej liczby objetych tacznie
przez 7 specjalistycznych pediatrycznych
hospicjow domowych, w pozostatych 6 liczba
dzieci na choroby nowotworowe stanowi
jedynie 27% ogdinej liczby dzieci objetych
opieka paliatywna. Niepokojace sq liczby z
roku 2001 wskazujace, ze w domu zmarto
zaledwie 12% dzieci ze schorzeniami
wymagdajacymi opieki paliatywnej oraz, ze w
latach 1999-2001 dom byt miejscem zgonu
tylko dla ok. 20% dzieci z chorobg
nowotworowg [16], podczas gdy w 1994 dla

14



25%! [2] Trudno spodziewac sie, aby
trendy w latach 2002-2003 byly
odmienne. Przyczyn tego stanu rzeczy
(tzn. umierania tak wielu dzieci i
miodocianych w szpitalach, z reguly
nieprzygotowanych do opieki nad
umierajgcymi i ich bliskimi) nalezy
doszukiwac sie w czesto
nieprzemyslanych decyzjach
prowadzenia uporczywej, czesto
nieproporcjonalnej terapii, majacej na
celu przedtuzenie gasnacego zycia za
wszelkg cene, ktéra jednak moze u
bardzo juz wyniszczonego dziecka
czesciej przyspieszy¢ niz odwlec zgon
(dotyczy to gldwnie dzieci ze
schorzeniami onkologicznymi i
hematologicznymi). Od prowadzenia
takiej czesto agresywnej terapii, do

ktérej nalezy zaliczy¢ chemioterapie
stosowang  facznie z leczeniem
wspomagajacym, majacym  ztagodzi¢

uboczne dziatania agresywnej terapii,
nie chca odstagpi¢ ani lekarz ani rodzice.
Nie chcg przyja¢é do wiadomosci i
zaakceptowac faktu umierania dziecka i
majq nieuzasadniong nadzieje na
przedtuzenie zycia i poprawe stanu
zdrowia, podczas gdy hospicja i opieka
paliatywna kojarzg sie z bliskg $miercig i

odbieraniem nadziei na mozliwos¢
wyleczenia lub  chocby  poprawy.
Postawa ta utrudnia réwniez wiaczanie
elementdw  opieki paliatywnej i
wiasciwego leczenia bdlu, w tym
stosowania  opioidow w  okresie
aktywnego leczenia choroby

nowotworowej. Wielu lekarzy i rodzicow
uwaza, ze dzieki stalym postepom w
nowoczesnej chemioterapii nie istniejg
bariery w jej kontynuowaniu. Terapie
taka, niejednokrotnie zagrazajaca zyciu,
zdaniem wiekszosci lekarzy mozna
prowadzi¢ jedynie w warunkach
szpitalnych, co réwnoczesnie z reguly
determinuje wybdr szpitala jako miejsca
umierania. Dodatkowym  czynnikiem
moze by¢ obawa rodzicow, ze sobie nie
poradza w domu w przypadku
wystgpienia  sytuadji naglacych,
uwazajac oddziat szpitalny oraz lekarzy
leczacych i pielegniarki za miejsce i
osoby najbardziej godne zaufania. Pobyt
na oddziale szpitalnym ma zatem
zapewnic poczucie bezpieczenstwa,
ktore czasami okazuje sie ztudne. Pobyt
umierajacego dziecka i jego rodzicow w
szpitalu potaczony jest z wielkim

15

dyskomfortem, co wynika zaréwno z
nieprzygotowanego czesto do sprawowania
opieki  paliatywnej (w tym leczenia
objawowego i komunikowania sie) personelu,
jak i trudnymi warunkami lokalowymi.
Przedstawiony przez autoréw ze szpitala
onkologicznego w Pensylwanii model opieki
nad dzieckiem w fazie bardzo zaawansowanej
choroby nowotworowej (zaproponowany jako
hipoteza) opiera sie na zblizonych do
domowej pediatrycznej opieki paliatywnej
zasadach, jednak uwzglednia mozliwosc¢
prowadzenia w warunkach domowych terapii i
interwencji, tacznie ze skfadowymi opieki
paliatywnej, ktore ZWYCzajowo  Ssg
zarezerwowane wylacznie do prowadzenia w
szpitalu (chemioterapia i $rodki stosowane w
leczeniu  wspierajagcym).  Wiekszo$¢  dzieci
(80%) objetych tym programem zmarto w
domach, a dodatkowo pobyt w domu byt
znacznie tanszy. [20]

Dynamicznie rozwijajaca sie
pediatryczna  opieka  paliatywna, nowa
dyscyplina medyczna w Polsce, winna sta¢ sie
szczegdtowg specjalnoscia medyczng pediatrii
(co wymaga dziatan legislacyjnych),
wprowadzenia do programdéw  szkolenia
studentéw oraz specjalizujacych sie w pediatrii

(w  wigkszym zakresie). Konieczna jest
Scislejsza wspdtpraca (integracja)
pediatrycznych  hospicjdow z pediatrami i

pielegniarkami pediatrycznymi, co w
szczegolnosci dotyczy personelu opiekujacego

sie chorymi dziecmi i miodocianymi ze
schorzeniami  ograniczajacymi zycie. Moze
temu sprzyja¢, poza dalszym rozwijaniem

domowej opieki paliatywnej, rowniez tworzenie

nowych form dziatajacych na zasadzie
szpitalnych zespotow wspierajacych
pediatrycznej opieki  paliatywnej,  opieki

dziennej (dziata juz taki osrodek w hospicjum

torunskim) oraz hosteli dla dzieci i
mitodocianych,  ktéore ~w  szczegdlnych
sytuacjach pehityby  réwniez  funkcje
oddziatdw  stacjonarnych  zapewniajgcych

rowniez opieke wyreczajaca (oSrodek taki im.
Natalii Cyrkler dziata przy Hospicjum Pallium w
Poznaniu). Wielki potencjat dydaktyczny WHD,
nie zawsze w  pelni  wykorzystany,
rownoczesnie z rozwojem w zakresie badan
naukowych (przydatnych m. in. w planowaniu
potrzeb i ewaluacji opieki) i gotowoscig do
wspierania  nowych inicjatyw  stanowig
gwarancje dalszego rozwoju POP w Polsce i w
innych krajach korzystajacych z tej pomocy.



Whioski

1. Dziatalno$¢  organizacyjna i
edukacyjna WHD, wzorcowego osrodka
pediatrycznej opieki paliatywnej, ma
istotny wptyw na tworzenie w Polsce
innych hospicjéw dzieciecych i dziatéw
pediatrycznej opieki paliatywnej w
ramach hospicjow dla dorostych oraz
moze poprawi¢ jakos¢ opieki nad
dzie¢mi ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie przez udziat w szkoleniach z tego
zakresu personelu medycznego z
onkologicznych, neurologicznych i
innych o$rodkéw pediatrycznych.

2. Prowadzona przez WHD dziatalnos¢
opiniotwdrcza (szeroko pojeta edukacja
spoteczenstwa), przygotowana
nowocze$nie i  profesjonalnie z
udziatem S$rodkdw masowego przekazu,
pomaga w propagowaniu idei opieki
paliatywnej-hospicyjnej, uwrazliwia na
potrzeby o0sob  cierpiacych, moze
korzystnie zmienia¢ obraz hospicjum w
spotecznych odczuciach i ma wazne
znaczenie w pozyskiwaniu Srodkow na
te dziatalnos¢.

3. Jako wiodacy o$rodek pediatrycznej
opieki paliatywnej w krajach Europy
$rodkowo-wschodniej WHD  odgrywa
wazng role dla tego regionu, ale réwniez
dla innych krajéw europejskich w
szkoleniu teoretycznym i praktycznym
lekarzy i pielegniarek nabywajacych
doswiadczen z tego zakresu, nawigzuje
wspOtprace z dziatajacymi osrodkami i
pomaga W organizacji  zespotow
domowych.

4. W 10-lecie dziatalnosci WHD, wobec
ciggle bardzo wysokiej liczby dzieci i
mitodocianych z ograniczajacymi zycie
schorzeniami, w tym chorobg
nowotworowg, nie objetych POP i
umierajacych z reguty w szpitalach,
nalezy w oparciu o WHD rozwazy¢ (poza
kontynuacjg rozwijania opieki domowej
jako podstawowej formy opieki)

tworzenie innych form takich jak
zespoty wspierajace opieki paliatywnej w
onkologicznych szpitalach
pediatrycznych, Centrum Zdrowia
Dziecka, pediatrycznych  szpitalach

klinicznych, a takze osSrodki opieki
dziennej oraz hostele (ktdére w razie
potrzeby mogtyby réwniez petic funkcje
oddziatu stacjonarnego) rowniez dla
zapewnienia opieki wyreczajacej.
Konieczna  jest takze  SciSlejsza

wspOtpraca z pediatrami i

pielegniarkami

pediatrycznymi oraz wiaczenie pediatrycznej
opieki/medycyny paliatywnej (jako specjalizacji

szczegbtowej  z

pediatrii) do nauczania

studentéw medycyny i pielegniarstwa oraz w
wiekszym zakresie do programu specjalizacji w
zakresie pediatrii.
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