


Dzieki
kampanii

informacyjnej,
docieramy
do Waszych serc

o

Vi,

Y

Aktualnosci

Kampania informacyjna

Zakonczyta sie kampania informacyjna pt.,w domu dzieci mniej sie bojg’, o ktérej wspominalismy
w poprzednim wydaniu naszego Informatora. Pragniemy bardzo serdecznie podziekowac wszystkim,
ktorzy wspierali nas w dziataniach oraz tym, ktérzy postanowili przekaza¢ Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci 1% swojego podatku dochodowego.

O wynikach akcji i zgromadzonych dzieki niej srodkach finansowych bedziemy informowa¢ Paristwa
w kolejnych numerach naszego Informatora za$ osoby zainteresowane szczegétowymi informacjami
o tym jak sg pozytkowane $rodki przekazywane Fundacji WHD, zapraszamy do zapoznania sie ze
sprawozdaniem z dziatalnosci Fundacji za rok 2009, ktére mozna znalez¢ w Internecie pod adresem
www.hospicjum.waw.pl, zaktadka >>fundacja<<, dziat >>sprawozdania finansowe<<.

Zgodnie z natozonym na Fundacje obowiazkiem sprawozdawczym przestalismy takze odpowiednie
dokumenty do Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej, a wszystkie sprawozdania od momentu
uzyskania przez nasza Fundacje statusu organizacji pozytku publicznego sg dostepne na stronie
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej — www.pozytek.gov.pl w bazie sprawozdan organizacji
pozytku publicznego.

Oddajac w Panstwa rece kolejny numer Informatora,Hospicjum” zyczymy aby nadchodzace wakacje
byly petne storca i radosnego wypoczynku.
Marta Kwasniewska
Wojciech Marciniak
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Wspomnienie

Prawdziwy Twardziel

Szymek przyszedt na swiat w srodku mroznej
i $nieznej nocy jako duzy, silny i zdrowy chtopak
(10 pkt w skali Apgar) - nasz pierwszy Synek. Jego
pojawienie sie na $wiecie byto dla wszystkich
wielkg radoscia. Niestety, nasza radosc i szczescie
trwaty bardzo krétko.

W trzeciej dobie zycia u Szymka pojawito sie
znaczne obnizenie napiecia miesniowego. Po
wyczerpaniu mozliwosci diagnostycznych w szpi-
talu MSWiA, w ktérym Szymus przyszedt na swiat,
zostalismy skierowani i przewiezieni do Centrum

Zdrowia Dziecka celem dalszych badan. Wyklu-
czywszy szereg schorzen lekarze, mimo braku
innych typowych objawéw, podjeli decyzje o ba-
daniu w kierunku rdzeniowego zaniku mies$ni
(choroby Werdniga — Hoffmana), choroby rzadkiej
i nieuleczalnej. W oczekiwaniu na wynik w do-
stepnych nam zrédfach z niepokojem czytalismy
informacje na temat tego schorzenia, a jednocze-
$nie cieszylismy sie kazdym dniem z Szymkiem.
Tak, jakby nic sie nie dziato.

| nagle, w 6-tym tygodniu zycia naszego
Synka ustyszelismy diagnoze, ktdra jednoczesnie
zabrzmiata jak wyrok. Potwierdzito sie, ze Szymek
cierpi na rdzeniowy zanik miesni, wobec ktérego
medycyna jest bezsilna. Nasz $wiat w jednej chwili
sie zawalit. Nie bylismy przygotowani na taka
wiadomos¢. Prébujac zmierzy¢ sie z okrutnym
losem, podjelismy wspdlng decyzje, ze uczynimy
wszystko co w naszej mocy, by nasz najukochan-
szy Synek byt z nami jak najdtuzej a jednoczesnie
jak najmniej cierpiat. W CZD dowiedzielismy sie,
ze mozemy otrzyma¢ pomoc od Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, o ktérym dotychczas wie-
dzielismy tylko, ze istnieje.

Gdy trafilismy pod skrzydta Hospicjum, prze-
stalisSmy czuc sie osamotnieni, zdezorientowani
i bezradni w zmaganiu sie z ta tragedia. Z dnia na
dzien zostaliSmy objeci troskliwg opieka zaréwno
medyczng, jak i co tez wazne, psychologiczng
i duchowa.

Podjelismy

wspding decyzje,

Ze uczynimy wszystko
(0 W naszej mocy,

by nasz najukochariszy
Synek bytz nami

jak najdtuzej,

a jednoczesnie

jak najmniej cierpiat




Przez kolejne tygodnie staralismy sie zy¢ normal-
nie, otaczajac Szymka wielka mitoscia, z ta réznica,
Ze codziennemu rytmowi naszego dnia towarzy-
szyty telefony i wizyty specjalistow z Hospicjum.
Odwiedziny pracownikéw Hospicjum, ktérzy
w krétkim czasie stali sie bliskimi nam ludzmi,
byty dla nas duzym wsparciem a jednoczesnie
pozwalaty weryfikowac sposob opieki nad naszym
Synkiem. Takie sprawy jak zywienie i podawanie
lekéw, byly w przemyslany sposéb dostosowywa-
ne do stanu zdrowia naszego dziecka.

Nagle choroba zaczeta drastycznie przyspie-
szac. Postepy byto wida¢ z godziny na godzine.
W pewnym momencie kryzys byt tak duzy, ze
lekarz przygotowywat nas do tego, ze Szymek
moze nas opusci¢ niemal w kazdej chwili. Nasz
maty Wojownik udowodnit jednak, ze jest praw-
dziwym twardzielem. Jego stan, dzieki pomocy
lekarzy i pielegniarek ustabilizowat sie. Nieste-
ty tylko na krétko. Po uptywie tygodnia lawina
znowu ruszyta. Szymek stabt coraz bardziej, ale
caty czas w miare mozliwosci usmiechat sie i nie
tracit wrodzonej pogody ducha. Wida¢ byto w nim
niesamowitg che¢ walki z podstepna i okrutna
choroba, ktéra go drazyta. | w koncu nadszedt
ten tragiczny dzieni. Choroba okazata sie silniejsza.

W dniu 07.05.2010 . réwno rok po tym, jak dowie-
dzielismy sie, ze zostaniemy Rodzicami, Szymus
zasnat i odszedt do lepszego dla Niego $Swiata.
Stato sie to w otoczeniu najblizszych mu oséb -
Rodzicow i Dziadkow.

Szymciu,

wiedzac, ze Twoéj pobyt na tym Swiecie bedzie
bardzo krétki, staraliSmy sie z Tobg jak najwiecej
przebywac i otacza¢ Cie najwieksza czutoscia,
a w chwilach kryzysu jak tylko potrafilismy naj-
lepiej ulzy¢ Ci w cierpieniu.

Dziekujemy Ci za kazdy Twoj usmiech, kt6-
rym tak szczodrze obdarzates$ najblizszych wtedy,
kiedy choroba Ci jeszcze na to pozwalata. Cztery
miesigce i 2 dni to niby tak krotko, a zdazytes
w tym czasie poznac i zauroczy¢ catg rodzine
i naszych przyjaciot. Twoj krotki pobyt z nami
sprawit nam wiele radosci i dzi$ nie wyobrazamy
sobie, zeby w ogdle Cie z nami nie byto. Zegnaj
Okruszku!

Mama i Tata

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Szymkiem 60 dni




Nasi podopieczni

Wreszcie bezpieczniejsi...

Wiadomos¢ o tym, ze jestem w ciazy, byta dla
nas najwspanialsza chwilg w zyciu. Oczekiwanie
na dziecko, kazde USG, kazde ustyszenie bicia
serduszka - BEZCENNE.

Tak dbalismy o tego maluszka. Ciggte wizyty u le-
karzy — petna kontrola. Poréd przebiegt jednak
inaczej niz oczekiwalismy. Przez zaniedbania pe-
ersonelu jednego z warszawskich szpitali - nasz
promyk szczescia zgast.

21.12.2009 r. dtugi pordd, trzykrotnie spadajace
tetno dziecka i brak pomocy ze strony lekarzy
i potoznych, sprawit, ze nasze dziecko urodzito
sie praktycznie martwe. Za pézno zrobiono mi
cesarskie ciecie.

Maluszka reanimowano i podtaczono do
respiratora. O wszystkim co sie dziato z synkiem,
dowiedziatam sie dopiero rano. Tej chwili nigdy
nie zapomne.

Pani doktor z oddziatu patologii noworodka
spytata, czy chce ochrzci¢ dziecko, bo jest w stanie
krytycznym i nie wiadomo, czy przezyje dzien. To
ugodzito mnie prosto w serce.

Wylalismy z mezem wiele tez. Codzienne wi-
zyty w szpitalu, potem w Centrum Zdrowia Dziec-
ka. Okropnie byto patrze¢, jacy jestesmy bezsilni
i ze nie mozemy pomoc naszemu dziecku.

Wiadomos¢, ze Ksawery jest nieuleczalnie
chory spadfa na nas jak grom z jasnego nieba.
Zamartwica urodzeniowa - ta nazwa byta dla
nas niezrozumiata. Uszkodzenia okotoporodowe
doprowadzity moézg synka do ruiny.

Najgorsza byta dla nas wiadomos¢, ze musi-
my przejs¢ pod opieke hospicjum. To miejsce tak
Zle sie kojarzy. Na poczatku oprécz ogromnego
bolu i ztosci, bylisSmy przerazeni. Nie chcielismy
tego - nie wiedzielismy, czy podotamy.

Powoli uczono nas odsysania. Potem przy-
szedt czas na zatozenie sondy i karmienie przez
nig matego. Kazda czynnos$¢ doprowadzata
nas do tez. Do gtowy przychodzity ré6zne mysli,

Kazdy dzien
przynosi nam
nowq nauke

i inne spojrzenie

na swiat




niepewnosci i zwatpienia, s w stanie nam pomaoc,
niezaleznie od dnia i godziny. A to teraz jest naj-
wazniejsze - aby czuc sie bezpiecznie.

Dziekujemy!
Aneta i Rafat
Rodzice Ksawerego

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Ksawerym od marca 2010r.

ale ta jedna przejeta wtadze nad innymi - to nasze
dziecko.

Potem poznalismy dr. Zielinskiego i piel. Jole
Stodownik. To oni wprowadzili nas w swiat Hospi-
cjum. Pomogli w zatatwieniu zabiegu zatozenia
gastrostomii i pierwszych dniach domowej opieki.

Wszystko zaczeto sie inaczej uktadaé. Od
kiedy Hospicjum otoczyto nas swoja opieka, po-
czuli$my sie jak w wielkiej rodzinie. Codzienne
telefony - to poczucie bezpieczenstwa, ktdre
stato sie ulgg w naszym cierpieniu.

Kazdy dzien przynosi nam nowa nauke iinne
spojrzenie na $wiat. Wiemy, Ze teraz nie da sie
nic zaplanowac, bo kazdy dzieh moze przyniesc
nam wielka tragedie. Wrécitam do pracy a moj
maz Rafat zostat z Ksawerym. Najwazniejsze jest
to, ze mamy siebie i ludzi, ktérzy w kazdej chwili




Nasi podopieczni

Dzielna wojowniczka Martusia

Martusia jest juz z nami 18 miesiecy, ale $wia-
domosc¢ jej nieuleczalnej i Smiertelnej choroby
— zespotu Edwardsa (trisomia 18 pary chromo-
somow) — znacznie dtuzej. Podejrzenia tej wady

padly juz w 13 tygodniu ciagzy podczas badania
USG i zostaty pézniej potwierdzone przez badania
genetyczne. Mielismy wiec wyboér. Najtrudniejsze
nie byto jednak podjecie decyzji o przerwaniu

ciazy lub jej kontynuadji, tylko zaakceptowanie
faktu, ze zycie postawito nas przed takim wybo-
rem. Kazda decyzja w tej sytuacji jest dobra i za-
razem niedobra i nikt nie ma prawa poddawac jej
jakiejkolwiek ocenie. Nie dos¢, ze sam wybor jest
bardzo trudny, to kazda decyzja nie tylko wiaze sie
z emocjonalnymi konsekwencjami, ale tez naraza
na poézniejsze nieprzyjemnosci i brak akcepta-
Cji ze strony otoczenia. Zawsze bowiem znajda
sie obroncy zycia za wszelkg cene i przeciwnicy
rodzenia niepetnosprawnych dzieci. Kluczem
do podjecia decyzji jest wiasne sumienie oraz
pewnos¢, ze dokonany wybor i jego wszystkie
konsekwencje pozwolg pdzniej fatwiej zy¢. Je-
dyne zas, co moga w tej sytuacji zrobi¢ bliscy, to
powstrzymac sie od oceny decyzji i stawiania sie
w roli matki dokonujacej wyboru, bezwarunkowo
zaakceptowac kazda podjeta decyzje, trwac nie-
ztomnie u boku i zapewnic tak bardzo potrzebne
wsparcie.

Kontakt zWarszawskim Hospicjum dla Dzieci
nawiazalismy juz po podjeciu decyzji o konty-
nuowaniu cigzy. Swiadomos¢, ze otrzymamy ko-
nieczng pomoc i wsparcie po wyjsciu ze szpitala,
byta dla nas ogromng ulga.

Ze wzgledu na powazng wade serca ptodu
przez caty okres cigzy istniato niebezpieczenstwo
poronienia. Poréd tez byt wielkg niewiadoma.
Postanowilismy jednak zostawic¢ wszystko Bogu,
naturze, przeznaczeniu...

Kluczem do

podjecia decyzji
jest wtasne

sumienie

|7



Martusia miata ogromna wole zycia i wbrew
przypuszczeniom réznych lekarzy przyszta na
swiat dokfadnie w zaplanowanym terminie, po
kilkunastu godzinach porodu sitami natury. Jej
stan byt na tyle dobry, Ze nie potrzebowata zad-
nego wsparcia medycznego. Bardzo chcielismy
jak najszybciej zabra¢ céreczke do domu, ale ze
wzgledu na zéttaczke oraz infekcje bakteryjna,
byto to mozliwe dopiero po miesigcu pobytu
w szpitalu. Nam ten czas bardzo sie dtuzyt i wigzat
sie przede wszystkim z obawami. Najpierw byt
strach o to, czy Martusia dotrwa do momentu
wypisu do domu. Potem przyszty obawy, jak so-
bie poradzimy w domu bez pielegniarek, lekarzy,
aparatury, itd.

Poradzili$my sobie i radzimy sobie nadal
z ogromna pomoca ze strony WHD. Swiadomos¢,
Ze nie jestesmy sami i w kazdej trudnej chwili mo-
zemy zadzwoni¢ do pielegniarki dyzurnej, jest dla
nas bardzo wazna, poniewaz Marta - cho¢ radzi
sobie catkiem dobrze, rozwija sie na swoj sposéb
i w swoim tempie - jest przeciez w dalszym ciggu
chora i ,wyrok” zwigzany z zespotem Edwardsa
jest jedynie na jakis czas odroczony.

Bywaja lepsze i gorsze dni zaréwno dla Marty,
jak i dla nas. Jak to w zyciu. Staramy sie jednak
funkcjonowa¢ w miare mozliwosci normalnie,
mimo Ze jest to zycie z dnia na dzien, bez plano-
wania z duzym wyprzedzeniem, ze swiadomo-
$cig cigzacego wyroku, o ktérym ciezko czasem
zapomniec¢. Kochamy Martusie bardzo i chcemy
pokazywac jej Swiat, przebywac z naszymi bliski-
mi, odwiedzac¢ znajomych i nauczyc ja tego, czego
mozna jg nauczy¢, aby doswiadczyta w swoim
zyciu jak najwiecej. Oczywiscie staramy sie to
wszystko robi¢ w granicach rozsadku, w sposéb
komfortowy dla naszej céreczki i niosgcy nam
satysfakcje.

Zycie postawito nas przed tym niezmiernie
trudnym i skomplikowanym wyzwaniem i co-
dziennie staramy sie stawia¢ mu czota i podej-
mowac wihasciwe decyzje. Poniewaz opieka nad
Smiertelnie chorym dzieckiem faczy sie z doko-
nywaniem coraz to nowych i coraz trudniejszych
wyborow.

Jedna z trudniejszych byta dla nas decy-
zja o operacji rozszczepu wargi i podniebienia,
z ktérym urodzita sie Martusia. Poniewaz nikt
nie jest w stanie przewidzie¢, jak dtugo bedzie
dane zy¢ Martusi, tym trudniej byto zdecydo-
wac sie na podjecie ryzyka, z jakim wigzata sie ta
skomplikowana i bardzo bolesna operacja. Od
chwili potwierdzenia zespotu Edwardsa bylismy
zdecydowani, ze chcemy otoczy¢ Marte mitoscig
i przede wszystkim zapewnic jej komfort zycia, ze
nie bedziemy walczy¢ za wszelka cene, nie be-
dziemy korygowac jej wad i na site przedtuzac jej
zycia. Jednoczesnie chcielibysmy i nadal chcemy
zy¢ na tyle normalnie, na ile mozna.

Ze wzgledu na rozszczep Marta przyciggata uwage
otoczenia i wzbudzata nadmierne zainteresowa-
nie, miata problemy z jedzeniem, z prawidtowym
funkcjonowaniem goérnych drég oddechowych
i byta bardziej narazona na infekcje. Z ogromnymi
obawami zdecydowalismy sie wiec na przepro-
wadzenie operacji. Marta zniosta zabieg bardzo
dzielnie. Obyto sie bez komplikacji i efekt przerdst
nasze najsmielsze oczekiwania. Po o$miu mie-
sigcach od operacji mozemy z cata pewnoscia
stwierdzi¢, ze nie zatujemy tej decyzji. Martu-
sia zdecydowanie lepiej radzi sobie z jedzeniem
i potykaniem, nie krztusi sie, co miato miejsce
przed operacjg, i wyglada na tyle dobrze, ze nie
wzbudza nadmiernego zainteresowania prze-
chodniéw. Jestesmy tez pewni, ze sama czuje sie
lepiej z nowa buzia.

Nasze zycie z Martusia to nie tylko tzy, stres,
nietatwe wybory i niepewnosc jutra. To réwniez
rados¢ z usmiechéw céreczki, jej gaworzenia,
z trudem nabywanych przez nig nowych umie-
jetnosci i satysfakcja z dos¢ skomplikowanego
rodzicielstwa. Bardzo cenimy fakt, ze w tych
wszystkich chwilach dyskretnie towarzysza nam
pracownicy WHD. Niezmiernie pomaga nam w co-
dziennym zyciu ich obecnos¢ i gotowos¢ do
niesienia pomocy.

Ela i Leszek - rodzice Martusi

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Martqg od grudnia 2009 r.



Aktualnosci — zywienie chorych dzieci

Moje doswiadczenia i obserwacje
na temat skutecznosci diety ketogennej

Chciatabym sie z Par\stwem podzieli¢ swoimi spo-
strzezeniami na temat diety ketogennej. Jestem
mama 8-letniej Patrycji, ktéra od stycznia 2007 r.
jest na tej diecie.

Diagnoza to encefalopatia postepujaca
z neuropatia obwodowa o nieustalonej etiologii.

Na catoksztatt choroby mojego dziecka skta-
daja sie rébwniez: napady padaczkowe, stany go-
raczkowe, krzyki neurologiczne i czeste infekcje
drég oddechowych.

Mimo, ze wczesniej styszatam o diecie ke-
tegonnej, na moja decyzje o wprowadzeniu jej
u corki wptyneta rozmowa z dr. Ewa Borcz-Tutka,
zatozycielka Domowego Hospicjum dla Dzieci
w Opolu.

Poczatki wdrozenia diety nie byty tatwe. Po-
jawity sie nudnosci, wymioty, wzdecia i béle brzu-
cha. Widziatam, ze dziecko Zle sie czuje. Objawy
niepozadane szybko ustapity. Na pierwsze efekty
diety nie trzeba byto dtugo czekac.

Patrycja przyjmuje duze dawki lekéw prze-
ciwpadaczkowych. W trakcie trzech lat stosowa-
nia diety zaobserwowatam zdecydowanie mniej
napadéw padaczkowych. W ciggu ostatniego
roku wystepowaty tylko w trakcie pojawienia sie
infekcji lub zabkowania.

Istotnym problemem, z ktérym dziecko bory-
ka sie od urodzenia, s3 ciagte goraczki w granicach
39°C, na ktore nie dziataja srodki farmakologiczne.
Jedyna skuteczng metoda jest oktadanie dziecka
lodem. Od czasu wdrozenia diety ketogennej
goraczki sg nizsze, nie ma skokéw temperatury,
ktére pojawialy sie w nocy i pociggaty za soba
napady padaczkowe.

Dziecko jest nadal oktadane lodem, ale dzieki
temu, ze goraczki sg nizsze, corka moze latem
wychodzi¢ na spacery. W péznych godzinach
popotudniowych gdy nie ma mocnego storica, jest

w stanie siedzie¢ w wézku bez potrzeby oktadania
lodem. Wczesdniej nie byto to mozliwe. Sam fakt
nieobtozenia lodem powodowat ptacz.

Kolejnym problemem byt nieustajacy krzyk
dziecka. Przez okres 4 lat Patrycja potrafita krzy-
cze¢ codziennie przez wiele godzin. Bylismy
bezradni, nie potrafiliémy jej poméc. Dopiero
wprowadzenie diety ketogennej spowodowato
ustgpienie ciagtego krzyku. W domu zapano-
wata cisza, pojawit sie spokoj na twarzy naszego
dziecka.

Zdarzaja sie momenty, ze krzyk powraca
wieczorem przy zasypianiu, ale s to juz sytuacje
sporadyczne.

Od czasu wprowadzenia diety ketogen-
nej Patrycja jest innym dzieckiem, pogodnym
i usmiechnietym. Na jej twarzy gosci ciagta ra-
dos¢, jest z nig bardzo dobry kontakt. Chetnie
wspotpracuje z osobami, ktére pracujg z nig na
co dzien. Wczesniej trudno byto czymkolwiek jg
zainteresowac.

Przed wdrozeniem diety ketogennej cérka
miata znaczna niedowage. Pomimo podawania
réznych preparatéw ciezar jej ciata nie ulegat
zmianie. Dopiero wprowadzenie diety spowodo-
wato, ze Patrycja osiggneta odpowiedniag wage.

Czesto zapadata na infekcje drég oddecho-
wych. Leczenie trwato miesigc a nawet dtuzej. Od
czasu wprowadzenia diety ketogennej dziecko
rzadziej zapada na infekcje, a sam proces leczenia
przebiega kroce;j.

Dieta ketogenna wprowadzita wiele zmian
w zyciu naszego dziecka i naszej rodziny. Wcze-
$niej byta ogromna bezradnos¢ i niemoc. Nikt nie
potrafit pomdci ulzy¢ cierpieniu Patrycji. Stysze-
lismy, Ze nie ma ,cudownego lekarstwa’, ktére
cho¢ w niewielkim stopniu mogtoby wyciszy¢
jeden z objawoéw jak krzyk dziecka czy goraczka.

Goraco zachecam wszystkich Panstwa, ktérzy
Czuja wewnetrzny opdr przed zastosowaniem
diety ketogennej do podjecia tej proby i prze-
konania sie o jej skutecznosci. Nigdy przez okres
trzech lat stosowania diety nie przeszto mi nawet
przez mysl, by zrezygnowac z diety ketogenne;j
i wrocic¢ do poprzedniego zywienia.

Iwona Olejniczak
mama 8-letniej Patrycji

Diete Patrycji projektuje
dr Tomasz Dangel z WHD
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W trakcie stosowania
diety ketogennej
Julia zaczeta
przybierac na wadze

Aktualnosci — zywienie chorych dzieci

Julii walka z padaczka

Julia urodzita sie 18.10.2001 r. i przy porodzie
dostata 10 punktéw w skali Apgar. Wszystko
wskazywato na to, ze jest zdrowym dzieckiem.
Dopiero, kiedy miata péttora roku, zaczelismy sie
zastanawia¢, dlaczego nie chodzi. Wkrotce okaza-
to sie, ze Julia choruje na zesp6t Leigha. Lekarska
diagnoza byta dla nas szokiem. Nie tracilismy
jednak nadziei. Przez kilka nastepnych lat Julia
rozwijata sie normalnie, cho¢ zdarzaly sie jej mo-
menty zachwiania réwnowagi. W wieku siedmiu
lat poszta do klasy 0. Choroba nie dawata o sobie
zna¢ do momentu pierwszej, powaznej infekgji,
charakteryzujacej sie bardzo wysoka temperatura.
Wtedy Julia przestata chodzi¢ i méwi¢, catymi
dniami spata. Po uptywie miesigca Julcia powoli
wracata do zdrowia. Zaczeta chodzi¢ do szkoty,
ale miata coraz wieksze problemy z poruszaniem
sie. Minat rok, nasza cérka kolejny raz zmagata sie
z infekcja. Po przebytej infekcji miata juz mniej
sit, znowu przestata chodzi¢, méwi¢, pojawity sie
problemy z przetykaniem. Choroba uderzyta ze
zdwojong sita. Julcia dostawata atakéw padaczki,
ktorym towarzyszyty bezdechy. Pod koniec sierp-
nia 2009 r. cérke zabrato pogotowie do szpitala
w Wotominie. Tego samego dnia przewieziono
ja do Centrum Zdrowia Dziecka. W CZD lekarze
chcieli zabra¢ Julie na Oddziat Intensywnej Opieki
Medycznej, by jg zaintubowac. Nie wyrazilismy
na to zgody i tak od 1.09.2009 r. trafilismy pod
opieke Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Kiedy Julia bardzo schudta i zaczeta sie dtawic,
lekarze z Hospicjum zaproponowali zatozenie
gastrostomii. Na poczatku nie chcielismy sie na
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Fot. Rajmund Nafalski
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to zgodzi¢, jednak po dtuzszej obserwacji dziecka
stwierdzilismy, ze jest to konieczne.

Po zatozeniu gastrostomii wprowadzono
docelowo leki, suplementy i diete ketogenna.
Godny uwagi jest fakt, iz przed wprowadzeniem
diety Julia wazyfa 18 kg., a w trakcie jej stosowania
zaczeta przybierac¢ na wadze. Stopniowo zanikaty
napady padaczkowe, pojawity sie jedynie ktopoty
zwypréznianiem. Po niewielkiej modyfikacji diety
takich problemoéw juz nie ma. Julka zas zaczeta
miec¢ lepszy kontakt z nami.

Istotne jest réwniez to, ze coraz lepiej kontro-
luje swoje ruchy i wazy w tej chwili 25 kg.

Rodzice Julii

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Juliq od sierpnia 2009r.




Aktualnosci — zywienie chorych

Dieta ketogenna

— alternatywa w zywieniu chorych na padaczke

Z dr. hab. n. med. Tomaszem Danglem rozmawia Wojciech Marciniak.

Co to jest dieta ketogenna? Czym sq te tajem-
nicze ketony?

Dieta ketogenna, to sposob zywienia, ktory
zmusza organizm do metabolizmu ttuszczu jako
gtéwnego zrédta paliwa (energii) zamiast weglo-
wodanoéw. To tak, jakby z paliwa jakim jest wegiel
przeszliby$smy na paliwo wodorowe. Tajemnicze
ketony, to zwiazki chemiczne, ktére powstaja
w wyniku metabolizmu ttuszczéw. Sg one nosni-
kiem energii wykorzystywanym przez wiekszos¢
narzadow, a wérdd nich przez mozg.

Jakich korzysci oczekuja osoby wprowadzajace
diete ketogenna?

Diete ketogenna wprowadzono w 1921 roku do
leczenia padaczki. Jest to jej gtdwne zastosowanie
w medycynie. Ponadto jest stosowana w rzad-
kich chorobach metabolicznych, przebiegajacych
z zablokowaniem transportu glukozy do mézgu.
Mozna ja takze stosowac w leczeniu otytosci i tzw.
zespotu metabolicznego, ale wiedza na ten te-
mat nie jest jeszcze powszechna w Polsce. Wielu
lekarzy nadal zaleca zywienie wysokoweglowo-
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danowe. Diete ketogenng stosuja tez niektérzy
sportowcy lub aktorzy, np. w celu zredukowania
tkanki podskorne;j.

Czy dieta jest zawsze skuteczna? Czy oczeki-
wane efekty pojawiaja sie u wszystkich pacjen-
tow z padaczka? Czy jest skuteczna w kazdym
rodzaju padaczki?

Z badan nad skutecznoscia diety ketogennej
w padaczce wynika, ze u ok. 20% dzieci z leko-
oporng padaczka uzyskuje sie catkowite ustapie-
nie napaddw, a u 50% co najmniej 50-procentowa
redukcje napaddw. Wynika z tego, ze nie u wszyst-
kich pacjentéw ten rodzaj leczenia jest skuteczny.
Zastanawiam sie dlaczego neurolodzy stosuja ja
w tak ograniczonym stopniu i dopiero woéwczas,
gdy nie mozna opanowac padaczki lekami. Lo-
gika nakazywataby wyprébowac jg u wszystkich
pacjentow z padaczka. Ten sposob leczenia nie
powoduje bowiem istotnych objawéw niepoza-
danych, w odréznieniu od farmakoterapii.

Czy osoby zainteresowane dieta ketogenna
moga wprowadzic i stosowac ja samodziel-
ne czy tez powinny robi¢ to pod kontrola
lekarza?

Wprowadzenie diety ketogennej powinno odby-
wac sie zawsze pod kontrolg lekarza (zazwyczaj
neurologa dzieciecego) i dietetyka. Chodzi o to,
zeby dieta byta dobrze zbilansowana (tzn. zawie-
rata wszystkie niezbedne sktadniki). PéZniej, po
uzyskaniu przeszkolenia, rodzice moga ja oczy-
wiscie stosowac samodzielnie, jednak powinni
utrzymywac kontakt z osrodkiem prowadzacym
taka terapie.

Czy przygotowanie positkow jest pracochion-
ne? Czy stosowanie diety wiaze sie z wiek-
szymi kosztami ponoszonymi na zywienie
chorego?

Moje doswiadczenie ogranicza sie do pacjentow
hospicjow dla dzieci, u ktérych projektuje diete
ketogenny, a takze mniej drastyczne diety nisko-
weglowodanowe. Zazwyczaj dzieci te sg zywione
bezposrednio do zotadka (przez gastrostomie)
z powodu zaburzen potykania.

Cd nastr. 12

Ten sposdb leczenia

nie powoduje
istotnych objawdw
niepozqdanych,

w odrdznieniu

od farmakoterapii




Niecodzienni

goscie z innych galaktyk
zawitali

do naszego domu

ok. godz.14-tej

Nasi podopieczni — wydarzenia

+Anny swiat” grupy S.W.A.T.
— wyjatkowe urodziny Kacpra

Ogromna niespodzianke przygotowato Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci, zapraszajac grupe
artystyczng S.W.A.T. na 16-te urodziny naszego
syna. Jak co roku, kazde urodziny Kacpra to jedno
z najwiekszych swiat w naszym domu. Choroba
syna sprawita, ze uzalezniony od ,rurki z tlenem”
jest zbyt staby, by opusci¢ wtasne t6zko. Tym milej
byto nam gosci¢ tak niezwykte osoby wtasnie
w tym szczegd6lnym, bardzo wyczekiwanym dniu.

Niecodzienni goscie zawitali do naszego
domu ok. godz.14-tej, wzbudzajac swym wido-
kiem ogromne zdziwienie najmtodszych domow-
nikéw: solenizanta oraz jego mtodszych braci - Se-
bastiana (14 lat) i Marcelego (4 lata). Wraz z grupa
S\W.AT. przybyt jeden z gtéwnych organizatoréw
tej niezwyktej urodzinowej niespodzianki — koor-
dynator wolontariatu WHD, tukasz Strojnowski.
Zaprosilismy réwniez wolontariusza WHD Piotra
Wojcika, zaprzyjaznionego z nasza rodzing od
blisko roku.

Po krétkich przygotowaniach do pokoju Kac-
pra wjechat jeden z bohateréw filmu,Gwiezdne

wojny”-druid o wdziecznym imieniu R2-D2, wy-
dajac przy tym niezrozumiate dla nas dzwieki,
jednoczesnie migoczac dziesigtkami kolorowych
Swiatetek. Rozmiar ,robota” byt imponujacy -
z trudnoscig zmiescit sie w futrynie drzwi! Tuz za
nim wkroczyt réwnie fascynujacy swym realistycz-
nym wygladem szturmowiec w hetmie szczelnie
okrywajacym jego gtowe oraz biato- czarnej, Scisle
przylegajacej zbroi. Za nim weszly jeszcze dwie
postacie z,Gwiezdnych wojen”.

Dieta ketogenna... Cd ze str. 11

W takie sytuacji mozna stosowac diete, ktérej
sktadniki codziennie sa takie same. Wéwczas
przygotowanie diety polega na zmiksowaniu
wszystkich elementéw raz dziennie i podawaniu
tak przygotowanego roztworu w kilku porcjach.
W moim przekonaniu pozwala to rodzicom zaosz-
czedzi¢ wiele czasu, tak cennego w sytuacji opieki
domowej nad nieuleczalnie chorym dzieckiem.
Nasze pielegniarki dostarczajg rodzicom wszyst-
kie potrzebne sktadniki. Staram sie, zeby byty to
produkty naturalne (a nie przemystowe) jak naj-
wyzszej jakosci — np. z6ttka, masto, oliwa, czarny

salceson, ser. Ponadto wszystkie potrzebne wita-
miny i pierwiastki. Fundacja WHD pokrywa koszty
tych suplementéw. Natomiast cena sktadnikéw
spozywczych na ogoét nie przekracza mozliwosci
finansowych rodziny.

Ma Pan wieloletnie doswiadczenie w stosowa-
niu diety ketogennej. Czy zdarzyla sie jakas
spektakularna poprawa stanu zdrowia? Pytam
bo moze taki przyktad zacheci niezdecydowane
osoby zeby sprobowaly diety ketogennej?

Trudno méwic o spektakularnej poprawie stanu
zdrowia w hospicjach, poniewaz leczymy w nich



Jedna z nich trzymata w reku ogromny miecz
Swietlny, ktéry przyciagat wzrok wszystkich
a szczegdlnie najmtodszego uczestnika tego
spotkania — Marcelego. Niewielki pokéj Kacpra
w krétkim czasie wypetnit sie po brzegi i przenidst
wszystkich w nim obecnych do innego, fascynu-
jacego swiata ,Gwiezdnych wojen”. Uczestnicy
spotkania wraz z solenizantem zostali wprowa-
dzeni w tajniki tego Swiata.

Kazdy mégt rowniez sprobowac podnoszenia
piteczki,sita wiasnych mysli’, co najlepiej wycho-
dzito oczywiscie Kacprowi. Kacper jako jedyny
otrzymat specjalng zgode na sterowanie dru-
idem R2-D2, ktéry postusznie i cierpliwie spetniat
wszystkie wydawane polecenia. Po zakoriczeniu

prezentacji — kazdy mégt dotkna¢ elementéow
zbroi, przymierzy¢ hetm szturmowca czy wzigé do
reki ogromny miecz $wietlny. Najmtodsi uczest-
nicy otrzymali od grupy S.W.A.T. m. in. dyplo-
my, jako dowdd wprowadzenia w tajniki Swiata
»,Gwiezdnych wojen”. Nie obyto sie réwniez bez
tradycyjnego,sto lat” dla solenizanta i urodzino-
wego tortu dla zgromadzonych gosci. Emocje po
spotkaniu z grupa S.W.A.T. byty ogromne i towa-
rzyszyty nam jeszcze przez dtugi czas. Chtopcy
zafascynowani niezwyktymi opowiesciami, jakie
ustyszeli, jeszcze przez kilka dni ogladali kolejne
czesci,Gwiezdnych wojen”. Z nieskrywana rado-
$cig odnajdywali bohateréw, ktérych tak niedaw-
no goscili w swoim domu.

Dziekujemy grupie artystycznej S.W.A.T. za
radosc i za podzielenie sie swojg pasja. Pasja nie-
zwykla , bo udzielajaca sie tym, ktérzy stuchaja
i tym, ktorzy patrza.

Dzigkujemy réwniez WHD za zorganizowanie
tego wyjatkowego, urodzinowego spotkania.

Rodzice Kacpra
- Katarzyna i Mariusz Budzynscy

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Kacprem od stycznia 2010 r.

dzieci, w stosunku do ktérych najlepsi specjali-
$ci wykorzystali juz wszystkie dostepne metody
terapeutyczne. Zauwazam jednak, ze niektérzy
nasi pacjenci po prostu zyja, nie umieraja. Nie sg
wyniszczeni. Nie doznajg osteoporozy i ztaman
kosci. Nie maja odlezyn. Sa bardziej odporni na
infekcje. U niektdrych dzieci rodzice stwierdzajg
poprawe stanu neurologicznego. Sam stosuje od
wielu lat diete niskoweglowodanowsg (chociaz,
w odréznieniu od diety ketogennej, spozywam
nieco wieksza ilo$¢ weglowodandéw). Jestem
zdrowy. Mam dobre samopoczucie. Moge tez
uprawiac sport z wynikami proporcjonalnymi

do mojego wieku. Uwazam, ze lekarz powinien
zawsze wyprébowac sposéb zywienia, ktéry za-
leca pacjentom, najpierw na sobie. A uprawianie
sportu jest najlepsza metoda weryfikacji kazdej
diety. Jej ewentualne braki i zalety ujawnia sie
wtedy najszybciej.

Dziekuje za rozmowe




Poznatem pierwszego
w moim Zyciu rycerza,
na imie miat Michat,
giermka o tym samym
imieniu

i dame dworu Agnieszke

Nasi podopieczni — wydarzenia

Niezwykia lekcja historii

Wspomniatem niedawno tukaszowi, ze chciat-
bym pojechac na jakis turniej rycerski i poogladac
zmagania $redniowiecznych rycerzy. Nie minat
tydzien, jak dostatem informacje, ze dopdki jest
zima, zadnego turnieju nie organizuja. Jednak
znalezli sie rycerze ochotnicy, ktorzy podjeli rzu-
cone im wyzwanie i chetnie przyjada do mnie,
aby osobiscie opowiedzie¢ o swojej pasji. Wizyte
ustalilismy na 26.02.2010 r. Zapowiedzieli sie:
rycerz, giermek i dama dworu.

Nadszedt oczekiwany dzien i oczekiwana go-
dzina. Zgodnie z kodeksem rycerskim, oczywiscie
przybyli punktualnie. Pierwsza ujrzatem wytworng
dame dworu. Dostojnie i cichutko podeszta aby sie
przywita¢. W szykownej, niebieskiej sukni ze zto-
tymi obszyciamii piecknym usmiechem na twarzy
wygladata jak prawdziwa dama z epoki $rednio-
wiecza. Chwile pézniej wszedt rycerz (jego zbroja
robita troche hatasu), a za nim podazat giermek.
Powitali mnie gtosnym ,dzierr dobry” i pytaniem
Jktéredy na Grunwald"? Pierwsze wrazenie byto
niesamowite - jakbym cofnat sie w czasie. Oto
staneli przede mna: rycerz — uzbrojony w dtugi,
I$nigcy miecz, jego giermek - trzymajacy w reku
prawdziwy topér i dama dworu — uzbrojona
w piekny usmiech. | tym sposobem poznatem
pierwszego w moim zyciu rycerza, na imie miat
Michat, giermka o tym samym imieniu i dame
dworu Agnieszke. Krétko opowiedzieli, skad i po
co do mnie przybyli i przeszli do opowiadania hi-
storii. Juz na samym poczatku zrozumiatem, ze nie

beda to legendy o ksiezniczce uwiezionej w wiezy
i pilnujacym ja smoku, ani jakie$ inne opisane
przez bajkopisarzy. Moi rycerze starali sie wiernie
odtwarza¢ historyczne fakty, technike walki z tam-
tych czaséw, obyczaje, ubiér i tradycje. Poznatem
czesci sktadowe zbroi, wyttumaczyli mi do czego
stuza i co maja zabezpiecza¢ poszczegdline ele-
menty. Goscie byli bardzo dobrze przygotowani.
Pokazali mi zdjecia najpiekniejszych, polskich
zamkow. Ustyszatem mnéstwo ciekawych historii
z turniejéw i z ¢wiczen, opowiedzieli o kodeksie
rycerskim, wedtug ktérego postepuja, o dbatosci
o najdrobniejsze szczegdty, aby jak najwierniej
zachowac ducha tamtych czaséw. Zaprezentowali
kilka technik uderzenia dtugim mieczem. Bardzo
podobaty mi sie nazwy poszczegdlnych ciosow
i pozycji. Ogdlnie byto bardzo mito, duzo sie do-




wiedziatem o tamtych czasach. Byfa to dla mnie
niezwykle ciekawa lekgcja historii.

Na koniec naszego spotkania czekata mnie
niespodzianka, byt to egzamin z wiedzy o $re-
dniowiecznych rycerzach. Stuchatem wszystkiego
bardzo uwaznie, wiec egzamin poszedt mi bardzo
dobrze. Po zatwierdzeniu pozytywnego wyniku
z ust rycerza Michata dowiedziatem sie, ze zostane
pasowany na rycerza. Wystuchatem tresci kodeksu
rycerskiego i otrzymatem tytut rycerski.

| tak zostatem Sir tukaszem na swoich wio-
$ciach w Nowej Iwicznej.

Chce bardzo mocno podziekowac Wojtkowi
Marciniakowi, tukaszowi Strojnowskiemu oraz
wszystkim, ktérzy pracowali nad zorganizowa-
niem tej wizyty.

Szczegdlnie mocno dziekuje moim zacnym
$redniowiecznym gosciom: Michatowi rycerzo-
wi, Michatowi giermkowi oraz damie dworu
Agnieszce.

Niezwykta lekcja historii numer 2

Ze stonecznego Ksiestwa Draconii przybyli:
sam Ksigze Wszebor wraz z Rycerzami z Rusi
i Stowianszczyzny Zachodniej. Zupetnie jakby
przeniesli sie w czasie wprost z potowy Xl wie-
ku. Draconczycy barwnie i niezwykle ciekawie
opowiedzieli o dwczesnych czasach , ubiorach,
sposobach walki, mieczach, tarczach, zbrojach
i hetmach . Wszystko to o czym méwili mieli na so-
bie, mozna wiec byto dotkna¢ faktury materiatéw
i poczuc ciezar rzeczywistej zbroi. Podziwialismy
tez walke na miecze. Smocza Kompania sprawita,
Ze tamte czasy na dtugi czas zawfadnety nasza
wyobraznia. JesteSmy wdzieczni Rycerzom za
to, ze podzielili sie z nami swoja niezwykta pasja.

Do zobaczenia na turniejach!
tukasz Nowak

tukasz choruje na rdzeniowy zanik miesni.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie chtopcem od lipca 1999 .




pozytywne
wspomnienia

Nasi podopieczni — wydarzenia

Men’s Day 2010

To byt wspaniaty dzien. Na warszawskie lotnisko
Bemowo licznie przybyli fani motoryzacji. Byto
co podziwiac. Na ptycie lotniska pokazano wiele
luksusowych samochodéw, motocykli i samo-
lotéw. Dzieki zaangazowaniu kilku oséb Tomek
i Daniel, podopieczni Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci mogli uczestniczy¢ w tym niezwyktym
wydarzeniu. Organizatorzy umozliwili nam prze-
jazd w paradzie w legendarnych Fordach Mustan-
gach. Sami wybrali$my auta. Byta okazja poszale¢
na plycie lotniska. Wybralismy kabriolet. Kolejny
przejazd, to juz start i przyspieszenie na trasie
wyscigu jednej czwartej mili. Odczucia niezapo-

mniane. Przy trasach wyscigéw parki tuningo-
wanych auti motocykli. Wymysine rzucajace sie
przerébki silnika i rozbudowane owiewki robity
ogromne wrazenie. Moglismy z bliska przyjrze¢ sie
ekskluzywnym autom, znanym dotychczas je-

dynie z gier i filmow, jak amerykariska Cobra. Na
koniec obejrzelimy monstrualne maszyny bu-
dowlane. Chcielismy zajrze¢ do srodka i sprawdzi¢
sie za sterami olbrzymow. Dzien peten niesamowi-
tych wrazen zakonczylismy positkiem. Pogoda nie
pokrzyzowata nam planéw. Takich aut, motocykli,
samolotéw a nawet wojskowego Hammera nie
zobaczycie normalnie na ulicy. Pozostato mné-
stwo pozytywnych wspomnien. Teraz ogladajac
te wszystkie maszyny w Internecie czy w grach
komputerowych, wiemy, jakie sg naprawde. Jak
pachng, jak przyspieszaja, jakie robig wrazenie
nie tylko na nas ale takze na innych uczestnikach
tego wydarzenia. A byty thumy.

Jerzy Lewaszow
Wolontariusz WHD

Na zdjeciach Daniel z tatq, bratem i kolegq




W dniach 22-24 kwietnia 2010 roku odbyt sie ko-
lejny kurs podstawowy dla lekarzy potoznikéw pt.
.Kardiologia ptodu, badania dopplerowskie, cigza
mnoga”. Byto to pierwsze spotkanie szkoleniowe
w nowej sali wyktadowej, w ktérym uczestniczyto
47 0s6b. W celu umozliwienia dobrego odbioru
wyktadu osobom siedzagcym na koricu sali, zain-
stalowano duzy ekran telewizyjny. Dla wszystkich,
ktorych meczyt mrok sali wykfadowej, zamonto-
wano dodatkowy monitor w ogrodzie zimowym.
Dzieki temu rozwigzaniu mozna byto stuchac
wyktadéw i ogladac prezentacje przy filizance
kawy, siedzac na wygodnej kanapie. Okazato sie
to szczegolnie przydatne podczas pokazéw ,na
zywo', ktére zawsze troche sie przeciggaja, po-
niewaz nie kazdy ptdd jest skory do wspodtpracy
podczas badania.

Nowa sala wyktadowa ma znakomite zaple-
cze audiowizualne. Poza bardzo dobrym rzutni-
kiem oraz, jak wspomniatam wyzej, dodatkowym

monitorom, jest bezposrednie potaczenie wizual-
ne i glosowe z 0soba przeprowadzajaca badanie,
co umozliwia $cisty kontakt z uczestnikami kursu
i bezposrednig wymiane pogladéw. Dzieki temu
wszyscy kursanci moga uczestniczy¢ w badaniu,
stawia¢ wiasne rozpoznania, jak réwniez prowa-
dzi¢ diagnostyke réznicowa.

Poza wykfadami ultrasonograficznymi swo-
im doswiadczeniem w opiece nad pacjentkami
oczekujgcymi na poréd ciezko lub nieuleczalnie
chorego dziecka podzielita sie mgr Agnieszka
Chmiel - Baranowska, psycholog Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, ktéra od kilku lat pomaga
pacjentkom naszej poradni.

Dla mnie szczegdlnie cenne byty wspdlne
konsultacje ciekawych przypadkoéw, prezentowa-
nych przez uczestnikéw kursu. Wskazuja one, ze
lekarze potoznicy sg coraz doktadniejsi w ocenie
ukfadu krazenia i wykrywaja coraz wiecej trud-
nych wad wrodzonych serca u ptodéw.

W anonimowych opiniach uczestnikéw kursu
szczegolnie podkreslano wysoki poziom i pro-
fesjonalizm wyktadéw. Dla wiekszosci oséb no-
woscia byly prezentacje anatomiczno - echo-
kardiograficzne z udziatem kolegéw z Zakfadu
Anatomii Prawidtowej i Klinicznej Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego: dr Adama Kolesnika
oraz studenta IV roku Cezarego Niszczoty.

Uczestnicy bardzo pozytywnie ocenili nowa
sale wykfadowa. W przeprowadzonej ankiecie
podsumowujacej wyktady naszych wyktadowcéw
uzyskalismy srednig ocene 4,7 przy maksymalnej
5. Mam nadzieje, ze tak dobry odbiér kursu przy-
czyni sie do rozszerzenia naszej oferty i dalsze-
go prowadzenia edukacji w nowych, lepszych
warunkach.

Dla mnie bardzo istotne byly bezposrednie
kontakty z uczestnikami kursu. Ustyszatam wiele
bardzo mitych, cieptych stéw, ktére padaty pod
adresem zaréwno kursu, jak i wspotpracy z nasza
poradnia. Mam nadzieje, ze kurs ten jest kolej-
nym krokiem zacie$niania wspotpracy z kolegami
z réznych stron Polski.

Szczegoty dotyczace poprzednich i przysztych
kurséw mozna znalez¢ na stronie:

www.usgecho4d.pl w zaktadce szkolenia.

Joanna Dangel

Nowa sala wyktadowa
w budynku Hospicjum
zdata egzamin
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Wspomnienia

Bolesne rozstania

Wsréd ofiar kwietniowej katastrofy prezydenckiego samolotu pod Smoleriskiem znalezli sie przyjaciele
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci - Prezes Naczelnej Rady Adwokackiej Joanna Agacka-Indecka
oraz Rzecznik Praw Obywatelskich Janusz Kochanowski. Swoja postawa i dziataniami od lat wspie-
rali nasze starania o zagwarantowanie nieuleczalnie chorym dzieciom prawa do wiasciwej opieki.

Pozostang na zawsze w naszej pamieci.

Adw. Joanna Agacka-Indecka
Droga Joasiu,

pisze do Ciebie ten list w nadziei, ze odczytasz go
stamtad, gdzie jeste$ i powspominamy razem.

Poznatam Cie przelotnie kilka lat temu
w czasie posiedzen Komisji Praw Cztowieka, ale
zaprzyjaznity$Smy sie dopiero w Trewirze. Obie
zakwalifikowaty$my sie na organizowane przez
Komisje Europejska szkolenie dla adwokatéw
obroncéw przed Miedzynarodowym Trybunatem
Karnym w Hadze. Razem z nami szkolito sie ponad
stu adwokatéw z 30 krajéw Europy, ale nasza
polska grupa byta najliczniejsza. Zajecia odbywaty
sie w Europejskiej Akademii Prawa w Trewirze.
JezdzitySmy tam przez dwa lata. SpedzitySmy
niezliczone godziny na rozmowach. Twoja cérka
Kasia byfa niewiele mtodsza od mojej cérki, wiec
miaty$my wiele wspdlnych tematéw. Czy pamie-
tasz, jak razem wybieratysmy dla nich upominki
na kiermaszu bozonarodzeniowym w Trewirze?
Ja szukatam wtedy skrzydet na przedstawienie
jasetkowe w szkole mojej corki, a Ty pokazywatas
mi buty, ktére kupitas Kasi. Zawsze tak bardzo
ciepto opowiadatas o niej i Krzysztofie.

Bytas taka solidna i pracowita. Zdarzato sie,
Ze niektorzy uczestnicy szkolenia czasem zwaga-
rowali z jakiego$ wyktadu. Ty - nigdy! Doskonale
postugiwatas sie angielskim i zawsze zachowywa-
fas sie z wielka klasa. Czy pamietasz wieczorne
spotkania kursantéw w lobby hotelu Plaza przy
mozelskim winie? lle wtedy byto rozmoéw, zartéw,
$piewow! Pamietasz,konkurs Eurowizji’, gdy kazda
grupa narodowa musiata zaprezentowac piosenke
w swoim jezyku? Albo te zabawna sytuacje, gdy
batkanski kolega zauroczony uroda jednej z Polek,
z wlasciwym potudniowcom temperamentem
urzadzit ob6z warowny na korytarzu hotelowym,
by z nig porozmawiac. Ale byto wtedy smiechu!
Jeszcze niedawno to zdarzenie wspominatysmy
razem.

Po katastrofie samolotu wystatam maila do
Jtrewirczykéw"”. W odpowiedzi naptyneto kilka-
dziesigt kondolencji z catej Europy: z Wegier,

Stowenii, Turcji, Czech, Wielkiej Brytanii, Grecji,
Wtoch, Chorwacji, Niemiec, Macedonii. Wszyscy
tak ciepto Cie wspominaja, wielu pisze, ze miato
zaszczyt Cie zna¢, z kazdego maila przebija szcze-
ry smutek. Ale Ty to przeciez wiesz, bo stamtad
widac¢ wszystko.

A potem wspédtpracowaty$my w Naczelnej
Radzie Adwokackiej, ktdrej prezesowatas od 2007
roku. Twoja niewatpliwg zastuga, o ktérej chce
wspomnie¢, byto rozwiniecie na niespotykana
wczesniej skale réznych form dziatan pro bono
adwokatury. Ktadfas na to szczegélny nacisk. To
za Twojej kadencji powstaty ogélnopolskie akcje
bezptatnych porad prawnych, organizowane co
pot roku. Ty dzieki Twojej szczegélnej wrazliwosci
datas mi zielone $wiatto na zorganizowanie akcji
+Adwokatura-hospicjom”i objecie jej patronatem
Naczelnej Rady Adwokackiej. Ruch hospicyjny
jest szczegdlnie bliski mojemu sercu, ale i ten
element nas taczyt. W czasie pamietnego spo-
tkania w siedzibie NRA z szefami Fundacji War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci powiedziatas,
ze przez kilka lat byfas matka chrzestng nieule-
czalnie chorego dziecka. Pamietasz to spotkanie,



prawda? Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zegna
Cie w szczego6lny sposéb.

Zaledwie miesigc temu odbyt sie Nadzwy-
czajny Krajowy Zjazd Adwokatury. W przeddzien
dtugo rozmawiatysmy u Ciebie w pokoju - i o spra-
wach najwazniejszych dla Adwokatury, i o drob-
nych, babskich. Doradzatam Ci w sprawie stroju,
w ktorym wystapitas nazajutrz. Przeciez bytas
prawdziwg kobieta. Po Zjezdzie podziekowatas
mi bardzo osobistym listem za przewodniczenie
Komisji Programowej. Zachowam go jako cenng
pamiatke.

Ostatni raz widziaty$my sie zaledwie dwa
tygodnie temu. Przewodniczytas wéwczas posie-
dzeniu plenarnemu NRA. W czasie obiadu siedzia-

tysmy obok siebie. Wtedy znéw powierzytas mi
bardzo wazne zadanie. Nie martw sie, wykonam
je. Przeciez mnie o to prositas.

Pisze ten list w poniedziatkowa noc. Ostatni
raz styszatam Twdj gtos w czwartek. Ale to pa-
mietasz, prawda? Przeciez mineto zaledwie sto
godzin...

Joasiu...

adw. Monika Strus-Wotos,
Naczelna Rada Adwokacka

Wspomnienie o nieodzatowanej
pamieci dr. Januszu Kochanows-
kim, Rzeczniku Praw Obywatel-
skich

10 kwietnia 2010 roku, w godzinach porannych,
dotarta do nas tragiczna wiadomos¢ o katastrofie
prezydenckiego samolotu pod Smoleriskiem.
Wsréd 96 ofiar tej trudnej do zrozumienia tragedii
znalazt sie dr Janusz Kochanowski, Rzecznik Praw
Obywatelskich. Za kilka dni, 18 kwietnia, obcho-
dzitby swe 70. urodziny. Pozostawit w Zatobie zone
Ewe, cérke Marte i syna Mateusza.

Byt prawnikiem i dyplomata. Ukonczyt Wy-
dziat Prawa Uniwersytetu Warszawskiego, gdzie
uzyskat tytut doktorski i gdzie wyktadat. W la-
tach 1991-1995 byt konsulem generalnym RP
w Londynie.

Obejmujac w 2006 roku funkcje Rzecznika
wygtosit w Sejmie znamienne credo, ktéremu
byt wierny kazdego dnia:,Nie ma praw i wolnosci
bez sprawnie funkcjonujacych instytucji silnego
panstwa prawnego - tworzonego przez wolnych
obywateli. Nie ma wolnych obywateli i silnego
panstwa, bez spoteczenstwa obywatelskiego,
ktére promuje cnoty obywatelskie i poczucie od-
powiedzialnosci za dobro wspdlne”.

We wtorek 20 kwietnia 2010 r. w Czestocho-
wie odbyty sie uroczystosci pogrzebowe Janu-
sza Kochanowskiego. Wsréd licznych pozegnan
znalazty sie wypowiedzi najblizszych wspotpra-
cownikéw, przedstawicieli Rzadu RP, 0séb blisko
znajacych Rzecznika.

Cztowiek, ktory kochat ludzi i szukat dla nich lepsze-
go, sprawiedliwszego Swiata. Ktory wierzytw Boga
w niebiosach i w prawo tu, na ziemi. Janusz Kocha-
nowski miat jedno wielkie marzenie — kierowato
ono catym Jego zyciem. Byto to marzenie o wolnej
i silnej Polsce. Byt humanistq wysokiej préby. Kochat
nauke, uwielbiat dobrq sztuke, znat sie na modzie
iobyczajach, miat swdj styl. Potrafit by¢ skutecznym
menadzerem, doskonale motywowac pracownikéw
iwykorzystywac ich potencjat. (Stanistaw Trociuk,
z-ca RPO)
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Oprdcz cztowieka niespotykanie oddanego swoim
obowiqzkom, zapamietam go takze jako gentlema-
na o niezwykle szerokich horyzontach intelektual-
nych, wiele od innych wymagajqcego, ale przede
wszystkim niezwykle wymagajqcego od siebie sa-
mego. Trudno byfo podwazac wysuwane przez niego
argumenty, gdyz stata za nimi wiedza i wieloletnie
doswiadczenie. Na sercu lezat mu szczegdlnie los
tych najstabszych, tych ktérzy nie potrafig bqdz
zwielu réznorakich przyczyn o swe prawa walczyc
nie mogq. O tym jakim byt cztowiekiem, jak odda-
nym panstwu prawa i zwyktym obywatelom przy-
pomina¢ nam bedgq jego analizy i przemdwienia.
(Krzysztof Kwiatkowski, Minister Sprawiedliwosci)

Trzeba sobie zyczy¢, by wszyscy urzednicy w tym
kraju byli tacy, jak Janusz Kochanowski: ciepli, ludz-
¢y, przyjacielscy, z takimi manierami i tak skuteczni.
(Jerzy Owsiak, prezes WOSP).

Gdybym miat wymienic cechy, ktére najbardziej po-
dobaty mi sie u Janusza Kochanowskiego, to bytaby
odwaga, zeby is¢ pod prgd obowiqzujgcych méd
i opinii oraz angielskie poczucie humoru. (tukasz
Warzecha, dziennikarz)

Osobiscie miatem zaszczyt poznac dr. Janusza
Kochanowskiego w lipcu 2007 roku, kiedy roz-
poczatem prace jako Jego doradca. Po trzech
miesigcach zostatem petnomocnikiem RPO ds.
rodziny z zadaniem przygotowania projektu na-
rodowej strategii polityki rodzinnej.

W ciggu niespetna trzech lat pracy dla Rzecz-
nika Praw Obywatelskich z rosngcym podziwem
i satysfakcja poznawatem dr. Janusza Kochanow-
skiego jako osobe wrecz renesansowg — impo-
nowat wiedza, kulturg osobistg i godnoscia. Dla
mnie, jako lekarza, szczegdlnie bliskie byto po-
dejscie Rzecznika do ludzkich spraw wyrazajace
sie w btyskawicznym reagowaniu na docierajace
do Biura indywidualne i zbiorowe problemy ludzi,
mobilizowaniu pracownikéw do wszechstron-
nego wyjasniania wszelkich okolicznosci spraw
i w bezzwlocznym podejmowaniu koniecznych
interwencji w instytucjach i organach panstwa.
Rzecznik wykazywat ogromne zainteresowanie
dalszymilosami swych wystapien, domagajac sie
od adresatéw niezdawkowych ale udokumento-
wanych danych co do realizacji wnioskdw. W razie
potrzeby ponawiat je lub kierowat do organow
nadrzednych, wywierat nacisk na urzedy poprzez
osobiste spotkania z ministrami, organizowanie
specjalnych konferencji prasowych oraz publika-
cje adresowane takze do najwazniejszych oséb
w panstwie. Niezwykle sobie cenit wspétprace
z organizacjami pozarzagdowymi oraz mediami.
W 2010 roku zostat uhonorowany Medalem Sw.
Brata Alberta ,za obrone praw oséb niepetno-
sprawnych i organizacji pozarzadowych oraz za
troske o ludzi ubogich!”

Takie catosciowe i wnikliwe podejscie do ludzkich
spraw umozliwiato dr. Januszowi Kochanowskie-
mu formufowanie zobiektywizowanych ocen sta-
nu przestrzegania szeroko pojmowanych praw
obywatelskich przez wszystkie odpowiedzialne
organy panstwa. Dysponujac ta wiedza, uznawat
za swoj obowiazek przedstawianie wtadzom pu-
blicznym i spofeczenstwu opracowywanych przez
zespoty ekspertoéw projektdw strategicznych roz-
wigzan trudnych probleméw w wielu obszarach
zycia publicznego.

Przyktadem takiego niefasadowego rozu-
mienia roli instytucji Rzecznika, byt sposéb zajecia
sie przez dr. Janusza Kochanowskiego prawami
dzieci $miertelnie chorych. W wystapieniach do
Ministra Zdrowia, na organizowanych w BRPO
konferencjach oraz w publikacjach prasowych
(,Gdy dziecko umiera w domu’, miesiecznik,,Wiez",
nr 11/12, 2007) podkreslat, ze domowa opieka ho-
spicyjna nad dzie¢mi dotyczy bardzo cierpiacych,
nieuleczalnie chorych dzieciiich rodzin i dlatego
nie mozna jej rozpatrywac wytacznie w suchych
kategoriach prawnych i ekonomicznych. Zachecat
do wstuchiwania sie w opinie ekspertéw, ktérzy
wypracowali modelowe rozwigzania w opiece
paliatywnej nad dzie¢mi, w tym zwtaszcza system
stworzony i realizowany przez Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Po przeanalizowaniu istniejacej
sytuacji prawnej oraz problemoéw organizacyjnych
i finansowych zwigzanych z domowa opieka pa-
liatywna nad dzie¢mi Rzecznik, wraz z gronem
ekspertéw, przygotowat dokument — w formie
Karty Praw — ujmujacy w syntetycznej formie
zasady opieki nad dzie¢mi $miertelnie chorymi
w warunkach domowych - zasady majace kon-
kretne odniesienia do Konstytucji RP i Konwencji
o prawach dziecka. Pod Karta zamieszczona na
stronie www.rpo.gov.pl podpisaty sie dotad 1574
osoby z catego kraju. Trudny do zrozumienia im-
pas legislacyjny w resorcie zdrowia sprawit, ze
Rzecznik wiaczyt swoj urzad do prac Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci oraz Naczelnej Rady Ad-
wokackiej nad projektem rozporzadzenia w spra-
wie domowej pediatrycznej opieki paliatywne;j.
Projekt zostat w 2008 r. skierowany do Minister
Zdrowia. Obfita korespondencja w tej sprawie
z Ministerstwem Zdrowia zostata zamieszczona
w 2009 roku w Biatej Ksiedze nt. ochrony praw
do zdrowia oraz w 2010 roku w Biatej Ksiedze nt.
ochrony praw dzieci.

Pozostaje wielki zal po stracie wspaniatego
cztowieka ale i dobra pamie¢ Jego dzieta. Non

omnis moriar.

Prof. dr hab. med. Janusz Szymborski



Aktualnosci — konferencja w Pszczynie

Opieka Paliatywna w Pediatrii

KONFERENCJA JOPIEKA PALIATYWNA W PEDIATRII™

Spatkanie ¢ udzialer
potreebujy

undrew driec

w domu dzieci mniej si¢ bojq
@ 2

W dniu 14 maja 2010 r. w Katowicach obyta sie
Konferencja pt. ,,Opieka Paliatywna w Pediatrii’,
zorganizowana w ramach Slaskich Dni Pediatrii
i Chirurgii Dzieciecej. Byto to pierwsze od wielu
lat spotkanie naukowe na Slasku, ktére tak kom-
pleksowo poruszato problemy zwigzane z opieka
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

Patronat nad konferencja objeli: Arcybiskup
Metropolita Katowicki Damian Zimon, Rzecznik
Praw Dziecka Marek Michalak oraz Instytut ,,Po-
mnik - Centrum Zdrowia Dziecka". Patronat me-
dialny objeto Katolickie Radio eM.

Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
reprezentowaty trzy osoby. Tomasz Dangel przed-
stawit wyktad pt. ,,Zasady etyczne pediatrycznej
opieki paliatywnej” oraz,, Doswiadczenia WHD’,
Joanna Dangel ,,Perinatalna opieka paliatywna’,
Agnieszka Chmiel-Baranowska , Wsparcie psy-
chologiczne w pediatrycznej opiece paliatywne;j"

Znaczna czes¢ spotkania poswiecono spra-
wom organizacyjnym, zwigzanym z funkcjono-
waniem opieki paliatywnej w makroregionie Sla-
skim. Zwrécono uwage na potrzeby w zakresie
dostepnosci domowej opieki hospicyjnej nad
dzie¢mi w regionie oraz koniecznos¢ szerszego
propagowania wiedzy, dotyczacej opieki palia-
tywnej w tej grupie wiekowe;j.

Istotnym elementem konferencji byt udziat
zaproszonych rodzicéw, ktérzy mogli podzieli¢

sie swoimi troskami. W organizacje spotkania
znaczacy wkfad wniesli pracownicy Slaskiego
Hospicjum dla Dzieci w Pszczynie.

W konferencji uczestniczyli: dr hab. med.
Tomasz Dangel - pionier i twérca medycyny pa-
liatywnej dla dzieci w Polsce, zatozyciel Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, dr med. Jadwiga
Pyszkowska — Konsultant Wojewddzki w dziedzi-
nie Medycyny Paliatywnej, dr hab. med. Joanna
Dangel oraz dr med. Agata Wtoch - specjalisci w
zakresie diagnostyki prenatalnej, mgr Agnieszka
Chmiel- Baranowska - psycholog Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci, prof. dr hab. med. Ja-
nusz Bohosiewicz - Konsultant Wojewddzki ds.
Chirurgii Dzieciecej, prof. dr hab. med. Danuta
Sonta-Jakimczyk — Onkolog dzieciecy, wieloletni
Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Hematologii
i Onkologii Dzieciecej SUM w Zabrzu, prof. dr
hab.med. Anita Olejek, lekarze Gérnoslaskiego
Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach: dr med.
Ewa Emich — Widera, dyr. Szpitala; dr hab. med.
Urszula Grzybowska - Chlebowczyk, dr med. To-
masz Koszutski, dr med. Grazyna Sobol, dr med.
Sabina Wiecek oraz przedstawiciele hospicjum
w Pszczynie, Katowicach, Czestochowie, Mysto-
wicach, Fundacji Iskierka.

Doc. dr hab. n. med. Janusz Swietliriski

Istotnym elementem
konferendji

byt udziat zaproszonych

rodzicow, ktdrzy
mogli podzielic sie
swoimi troskami
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Aktualnosci

Dzieci nadal chorujq nieuleczalnie
— czy dobrze opiekujemy sie nimi

zanim odejda?

Przedruk artukutu Jacka Janika z portalu www.rynekzdrowia.pl

W Polsce, bez wzgledu na starania lekarzy i rozwoj
medycyny, co roku umiera okoto 4 tys. dzieci -
ponad potowa z nich w pierwszym roku zycia.
Przyczyna okoto 30 proc. zgonéw sa schorzenia
okotoporodowe, w drugiej kolejnosci (22 proc.) -
wady rozwojowe, a na trzecim miejscu - r6znego
rodzaju wypadki.

Zgony wywotane nowotworami obejmuja
7 procent catej liczby zgondw wsréd dzieci. Spe-
cjalisci, pochylajac sie nad nieuleczalnie chory-
mi dzie¢mi, zadaja pytanie: gdzie maja dozywac
kresu swych dni te z nich, ktérym wspétczesna
medycyna nie jest w stanie pomoc?

Odrebng, ale najliczniejszg grupa dzieci,
ktorymi zajmuja sie hospicja, sa te cierpigce na
choroby ukfadu nerwowego. Stosunkowo mato
tych dzieci umiera, ale wymagaja one bardzo
specjalistycznej opieki.

Niech wracaja do domu

Dr.Tomasz Dangel, anestezjolog, specjalista me-
dycyny paliatywnej, przewodniczacy Rady Funda-
¢ji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, twierdzi, ze
dzieci nieuleczalnie chore nie powinny przebywac
w szpitalu, o ile nie jest to podyktowane wymo-
gami np. agresywnej terapii.

- Uwazam, Ze potowa z nich jest tam przetrzymy-
wana zupetnie niepotrzebnie i z powodzeniem
mozna by je leczy¢ w domu. Przysztos¢ pediatrii to
nowoczesne kliniki, wyspecjalizowane w réznych
dziedzinach, ktére dysponuja dobrze wyksztat-
conymi zespotami pielegniarek kontynuujacymi
terapie u dziecka w jego domu. Chemioterapie,
dializoterapie - to wszystko mozna robi¢ w domu
- moéwi z przekonaniem Tomasz Dangel.

W takich sytuacjach lekarze staja tez przed
bardzo trudnym etycznie pytaniem: kiedy i czy
ratowanie zycia nieuleczalnie chorego dziecka
staje sie uporczywa terapig przysparzajacg mu
cierpien?

Definicja méwi, ze uporczywa terapia jest
stosowaniem procedur medycznych w celu
podtrzymywania funkgji zyciowych nieuleczal-
nie chorego, ktére przedtuzaja czas do $mierci,
ale wigza sie wtasnie z nadmiernym cierpieniem
i naruszeniem godnosci cztowieka. Taka definicja

nie obejmuje natomiast podstawowych zabiegéw
pielegnacyjnych, tagodzenia bélu oraz innych
objawoéw choroby, karmienia, nawadniania - oile
stuza dobru pacjenta.

Kiedy terapia jest uporczywa?

Najwazniejsza kwestig w etyce jest odréznienie
odstagpienia od uporczywej terapii od eutanazji
biernej. Ta kwestia, jak podkresla Tomasz Dan-
gel, stwarza wiele problemoéw nie tylko w etyce
lekarskiej, ale w takze w etyce spotecznej. Jego
zdaniem wiele mediéw, czy to w sposéb nieswia-
domy czy wynikajacy z ignorancji, nie rozréznia
tych dwodch rodzajéw postepowania.

- Eutanazja bierna jest zaniechaniem procedur
medycznych i podstawowych zbiegdw pielegna-
cyjnych zintencja pozbawienia zycia nieuleczalnie
chorego. Gtéwnym elementem réznicujagcym od-
stapienie od uporczywej terapii a dopuszczenie
do eutanazji biernej jest intencja lekarza. Zgodnie
z etyka katolicka, czym innym jest zadanie $mierci
a czym innym godzenie sie na $mier¢. W pierw-
szym przypadku jest to akt zabojczy wobec zycia,
w drugim - przyjecie go do korica - méwit Tomasz
Dangel.

Dwa lata temu Fundacja opracowata i przed-
tozyta Ministerstwu Zdrowia dokument wskazu-
jacy na koniecznos$¢ zmian w podejsciu do opieki
paliatywnej nad dzieckiem.

- Proponowalismy, aby w naszym Warszawskim
Hospicjum nie wykonywac wszystkich procedur
- resuscytacji, nawadniania dozylnego, zywie-
nia dozylnego, przetaczania preparatéw krwi -
moéwi Dangel. Dodaje jednak od razu: - Mimo,
Ze nie ma jednoznacznej definicji dobra dziecka,
i w przypadku jakichkolwiek konfliktéw kazdo-
razowo decyduje o tym sad, uwazamy, ze lekarz
zawsze powinien kierowac sie dobrem dziecka.
Wzorem jest dla nas Janusz Korczak i jego motto
- w obawie zeby $mier¢ nie wydarta nam dziecka,
wydzieramy dziecko zyciu, nie chcac zeby umarto,
nie pozwalamy mu zy¢.



Specyfika hospicjow dzieciecych

Ostatni dostepny raport dotyczacy opieki palia-
tywnej (za 2008 rok) precyzuje, ze najtrudniejsza
sytuacja pod wzgledem dostepnosci do opieki
hospicyjnej dzieci jest na Slagsku. Sytuacje nieco
poprawito utworzenie przed paroma miesigcami
Fundacji Slaskie Hospicjum dla Dzieci w Pszczynie.
Dzisiaj w tym regionie funkcjonuja trzy hospicja,
ktdre przyjmuja pod swoja opieke dzieci.

Czy potrzebne sa hospicja dzieciece? Spe-
cjalisci w tej kwestii prezentujg jednoznaczny
poglad. Dodaja, ze nie chodzi tylko o wyposazenie
takiego hospicjum w innego rodzaju sprzet. Dzieci
choruja na inne choroby, inna jest organizacja
pracy hospicjum.

— Zdecydowana réznica w opiece hospicyjnej
polega na tym, ze u dzieci trwa ona zdecydo-
wanie dtuzej niz u dorostych. O ile u dorostych
$rednia przezycia to 2 miesiace, to u dzieci kilka
miesiecy, a nawet kilka lat, co rodzi problemy
zwiazane z dezintegracja rodziny i alienacja jej
ze spoteczenstwa — zauwaza dr Janusz Swietlin-
ski, przewodniczacy Rady Fundatoréw Fundacji
Slaskie Hospicjum Dla Dzieci.

Warto zna¢ prawde, ktéra nie jest dla wszyst-
kich oczywista: hospicja dzieciece sa finansowane
gtéwnie z pieniedzy, jakie wptacajg darczyncy z 1
proc. podatku. NFZ finansuje dziecieca opieke
dobowag na poziomie 40 proc. Stawka jednego
osobodnia ksztattuje sie na poziomie 70 ztotych,
a realny koszt szacowany jest na 150 ztotych.

- Same dzieci i ich rodzice nie stworza zadne-
go lobby, ktére by mogto zainteresowac swoim
problemem postéw w sejmie — zauwaza Tomasz
Dangel.
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Prawo do godnego odejscia

Brakuje pieniedzy na utrzymanie hospicjéw za-
pewniajacych dzieciom godng $mier¢. Np. Slaskie
Hospicjum dla Dzieci nie otrzymato kontraktu.

- Jedli potrafimy planowa¢ opieke nad matka
i dzieckiem i szacunkowo wyliczy¢ ile bedzie
w najblizszych latach urodzen w Polsce, by sie
odpowiednio pod tym katem przygotowac, to
tak samo trzeba i mozna przewidywac, ze dzieci
- niestety - wciaz umierajg z powodu nieule-
czalnych choréb. Dlatego wymagajg nalezycie
zorganizowanej pomocy - stwierdza dr Jadwiga
Pyszkowska, konsultant wojewoddzki w dziedzinie
medycyny paliatywnej, prezes Polskiego Towarzy-
stwa Medycyny Paliatywne;j.

W Katowicach trwaty od pigtku do soboty
(14-15 maja) Slaskie Dni Pediatrii i Chirurgii Dzie-
ciecej. W piagtek (14 maja) odbyta sie w Katowi-
cach konferencja dotyczaca opieki paliatywnej
w pediatrii i z niej pochodza przytoczone opinie
specjalistbw medycyny paliatywnej. Patronat nad
tym wydarzeniem objeli m.in. arcybiskup Damian
Zimon i Marek Michalak — Rzecznik Praw Dziecka.

Gtéwnym celem Dni jest dotarcie do lekarzy,
rodzicéw chorych dzieci, spoteczenstwa z infor-
macjami dotyczacymi spraw zwigzanych z opieka
paliatywna, hospicyjng, mozliwosciami uzyskania
pomocy. Niedawno, bo zaledwie w pazdzierniku
ubiegtego roku, ruszyto na Slasku pierwsze w re-
gionie hospicjum dla dzieci. Ma dzisiaj pod swoja
opieka 17 pacjentow.

Jacek Janik/Rynek Zdrowia
www.rynekzdrowia.p!
dziat,,medycyna paliatywna”




Wypozyczalnia sprzetu
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na
terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania domowej
opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢- %_
mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazona
jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza
jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwo-
sciom po zabiegu i umozliwia szybki
powrét do domu.

Nie boli. Zabiegi przeprowadzane
sg w znieczuleniu ogdlnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krétki epizod.

Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie.
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00.

Poradnia

~AGATOWA"”

Potoznictwo i ginekologia
-USG 2D, 3D, 4D

® Kardiologia prenatalna -
ECHO ptodu

¢ Kardiologia dziecieca

® USG - peten zakres badan
dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

tel. 022 679-32-00, 0504-144-140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (022) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
http://www.hospicjum.waw.pl
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