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Sprawozdanie z dzialalno$ci Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci w 1994 r.

Nazwa:

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Oddziat Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywne;
im. Aleksandra Lewinskiego i Antoniny Mazur

Struktura:
1. Zesp6t opieki domowej na terenie Warszawy

2. Poradni¢ Leczenia Bolu (znajdujaca si¢ w strukturze Zaktadu Anestezjologii)

3. Korzysta z 16zek Hospicjum dla Chorych na AIDS w Rembertowie (na podstawie
umowy
zawartej pomigdzy kierownikami obydwu hospicjow)

Pracownicy:

Ogobtem obsad¢ Hospicjum stanowito 5 0séb na etatach Instytutu, w tym jedna
osoba zatrudniona na stanowisku naukowo-badawczym, oraz grupa
wolontariuszy.

Osoby zatrudnione na etatach:

Tomasz Dangel, lekarz, kierownik Hospicjum
Joanna Bereda, pielggniarka

Katarzyna Cichosz, pielggniarka

Hanna Zacheja, pielegniarka

Danuta Réjek, pracownik socjalny

Dzialalno$¢ podstawowa: ,

Dziatalnos¢ leczniczo-ustugowa Hospicjum obejmowata opieke paliatywna/hospicyjna
(opieke domowa) nad dzie¢mi zgloszonymi z terenu Warszawy oraz opieke nad rodzinami
w okresie zatoby.

W Hospicjum w 1994 r. (od wrzesnia) leczono 7 dzieci:

Robert Majchrowski, dystrofia mi¢$niowa, skierowany z CZD

Jakub Pietraszak, guz mézgu, skierowany z CZD

Monika Sniarowska, wada serca, skierowana z CZD

Katarzyna Konarzewska, wada serca, skierowana z CZD

Adrian Sochacki, wada serca, skierowany z AM (ul. Dziatdowska)

Piotr Oskroba Guzniczak, guz watroby, skierowany z AM (ul. Marszatkowska)
Tomasz Gromadzki, guz tkanek migkich, skierowany z Instytutu Matki i Dziecka

NN BN

Opieka w okresie zatoby objeto trzy rodziny.
W Poradni Leczenia Bélu udzielono 67 porad u 23 pacjentow.

Dzialalno$¢ naukowa Hospicjum koncentrowala si¢ na:

1. wypracowaniu polskich standardéw opieki paliatywnej/hospicyjne;
2. wypracowaniu polskich standardéw leczenia bolu u dzieci

3. szkoleniu lekarzy, pielggniarek i wolontariuszy w zakresie opieki pahatywnej/hospicyjnej

i .
leczenia bélu u dzieci

4. udziatu w spotkaniach naukowych

5. uczestnictwie w dziatalnosci towarzystw naukowych
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Pracownicy opublikowali:

1. "Leki Wspotczesnej Terapii" wydanie X1 - opracowanie haset lekow anestezjologicznych i
przeciwbolowych.

2. Rozdziat "Leczenie bolu nowotworowego u dzieci" - broszura wydana przez MZiOS pt.
"Zwalczanie Bolow Nowotworowych"

3. Dwa artykuly informacyjne w czasopismie "Twoje Dziecko".

W konferencjach krajowych wzi¢lo udzial 5 osob, wygloszono 5 referatow (w tym 3 na
zaproszenie).

W konferencjach migdzynarodowych wzieta udzial 1 osoba, wygltoszono 2 referaty (w tym 1
referat na zaproszenie) i jeden plakat.

Hospicjum wspotorganizowato 1 konferencje w kraju (mi¢dzynarodowa),
1 osoba przewodniczyla sesjom naukowym,
1 osoba uczestniczyta w pracach komitetu naukowego konferencji.

W Hospicjum goszczono 3 osoby z zagranicy:

1. Mr Robin Grant Allanson - reprezentujacy Polish Hospices Found z Wielkiej Brytanii

2. Dr. Isabelle Murat z Service de Anesthesie-Reanimation Hopital Armand Trousseau, Paris,
Francja

4. Pani Merit Zahl Rindal - ambasadorowa Krolestwa Norwegii w Polsce

Wizyty mialy na celu omowienie zasad wspolpracy.

Udzielono 2 wywiady dla prasy
2 wywiady dla TV
ok. 20 odczytow

Staze i kursy szkoleniowe odbylo
w kraju 5 osob,
za granicg 1 osoba

Pracownicy Hospicjum prowadzihi zaj¢cia na 5 kursach organizowanych przez CMKP.

Najwazniejsze osiggniecia w 1994 r. to:

1. zorganizowanie pierwszego w Polsce osrodka zajmujacego sie leczeniem bolu i opieka
paliatywna u dzieci

2. doprowadzenie do powolania przez Wojewod¢ Wojewddzkiej Rady Opieki Paliatywne;j i
Hospicyjnej w Warszawie

3. nagroda "Parasol Szczescia" przyznana przez Redakcje "Twojego Dziecka" za "pionierska
walke o prawo dziecka do ochrony przed bolem"
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Udzial w konferencjach krajowych:

I Zjazd Polskiego Towarzystwa Badania Bolu, Krakow, 15-17.09.1994
T. Dangel, M. Hilgier
"Zesp6t odruchowej dystrofii wspotczulnej u trzynastoletniego chtopca" - referat

V Sympozjum Sekcji Pediatrycznej Polskiego Towarzystwa Anestezjologii i Intensywnej
Terapii, Waplewo, 20-22.10.1994

T. Dangel, M. Hilgier

"Diagnostyka i leczenie odruchowe;j dystrofii wspolczulnej u dzieci" - referat

Trzecie Francusko-Polskie Spotkania Pediatryczne, Warszawa, 14-16.11.1994

T. Dangel
"Paracetamol: farmakologia i toksykologia u dzieci" - referat

T. Dangel
"Opieka paliatywna/hospicyjna w chorobie terminalnej" - referat

Symptom Control in Terminal Illness - Advanced Course for Physicians, Zakopane-Olcza,
30.05.- 1.06.1994

T. Dangel

"Hospice/palliative care of terminally ill children" - referat

Udzial w konferencjach zagranicznych:

Third International Symposium on Pediatric Pain, Children and Pamn: Integrating Science and

Care, Philadelphia, Pensylvania, June 6-9, 1994
T. Dangel
"Reflex Sympathetic Dystrophy Syndrome in a 10-yr-old Girl" - oral-poster presentation

Children's Hospital, Harvard Medical School, Pain Treatment Service, "Journal Club"
conference, Boston, June 17, 1994

T. Dangel

"Pediatric Pain Treatment in Poland"

Szkolenia w kraju:

-

lekarz, 3 pielegniarki i pracownik socjalny Hospicjum

1. Udziat w konferencji "Integralna opieka nad chorym w koncowym stadium choroby" - 26-

27.09.1994 1, Poznan.
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2. Konsultacja w hospicjum "Fundacja Hospicjum Onkologiczne" w Instytucie Onkologii w
Warszawie z pania Jolanta Ktodecka 28.09.1994 1.

3. Staz w Poradni Socjalno-Prawnej Centrum Zdrowia Dziecka, kierownik pani Wanda Osial,
10-15.10.1994 1.

4. Udzat w konferencji "HIV/AIDS problemy medyczne i psychospoteczne". Centrum
Pomocy Rodzinie, ul. Wspolna 35/8 Warszawa, 7-8.10.1994 r.

5. Konsultacja w Poradni Higieny Psychicznej i Problem6éw Rodzinnych z paniag Bozena
Winch, ul. Dembowskiego 3/32 Warszawa.

6. Konsultacja w Biurze Obstugi Ruchu Inicjatyw Samopomocowych - BORIS z panem
Pawlem Jordanem, ul. Nowolipie 25b Warszawa, 18.10.1994 r.

7. Udzal w konferencji "Opieka nad chorymi w stanach terminalnych", Centrum Medyczne
Ksztatcenia Podyplomowego, ul. Marymoncka 99 Warszawa, 20.10.1994 1.

8. Udzal w cotygodniowych szkoleniach zespotu Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

9. Udziat w seminarium "Opieka paliatywna/hospicyjna w pediatrii”
Centrum Pomocy Rodzinie, ul. Wspolna 35/8 Warszawa, 23.11.1994

Staze i szkolenia za granica:

Tomasz Dangel

3rd International Symposium on Pediatric Pain, Philadelphia, June 6-9, 1994

The University of Pensylvania School of Medicine

24 credit hours in Category 1 of the Physician's Recognition Award of the American Medical
Association

Tomasz Dangel
Children's Hospital, Pain Treatment Srvice, Harvard Medical School, June 14-17, 1994
pobyt szkoleniowy

Wywiady dla prasy, TV:

T. Dangel, Wiadomos$ci TV program I

T. Dangel, wywiad po przyznaniu nagrody "Parasol Szczescia" program II
T. Dangel, wywiad, Super Ekspres

T. Dangel, wywiad, Zycie Warszawy

Kursy CMKP organizowane w Instytucie Matki i Dziecka

9.03.1994 - T.Dangel: Leczenie bolu pooperacyjnego u dzieci

23.03.1994 - T.Dangel: Leczenie bolu pooperacyjnego u dzeci

21.09. 1994 - E. Chudzynska: Metody znieczulenia przewodowego u dzeci
21.09. 1994 - T.Dangel: Leczenie bolu pooperacyjnego u dzieci

9.12. 1994 - T. Dangel: Metody znieczulenia przewodowego u dzieci

9.12. 1994 - E. Chudzynska: Leczenie bolu pooperacyjnego u dzieci
16.12.1994 - T. Dangel: Leczenie bolu nowotworowego u dzieci

Nagrody:

Nagroda "Parasol Szczgécia" przyznana przez Redakcje "Twojego Dziecka" za "pionierska
walke o prawo dziecka do ochrony przed bolem"
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Bilans dwuletni za lata 1993 i 1994

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

31 grudnia 1994 r.

WPLYWY

Urzad Wojewo6dzki w Warszawie

Urzad Miasta Stotecznego Warszawy

Bank Handlowy w Warszawie

Fundacja Pomocy Dzieciom z Choroba Nowotworowa
Krajowa Rada Opieki Paliatywnej

Prywatni ofiarodawcy

Odsetki bankowe

Razem

WYDATKI

sprzet medyczny trwaly
wyposazenie biurowe

szkolenie personelu

zasitki dla rodzin

wynagrodzenia

materialy biurowe i koszty biezace
Razem

Saldo

1993

stare zlote

525.894.400

525.894.400

1o

1994

stare zlote

998.000.000
230.000.000
6.000.000
15.000.000
140.496.000
22.601.600

1.412.097.600

899.176.700
188.568.300
14.732.800
29.000.000
41.190.000
20.613.000

1.193.280.800

218.816.800
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ACT - The Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
(Stowarzyszenie na rzecz dzieci ze schorzeniami zagrazajacymi Zyciu lub w stanach terminalnych i ich rodzin)

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wystapito o przyjecie do Stowarzyszenia ACT.

Karta ACT dla dzieci ze schorzeniami zagrazajacymi zyciu i ich rodzin

1
Kazde dziecko bedzie traktowane z godnoscia, szacunkiem i zapewnieniem prywatnosci bez wzgledu na
jego mozliwosci psycho-fizyczne.

2
Rodzice beda uznawani za gtéwnych opiekunéw i traktowani jako partnerzy podczas catej opieki oraz W
podejmowamu wszelkich decyzji dotyczacych ich dziecka.

3
Kazde dziecko otrzyma mozliwos¢ udziatu w podejmowaniu decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim
opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

4
Kazda rodzina otrzyma mozliwos¢ uzyskania konsultacji z pediatra bedacym specjalista w zakresie
schorzenia dotyczacego jej dziecka.

3
Informacja bedzie dostepna dla rodzicoéw, a takze dla dziecka i rodzenstwa, zgodnie z ich wiekiem i
pojmowaniem. Zainteresowanie innych krewnych w tym zakresie zostanie rowniez zaspokojone.

6
Uczciwosé i szczeros¢ beda podstawowymi zasadami udzelania informacji, ktore beda przekazywane
delikatnie i odpowiednio do wieku i pojmowania.

7
Dom rodzinny pozostanie gtéwnym miejscem opieki, zawsze gdy tylko bedze to mozliwe. Kazdy inny
rodzaj opieki bedzie sprawowany przez wykwalifikowany personel pediatryczny w srodowisku
dostosowanym do potrzeb dziecka.

8
Kazde dziecko bedzie miato zapewniony dostgp do nauki. Dotozy sie staran by zacheci¢ dziecko do
udziatu w innych zajeciach.

9
Kazda rodzina bedzie przypisana do konkretnego opiekuna, ktéry umozliwi jej stworzenie
odpowiedniego systemu wsparcia.

10
Kazda rodzina uzyska dostgp do elastycznej i fachowej pomocy umozliwiajacej okresowe wytchnienie w
codziennych obowiazkach wobec chorego dziecka, zaréwno we wiasnym domu jak i w warunkach
"domu-od-domu" (tzn. w specjalnym domu dajacym mozliwos¢ wytchnienia od codziennych
obowiazkow, gdzie rodzina moze okresowo zamieszkac z dzieckiem lub pozostawi¢ je pod fachowa
opieka).

11
Kazda rodzina uzyska dostep do opieki domowej sprawowanej przez pielggniarke wykwalifikowana w
pediatrii.

12
Kazda rodzina bedzie mogta korzysta¢ z kompetentnych i delikatnych porad, praktycznej pomocy oraz
wsparcia finansowego.

13
Kazda rodzina bedzie mogta korzysta¢ z pomocy domowej w okresach szczegdlnie trudnej sytuacp W
domu.

4
Wosparcie w okresie zatoby bedzie dostgpne dla calej rodziny tak dtugo jak okaze sig¢ to potrzebne.



