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iech czas Swigt Bozego Narodzenia

bedzie pelen radosci, wytchnienia,
zatrzymania si¢ przy zlébku nowonaro-
dzonego Jezusa. Niech ten skrawek nieba
na ziemi napelni rodziny miloscia, ser-
decznoscia, wzajemnym przebaczeniem.
Niech Nowy Rok przyniesie wigcej na-
dziei, miloéci, wzajemnej zyczliwosci,
bedzie obfity w taski i Boze blogostawien-
stwo.

Zespol Fundacji
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci
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Hospicyjna jesien
Oddajemy w Paristwa rece kolejny numer kwartalnika ,, Hospicjum’.

We wrzesniu i w listopadzie odbyly sie kolejne edycje kursow dla leka-
rzy z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej. Celem organizowanych
kurséw jest zdobycie wiedzy dotyczgcej kwalifikacji pacjentéw oraz za-
sad pediatrycznej opieki paliatywnej.

Na mocy porozumienia zawartego miedzy Fundacjg Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci a Warszawskim Uniwersytetem Medycznym
na prowadzenie zaje¢ dydaktycznych dla studentéw wydziatow lekar-
skich, od pazdziernika w siedzibie Fundacji prowadzone sq wykiady
z zakresu pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej. Celem zaje¢
fakultatywnych jest przygotowanie przyszlych lekarzy do pracy z pa-
cjentami nieuleczalnie chorymi oraz komunikacji z pacjentem i jego
rodzing..

Czy wiesz, ze:

o Program zaje¢ fakultatywnych obejmuje 30 godzin
W semestrze.

o  Tematyka wykladéw dotyczy medycyny, psychologii,
etyki i prawa.

Niedawno zostata wydana ksigzka ,,Zywienie niskoweglowodanowe
i suplementacja w cigzy”, ktérej autorem jest dr Tomasz Dangel, lekarz
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Ksigzka zawiera szereg porad
i informacji o tym jak komponowac diete i suplementacje na réznych
etapach cigzy.

W listopadzie w pierwszq niedziele po Dniu Wszystkich Swigtych
wspolnie modlilismy si¢ podczas uroczystej Mszy sw. sprawowanej
w intencji zmarlych podopiecznych naszego Hospicjum. Jest to niezwy-
kta uroczystos¢. Gromadzi rodziny, ktore byly pod opiekg WHD na
przestrzeni 22 lat. Po wspolnej modlitwie byt czas na rozmowy i wspo-
mnienia.

O najwazniejszych wydarzeniach i pracy naszej Fundacji bedg mogli
Paistwo przeczytac na kolejnych stronach kwartalnika.

Zapraszamy do lektury.

Redakcja

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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nasi podopieczni

aniotow

Pod skrzydta

Od kiedy jestesmy pod opieka Hospicjum, skonczyly sie pobyty w szpita-
lach i roztgka Kuby z rodzina. Dopiero teraz odpoczywamy i skupiamy sie

na tym, co najwazniejsze.

hciatabym opowiedzie¢ Wam

0 mojej rodzinie. Mam na imie
Justyna i razem z mezem Michatem
wychowujemy dwodjke cudownych
dzieciakéw. Kasia jest zywg iskierka,
czasami rozrabiajaca, ale zawsze ko-
chajaca i chetng do pomocy swoje-
mu bratu Kubusiowi.

Kuba jest bardzo pogodnym chlop-
cem, ktory lubi bajki i przytulanki
z mamusig. Cierpi na bardzo rzadka
postepujaca chorobe genetyczng -
encefalopatie z odkladaniem zelaza
w mozgu. Od stycznia 2015 r. jeste-
$my pod opieka WHD. Z perspek-
tywy czasu jeste$my przekonani, ze
byta to najlepsza decyzja, jaka mogli-
$my podja¢ dla dobra naszego synka.

Na poczatku bytam zaskoczona me-
todami dziatania Hospicjum, a do-
kiadnie szybko$cig z jaka dziatali.

Wszystko bylo zatatwiane od reki,
nie bylo czasu na zwloke. Zapewnio-
no nam opieke lekarzy, pielegniarek,

Spacer nadmorskim deptakiem
z mama i siostra

pracownikow socjalnych, rehabili-
tantéw i psychologéw oraz kapelana.
Doceniam, ze zawsze moge z kim§
porozmawia¢ o problemach Kubusia
i naszej rodziny, poniewaz Hospi-
cjum widzi nas jako catosé.
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,Dzieki Hospicjumod
nowa stalismy sie
rodzing.”
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Przez kilka lat nie wyjezdzalismy
nad lubiany przez dzieci Baltyk,
poniewaz baliémy sie, Ze w razie
pogorszenia stanu zdrowia, syn nie
bedzie mial odpowiedniej opieki.
Teraz jestem o to spokojna. Kochane
cioteczki z Hospicjum pomogty nam
w organizacji wyjazdéw. Otrzymali-
$my réwniez duzg pomoc finansows.
Dzieki Wam mogliémy patrze¢ na
roze$miane buziaki naszych dzieci,



poplywaé statkiem, postuchaé szu-
mu fal, ktdry tak kojaco wplywa na
Kubusia. Mogliémy wspdlnie spe-
dzi¢ beztrosko czas, ktdry tak szyb-

ko uptywa.

WHD pomogto nam wybudowac ta-
ras dla Kubusia, na ktérym nasz syn
moze odpoczywaé nawet w niepogo-
de oraz przekazalo $rodki finansowe
na zakup materiatéw budowlanych.
Dzieki tej pomocy moglismy wy-
konczy¢ pietro w naszym domu.

Chciatabym podzigkowaé za Grupe
Wsparcia Rodzenistwa. Kasia uwiel-
bia jezdzi¢ na spotkania i wycieczki.
Ciesze sie, ze poznala inne dzieci,
ktére sa w podobnej sytuacji, ponie-
waz teraz wie, zZe nie jest sama. Cie-
szy sie, ze zawsze bedzie co$ fajnego:
kino, teatr, ciekawe warsztaty.

Jestesmy bardzo wdzieczni za po-
moc naszych wolontariuszek. S to
kochane osoby o wielkim sercu, kto-
re pomagaja najlepiej jak potrafia.
Nie wiem, jak daliby$my sobie rade
bez nich.

Nasza pierwsza wolontariuszka
Ania, to fantastyczna mloda dziew-

Kuba uwielbia kapiele stoneczne

Metoda na upat - zabawa w basenie

czyna, ktéra wnosita w nasze zycie
duzo $miechu, byta zawsze chetna
do pomocy. Zosia - kochana kobie-
ta, pozytywnie nastawiona do $wia-
ta i zawsze u$miechnieta. Milenia
- osoba o ogromnym sercu, ktora
zawsze wyslucha, doradzi. Dzieki
niej spedziliémy fantastyczny czas
w Ustce. Renata, czwarta z naszych
cio¢ - wulkan energii, aktywnosci,
pelna wewnetrznej sily, ktora nam
przekazuje. Wszystkie nam bardzo
pomagaja. Wszystkim jeste$my bar-
dzo wdzieczni.

Kochani jesteScie prawdziwymi
aniotami. Dzieki Wam czujemy sie
bezpiecznie, bo wiemy, ze w kaz-
dej chwili, dobrej czy zlej, jeste$cie
Z nami.

Rodzina Biedrzyckich
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»Usmiech Kuby

DR

jest dla mnie
najwiekszq nagrodq”.

Kube poznatam w lipcu 2015 r. Jego
rodzice przyjeli mnie bardzo ser-
decznie. Szybko nawiazalam kontakt
z Kubg i jego mlodszg siostra Kasia.
Pomimo ciezkiej choroby, Kubus jest
wesolym chlopcem. Wspdlne space-
ry i zabawy daja nam wiele radosci
i zblizaja nas do siebie. Chwile po-
$wiecone Kubie to czas zapomnienia
o sobie, o swoich problemach. Opie-
ka nad chtopcem uczy mnie ciagle
czego$ nowego. Doceniam zaufanie,
jakim obdarzyli mnie rodzice Kuby.
Dzieki temu mam wieksza odwage
opiekowad sie nim i czuje si¢ po-
trzebna.
Anna Wojtas
Wolontariuszka WHD
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Kuba cierpi na encefalopa-
tie z odktadaniem zelaza :
w mozgu. Warszawskie Ho- :
spicjum dla Dzieci opiekuje :
sie chtopcem od 30 stycznia *
2015r. :
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wspomnienie

nie ma leku

JesteSmy malzenstwem od 19 lat i tzw. rodzing wielodzietna. Wydawaloby
sie, Ze na takim etapie Zycia nic juz nas nie zaskoczy i bedziemy w spokoju
wychowywac dzieci. Nasza historia potoczyla si¢ jednak zupelnie inaczej.

rzed $lubem zapytatam meza, co
by$my zrobili, gdyby urodzilo
nam sie niepelnosprawne dziecko.
Mieli$émy dla chiopca wybrane imie
Jas. Zapytalam, czy miatby to samo

Esti w tdzeczku

imie, czy maz chcialby je zmienic.
Andrzej odpowiedzial, Ze nic nie
trzeba zmienia¢, bo nadal byloby to
nasze dziecko, a dla maluszka zrobi-
liby$my wszystko, co w naszej mocy.

Jasio urodzil sie 1,5 roku po $lubie.
Byt zdrowym, spokojnym dziec-
kiem, co ulatwilo nam wchodzenie
w rodzicielstwo. Do tematu nie wra-
caliémy, ale decyzja mojego meza
zapewnila mi poczucie bezpieczen-
stwa. Po ponad 2 latach urodzit sie
Szymon. Kilkanascie minut po po-
rodzie rozpoznalam, Ze ma zesp6t
Downa. Lekarka potwierdzita to po
pierwszym badaniu dziecka. Byli-
$my zaskoczeni, ale nie byta to dla
nas tragedia. Maz postanowil, ze
jako glowa rodziny wezmie temat
»na klate”

Po okoto 2 miesigcach od narodzin
Szymona uzgodnilismy, Ze kazdy
z nas ma swoje zadania i wykonu-
je je w miare wlasnych mozliwosci,
a pozostale czynnosci wykonujemy
razem. To zmienito nasze podejscie
do sytuacji i doé¢ szybko weszlismy
w swoje role. Andrzej utrzymywat
dom, robit zakupy i kiedy mogt, za-
bieral chtopcéw na spacery. Kgpat
Szymona i przewijal. Ja natomiast



jezdzitam na rehabilitacje i robi-
tam ja w domu cztery razy dzien-
nie. Kiedy Szymon spal, spedzatam
czas z Jasiem. Prowadzitam réwniez
spotkania dla mam o wychowaniu
dzieci. Szymon dos¢ szybko poddat
sie naszej terapii. Przez 10 miesiecy
raczkowal, a majac 2 lata, zaczat cho-
dzi¢. Bardzo nas cieszyly jego poste-
py. Pie¢ miesiecy pozniej urodzit sie
nasz kolejny syn Jonatan. Chlopiec
byt zdrowy i bardzo energiczny.

Najstarszy syn Ja$ chcial pomagac
w opiece nad Szymonem. Maso-
wal mu paluszki, a potem wotal:
»latusiu, ja rehabilitowalem Szy-
mona”. Tlumaczyt mu wiele rzeczy,
pokazywal zabawki, ukladal proste
puzzle. Jonatan zaczal biega¢, majac
11 miesiecy. Jego tempo zmobilizo-
walo Szymona. Zaczal jezdzi¢ na
rowerze, skaka¢ (to bardzo trudne
dla dzieci z obnizonym napieciem
migéniowym) oraz wchodzi¢ na
drzewa. Obecnie razem podciagaja
sie na drazku. Mieszkalismy wow-
czas w wynajmowanym mieszkaniu
naszego znajomego, ktory przez 7 lat
nie wzigl od nas grosza. Udostepnit
zupelnie nowe mieszkanie z garazem
podziemnym i specjalnie dla nas
wyposazyt kuchnie. Tak, tacy ludzie
chodzg po ziemi.

.Dzieci z zespotem
Downa majq mate

szanse na opuszczenie
domu dziecka”. :

Od kilku lat planowaliSmy przyje-
cie dziecka do rodziny zastepcze;j.
Wiedzieli$my, ze bedzie to dziecko
z zespotem Downa. Skonczylam pe-
dagogike specjalng, wspélnie z me-
zem ukonczyliémy kurs dla rodzin
zastepczych, nastepnie kurs dla spe-
cjalistycznych rodzin zastepczych.
Wiedzieliémy, ze musimy mie¢ wla-
sne mieszkanie, poniewaz w innym
przypadku nie moglibysmy by¢ ro-
dzing zastepcza. Ostatecznie po po-
nad roku staran, znalezlismy duze
mieszkanie z czterema pokojami na
parterze z ogrodkiem.

Esti z mamusia

Po trzech tygodniach 16-miesiecz-
ny Kubus z zespotem Downa byt juz
z nami. Na poczatku tylko nas obser-
wowal, jednak po kilku tygodniach
pokazal, co sie z nim naprawde dzie-
je. BOl porzucenia przez mame prze-
lal na mnie - mame zastepczg. Ta
historia miala wplyw na calg nasza
rodzine, a przede wszystkim na mat-
zenistwo. Bytam bliska oddania Kuby
z powrotem do domu dziecka. Dzie-
ki Bogu wyszliémy z tego obronna
reka. Myslelismy, ze wspieliémy sie
na najwyzszy szczyt naszych mozli-
wosci. By¢ moze wtedy tak byto.

Jeszcze przed przyjeciem Kuby roz-
mawiali$my o tym, ze chcemy miec¢
jeszcze jedno dziecko. Tym bar-
dziej, ze brakowalo nam w domu
dziewczynki. Noemi urodzita sie 10
miesiecy po przyjsciu do nas Kuby.
W ciagu 9 lat staliSmy si¢ rodzica-
mi pigtki dzieci. Noemi takze stata
sie dodatkowym zZrédlem energii
dla Kuby, cho¢ chiopiec posiada tez
mndstwo wiasne;j. Jest inny niz Szy-

mon, a to dowodzi, ze nie jedynie
wada genetyczna opisuje cztowieka,
ale jego temperament, talenty, sla-
bosci, a w ich przypadku motywacja
do zycia. Szymon otrzymat ja natu-
ralnie od nas. Kuba byl pozbawio-
ny milosci i wskutek tego checi do
zycia. Na szczescie odzyskat ja, gdy
doswiadczyt naszej mitosci.

»Po dwdch latach
- starari okazato sie,
Ze jestem w ciqzy”.

Trzy lata temu, kiedy dzieci podro-
sly, zapragnelismy z mezem dac
zycie jeszcze jednemu dziecku.
Przygotowalam si¢ do tego, robiac
wszystkie badania i potrzebne zabie-
gi. Mimo staran, nie udalo nam sie
zaj$¢ w cigze. Méj ginekolog twier-
dzil, ze wszystko jest w porzadku
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Przytulaski z tatusiem

i organizm jest gotowy, aby przyja¢
maluszka, jednak do tego potrzebny
jest jeszcze ,palec Bozy”. Czekaliémy
na znak od Boga, ale byla cisza. Maz
powoli rezygnowal, ja jeszcze go za-
checatam. Po 2 latach prob kiedy
stwierdzitam, ze kofczymy starania,
okazalo sie, ze jestem w ciazy. Maz
niedowierzal, a mnie roznosilo z ra-
dosci. Cigze poprowadzit nasz znajo-
my lekarz. Mamy do niego ogromne
zaufanie i czujemy si¢ bezpiecznie,
poniewaz prowadzil wszystkie moje
cigze. Wiekszo$¢ wynikéw badan
byla w normie, stwierdzono jedynie
cukrzyce cigzows, ktdrg dalo sie ure-
gulowa¢ dietg. Okoto 28. tygodnia
ciazy zaczela gwaltownie wzrastaé
ilos¢ wod plodowych, az ostatecz-
nie w 30. tygodniu znalaztam si¢ na
patologii ciagzy z powaznym wielo-
wodziem (AFI 40). U malej stwier-
dzono hipotrofie. Przy kolejnym
USG ordynator oddzialu stwierdzit
drobne przecieki miedzykomorowe
w sercu, a inny lekarz tzw. ,$wiecace
jelita”, co moglo wskazywa¢ na wade

genetyczng. Jednak to byly tylko
podejrzenia. Wierzylismy, ze matla
Esterka bedzie zdrowa, ale wiedzieli-
$my tez, ze jedli nie bedzie, zrobimy
dla niej wszystko, co mozemy.

W 33. tygodniu cigzy po badaniu
USG lekarz stwierdzil, ze mala prze-
stata rosna¢ i cigze nalezy zakonczy¢.
Dostatam porcje sterydu na rozwdj
pluc, miatam czeka¢ do 34. tygodnia
cigzy. Nastepnego dnia podczas ba-
dania KTG odeszly mi wody i zacze-
ty si¢ skurcze. Zostatam natychmiast
przewieziona na blok porodowy, a po
konsultacji na blok operacyjny.

O godz. 6.00 przyszta na $wiat na-
sza Esti (1320 g i 39 cm) i natych-
miast trafifa na OIOM. Wymagata
intubacji i zywienia pozajelitowego.
Po pierwszych badaniach dostata
6 i 7 pkt. w skali Apgar. Pani dok-
tor stwierdzila, ze nie podobaja jej
sie uszy naszej coreczki, oraz palce
urak i ndg. Wiedziala, ze nie robitam
badan genetycznych. Zanim zoba-

czytam naszg Esterke, minelo kilka
godzin. Maz biegal na oddzial, aby
dowiedzie¢ sie o stan matej. Po bada-
niu kardiologicznym okazalo sig, ze
malenstwo ma wade serca: cze$ciowy
brak przegrody miedzykomorowej
oraz otwarty przewod Botalla, ktory
wowczas utrudnial ustabilizowanie
jej stanu.

Po potudniu magz zawiézt mnie na
oddzial, abym pierwszy raz zobaczy-
ta Esti. Kiedy ujrzalam to malenkie
ciatko podlaczone do kabli i z rurkg
w ustach, nie mogltam powstrzyma¢
tez. Mogtam jedynie pogtaska¢ ja
po nodzce przez okienko inkubatora.
Przyjscie na $wiat Esterki tak bardzo
réznito si¢ od naturalnych porodéw,
ktére do tej pory przezytam.
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. Wszystko przestato
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w obliczu wielkiej
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Kiedy przez kolejne dni przycho-
dzitam do malej, zauwazatam cechy
dysmorfii wskazujace na wade ge-
netyczng, jednak bylam pewna, ze
to nie zespél Downa. Zauwazytam
zaci$niete w charakterystyczny spo-
sOb paluszki. Przypomnialo mi to
pewien obraz, ktérego zaczetam szu-
ka¢ w Internecie. Bytam prawie pew-
na, ze to zespot Edwardsa. Po dwoch
tygodniach przyszedl wynik badania
genetycznego. Kiedy przed wejéciem
na oddzial noworodkowy ordynator
ilekarka opiekujaca sie Estera popro-
sily mnie i meza do gabinetu, juz nie
mieliémy watpliwosci. Mata przeszta
tego dnia pod opieke paliatywna,
ktérej zasady wyjasnita nam pani
doktor. Tym co nas najbardziej ucie-
szylo, byl fakt, Ze nie przestata by¢
traktowana jak czlowiek i mie¢ tej
samej godnosci co przed diagnoza.
Dostawata odpowiednie leki i wita-
miny, tak aby jak najszybciej podro-
sna¢ i wyjé¢ do domu. Byla trakto-
wana z delikatno$cig - to ogromna
zaleta pielegniarek, ale takze lekarzy
- a my otrzymywaliémy odpowiedzi
na wszystkie pytania, ktore nas wtedy
nurtowaly. Nauczono mnie tez wkta-
da¢ Esti sonde do zotgdka.



Podczas rozmowy w gabinecie otrzy-
maliSmy informacje o Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci i zosta-
lismy umoéwieni na spotkanie. Po
6 tygodniach pobytu na oddziale,
z bezpiecznego, przytulnego miej-
sca zostaliSmy przekazani w kolejne
bezpieczne rece WHD. Dr Katarzy-
na Marczyk i pielegniarka Magda
Karkowska odebraly nas ze szpitala
i pomogly zacza¢ nowe zycie z Es-
terka w domu. Codzienne telefony
pielegniarek dodawaly mi otuchy,
a przede wszystkim zapewnialy, Ze
nie jesteSmy sami. Pracownicy Ho-
spicjum maja ogromne do$wiad-
czenie w leczeniu dzieci z zespolem
Edwardsa, poniewaz takie dzieci cze-
sto sa ich podopiecznymi. Ta pomoc
umozliwita nam w prawie normalne
zycie. Dzigki przenosnemu koncen-
tratorowi tlenu Esti byla na wieczo-
rze panienskim swojej chrzestnej,
potem na §lubie i weselu. Byla na
dwoch koncertach w parafiach ur-
synowskich, mogli$my réwniez wy-
chodzi¢ na spacery. Dzigki nowemu
ogrodkowi Estera mogta spaé na
$wiezym powietrzu.

Przez 2,5 miesigca, kiedy cérka byla
z nami w domu, stopniowo pogarszat
sie stan jej zdrowia. Po pierwszych
objawach epilepsji dostata Luminal,
ktéry bardzo jg uspakajat i wyelimi-
nowal napady, ale spowodowal tez
ogromng sennos¢. Jednak wazniejsze
byto jej samopoczucie, a wiedzialam,
ze lekarze z WHD wiedzg co robia.
Estera musiata tez przyjmowac Sil-
denafil z powodu nadci$nienia ptu-
cnego.

»Choc bal byt
nieziemski, wiedzia- -
tam, ze Bog nas przez

to przeprowadzi”.

Pod koniec sierpnia zaczely si¢ pro-
blemy z oddychaniem. Céreczka bar-
dzo mocno odginata gtéwke do tylu
i byta niespokojna. Po zbadaniu Esti
dr Iwona Bednarska stwierdzila po-
wiekszong watrobe. Zdawatam sobie
sprawe, ze sg to sygnaly zblizajacego
sie odejécia. Potem zdecydowata, ze
podajemy jej morfing, wczesniej py-

tajagc mnie i meza o zgode. Po wszyst-
kich zabiegach zapytala, czy rozu-
miemy, ze to ostatnia prosta naszej
coreczki, ze zostalo jej kilka godzin
lub dni. Naprawde bardzo dobrze
zdawalam sobie z tego sprawe, choé
wciaz wierzylam, ze Bég moze uczy-
ni¢ cud, bo nie ma dla Niego rze-
czy niemozliwych.

Estera zyla jeszcze 15 dni. Siedzialam
przy jej 16zeczku i widziatam, ze od-
dechy s3 coraz rzadsze, $wiszczace,
saturacja sie wahala, ale spadata do
30%. Przez lzy rozmawialam z Bo-
giem mowiac, ze ufam Mu do kon-
ca i nie boje sie niczego. Szeptalam
Esterce do ucha, ze kocham jg ca-
tym sercem i cho¢ chcialabym, aby
z nami byla zupelnie zdrowa, Bog
ma dla niej najlepszy plan i Jemu ja
oddaje. Powierzytam nasza malut-
ka Esti ukochanemu Bogu, ktéremu
nic nie wymkneto si¢ spod kontroli
i ktdry nigdy si¢ nie myli. Obudzitam
meza i razem byliémy $wiadkami, jak
Estera przechodzi do innej rzeczywi-
sto$ci.

Noemi, Jonatani Esti

Kiedy podiaczytam jej pulsoksymetr,
saturacja wynosila 3%, a tetna apa-
rat juz nie wykryt. Cho¢ ptakali$my,
przytulajac nasza matg peretke, to nie
wyobrazalismy sobie, by ten moment
mogt wyglada¢ inaczej. Jaki to byt
komfort, ze mogliémy obudzi¢ nasze
pozostale dzieci i w spokoju powie-
dzie¢ im o wszystkim, razem ptaka¢
i przytula¢ Esti. Granica miedzy zy-
ciem a $miercig zupelnie si¢ zatarta,
a ten fakt stal sie tak zupelnie zwy-
czajny, bo juz nasza Esterka odeszla
13 wrzesnia o godz. 7.15.

Powtarzalam tez fragment z Biblii,
ktory dostatam zaraz po jej narodzi-
nach:

Ukochatem cig odwieczng miloscig,
dlatego tez zachowalem dla ciebie
taskawos¢. Znowu cig zbuduje i be-
dziesz odbudowana. Jr 31,3-4

Uprzedzono nas, ze w chwili odej-
$cia naszej corki mozemy liczy¢ na
pomoc pracownikéw hospicjum.
Dr Katarzyna Marczyk i nasza pie-
legniarka Basia Tokarz byly bardzo
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delikatne, by nie zaburza¢ tego, co
przezywaliémy. Kucnely przy 16zku,
na ktérym lezalam z malutky i pla-
kaly razem z nami. Zachwyca mnie
ich umiejetno$¢ wspoélodczuwa-
nia po wielu latach pracy. To osoby
z powolaniem. Pomoc pani Doroty
Licau, pracownika socjalnego WHD
byta nieoceniona przy zalatwieniu
formalno$ci pogrzebowych. Dzig-
ki temu, Ze Estera odeszla w domu
wéréd najblizszych, mogliémy przy-
ja¢ nasza rodzine i przyjaciol, ktorzy
chcieli pozegna¢ malg i modli¢ sie
Z nami.

~Mamy wiele powo-
dow, by dziekowac”.

Od prowadzacej nasza wspolnote,
ktéra zmarta na nowotwor 2 miesig-
ce przed Esterg, nauczylam sie, ze na-
rzeka¢ moge dopiero wtedy, gdy nie
mam za co dziekowaé. Od lat wpro-
wadzamy do naszego rodzinnego
zycia styl dziekczynienia. Wydawato-
by sie, ze w okoliczno$ciach $mierci
dziecka nie ma za co dzigkowa(, jed-
nak my znalezli$my kilka powodow.

Nasz najstarszy Janek (17 1.) wykazat
sie ogromng dojrzaloscia w opiece
nad Esti. Po kilku dniach wiedzial, ja-
kie leki i witaminy podawa¢, przygo-
towywal porcje lekow w strzykawce
i podawal przez sonde, zachowujac
zasady higieny. Pomogt opracowa¢
tabelki karmienia i podawania le-

Chrzest Esti

kow, przeksztalcajac je w zaleznosci
od zmieniajacych si¢ potrzeb. Zapi-
sywal kazde karmienie czy zmiane
pieluchy. Asystowal przy kapielach
w ostatnich dniach, kiedy trzeba bylo
trzymac tlen i ndzke z wkluciem.

Szymon z zespotem Downa (15 1)
pytal, czy moze pomodli¢ si¢ za Esti.
Moéwitam, ze kiedy tylko chce. Gla-
skat ja po glowie i mowil co§ w mato
zrozumialym jezyku (Bog na pew-
no go rozumie), cytujac fragment
z Ksiegi Wyjscia 15, 26: Ja, Pan, chce
by¢ Twoim lekarzem. Wcigz powta-
rzal jak bardzo kocha Ester¢. Poma-
gal, w czym tylko mogt. Najbardziej
wzruszalam sie, kiedy Szymon trzy-
mat Esti i czule do niej méwil. Prze-
konywat mnie, Ze mito$¢ nie zna gra-
nic, bo oni oboje dotknigci wadami
genetycznymi, potrafig si¢ kochac.

Jonatan (12,5 1) jest technikiem.
Skonstruowal dla siostry podajnik
do strzykawek z klockéw LEGO
Technic, montowany na brzegu 16-
zeczka. Otrzymal wiele pochwal za
ten projekt od cio¢ i wujkéw z WHD.
Zawsze moglam go prosi¢ o przygo-
towanie przeno$nego koncentratora
tlenu na spacer, bo wiedzial, co trze-
ba do czego podlaczy¢. Otwieral i za-
mykal drzwi od ogrédka, pomagal
prowadzi¢ wozek.

Nasz mlodszy syn Kuba z zespotem
Downa (10 1), wiele razy w ciagu
dnia przybiegal do 16zeczka Esterki
i pytal czy oddycha. Kiedy potwier-
dzalam, odpowiadal: ,to dobrze”
i dalej biegt do swoich zajgc¢. Bardzo

.-
L}

chciat uczestniczy¢ we wszystkim, co
dzialo si¢ wokol malej, wiec pytat czy
moze co§ wyrzuci¢ albo gdzie§ prze-
stawi¢. On takze w swoj specyficzny
sposob mowit do siostry.

Noemi (8 1.) marzyla o siostrze, wiec
kiedy Esti przyjechata do domu, byta
otoczona opieka przez swojg starsza
siostre. Noemi nauczyta si¢ przewi-
ja¢ mala, byta przy wiekszosci ka-
pieli. Wiedziala, co ma mi poda¢
podczas zabiegéw. Wciaz chciala sie-
dzie¢ i trzyma¢ Esterke na kolanach.
Dziewczynki majg chyba najwiecej
wspolnych zdjec.

LZastanawiatam sie,

jak mozna wyjasnic ko- -
mus, czym jest hospi- -
cjum domowe. Jest to
grupa kompetentnych
0s6b w odpowiednim
miejscu i w odpowied-
nim czasie.”

Kiedy doktor na patologii ciazy zde-
cydowal o zakonczeniu cigzy, za-
niepokojona przestalam SMS-a do
kilkudziesieciu moich znajomych
z pro$ba o modlitwe. To rozpoczeto
siatke modlitw, ktéra dotarfa nawet
na dwa inne kontynenty. Poczutam
sie zobowigzana do regularnego in-
formowania o stanie Esterki tych,
ktérzy poswiecaja nam swoj czas.
Dzigki temu mamy zapis kilku mie-
siecy naszego wspolnego zycia. Do-
staliSmy wiele wiadomosci zwrot-
nych zapewniajacych o modlitwie
i podtrzymujacych nas na duchu.

Moj maz - to kto§ niezwykly. Po-
dziwialam go, kiedy po przespaniu
zaledwie 30 minut wstawal, gdy Esti
czego$ potrzebowala. A on bardzo
zmeczony siadal przy niej i z ogrom-
ng czuloscig do niej moéwil. Zastana-
wiatam si¢, na jak dlugo wystarczy
mu sil, ale nie poddat sie do konca.
Doceniam, ze Andrzej odwozil mnie
codziennie rano do szpitala, kiedy
Estera lezala na oddziale noworod-



Siostry razem

kowym. Wchodzil ze mng i razem
modlili$émy sie za nig, trzymajac ma-
lutkie raczki i nézki przez okienka
inkubatora. Ciesze si¢, ze mowi mi
o swoich przezyciach, mozemy ra-
zem plaka¢ kiedy tego potrzebujemy
i przechodzimy przez to razem. Mdj
maz dotrzymal w 200% obietnicy
danej mi jeszcze przed Slubem, ze
bedziemy kocha¢ kazde dziecko, kt6-
re otrzymamy.

Oboje oddaliémy nasze zycia Jezuso-
wi, bedac nastolatkami. W malzen-
stwo wchodziliSmy z decyzja, ze tylko
On bedzie naszym przewodnikiem,
w Nim bedziemy poktadaé nadzieje.
W takich sytuacjach jak ta, sprawdza
sie nasza deklaracja. Czytajac Biblie,
wiedzieliémy, ze Stowo Pana jest jak
miecz. Kiedy je glosimy, odnosi-
my zwycigstwo.

Dlatego powtarzalam codziennie
fragmenty znane na pamie¢, np.:
Jestesmy bowiem uczestnikami Chry-
stusa, jesli pierwotng nadzieje do ko#-
ca zachowamy silng. Hbr 3, 14
Zwycigstwo bowiem w bitwie nie zale-
zy od liczby wojska; prawdziwg sitg jest
ta, ktora pochodzi z Nieba. 1Mch3,19
Wiara za$ jest porekg tych débr, kto-
rych sig spodziewamy, dowodem tych
rzeczywistosci, ktorych nie widzimy.
Hbr 11,1

Kto$ mogltby powiedziel, ze na nic
sie to nie przydalo, poniewaz Estera
i tak odeszta. Wiem, ze umacnianie

wiary bylo niezbedne i teraz przy-
nosi owoce. O zyciu Esti zdecydowat
Bég, to Jego prawo do suwerennosci,
nawet jesli my tego nie rozumiemy.
Dzieki relacji z Jezusem nie jestem
zalamana, wrécitam z mezem do co-
dziennego zycia. Zaloba oczywiscie
jest procesem i my tez potrzebujemy
poplaka¢ po stracie malej, ale nie jest
to nasza jedyna rzeczywistosc.

~Dziekujemy
wszystkim, ktorzy
nam pomagali”.

- o & N N =
Esterka oglada baranki

Nie sposoéb przeceni¢ roli Hospi-
cjum w naszym zyciu. Nie przypusz-
czalam, ze macie tak szeroki zakres
dzialania. Powodem naszego spo-
tkania byto malenstwo - Esti. Mogta
czu¢ sie z Wami jak ksiezniczka, byta
w centrum zainteresowania. Wasza
praca jest jednak wielokierunkowa.
Widzicie nie tylko chore dziecko, ale
réwniez potrzebujacych rodzicow
i rodzenstwo. Dzigkujemy za kazda
rozmowe, ciepte stowa, usciski, tele-
fony, porady i wsparcie. Dzigkujemy
za nasz §liczny ogrédek, na ktory
teraz patrzymy przez okno, ale on
zawsze przypomina nam o Esterce
i 0 Was. Dziekujemy za pyszne leczo
na Agatowej podczas czekania na
echo serca. Dzigkujemy dr. Katarzy-
nie Marczyk, Magdzie, naszej Basi,
doktor Iwonie, doktor Eli, Malgosi
Murawskiej, Michatowi, Dorotce
i Agnieszce za wszelkg pomoc.

Zastanawialam sie, jak mozna wy-
jasni¢ komus, czym jest hospicjum
domowe. Jest to grupa kompetent-
nych oséb w odpowiednim miejscu
i w odpowiednim czasie.

Marta i Andrzej Witeccy
oraz Janek, Szymon, Jonatan,
Kuba i Noemi

Esterka chorowata naze- -
spot Edwardsa. Pod opieka -
Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci byta 75 dni.
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Wspomnienie

Mamo,

F

hie ptacz...

Michal rozwijatl si¢ prawidlowo do dziewiatego roku Zycia. Nic nie wska-
zywalo na to, Ze cierpi na nieuleczalng chorobe genetyczng - plasawice
Huntingtona. Nasz aniolek odszedl od nas 17 lipca 2016 r.

ichalek urodzil sie 13 lipca
2000 r. Ten dzien zapamietam
do konca zycia. Byl pieknym chlop-
cem o gladkiej skorze, duzych oczach

Michat z mama i ukochang suczkg Ning

i ciemnych wlosach. Bytam bardzo
dumna z mojego synka. Micha$ roz-
wijal sie prawidlowo, byl ciekawy
$wiata i peten energii. Chcial zostaé

pilotem samolotu. Czesto powtarzal,
ze bedzie nas wozil po catym $wiecie.

»Michat chciat zostac
pilotem samolotu”.

Choroba dlugo nie dawata o sobie
znaé. Pewnego dnia Michatek dostal
ataku padaczki, ktdra okazata sie le-
kooporna. Mial po kilka napadéw
dziennie. Stosowaliémy wiele lekdw,
ktére mialy poprawi¢ jego stan. Do-
piero dr. Markowi Bachanskiemu
udalo sie zmniejszy¢ czesto$¢ na-
padow. Lekarze diugo nie potrafili
postawi¢ diagnozy. Ostateczng przy-
czyne napadéw drgawkowych po-
twierdzilo badanie genetyczne.

Choroba syna zmienila nasze zy-
cie. Micha$ chorowal 7 lat. Przestal
chodzi¢, méwi¢, nie wykonywat sa-
modzielnie najprostszych czynnosci.
Mimo to nigdy nie narzekal, ciggle



Takiego go zapamietamy, zawsze usmiechnietego

sie u$émiechal i nie raz mnie pocie-
szal, moéwigc ,,mamo, nie placz’.
Starali$my si¢ zapewni¢ synkowi jak
najlepsza opieke. Musieliémy na-
uczy¢ sie zy¢ z jego chorobg. Czasem
nie moglam uwierzy¢, ze zdrowy
i u$miechniety chlopiec musi zmie-
rzy¢ sie z bolem i cierpieniem, ze jego
zycie tak bardzo sie zmienito.

W marcu tego roku stan Michatka
bardzo si¢ pogorszyl. Z dnia na dzien
nasz aniolek gast w oczach. Nie pod-
dawali$my sie i walczyliSmy o kazdy
dzien i u$miech na twarzy naszego
synka. Pewnego dnia w naszym zyciu
pojawili sie ludzie z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, ktorzy w tym
ciezkim okresie otoczyli Micha-

sia opieka medyczna, a dla nas byli
wsparciem duchowym. Dzigki nim
ostatnie chwile i dni Michatek mogt
godnie spedzi¢ z rodzing w domu,
a nie w pustym zimnym i bezdusz-
nym szpitalu.

Nadia Shihab

Michat cierpiat na plasawice -
. Huntingtona. Warszawskie -
. Hospicjum dla Dzieci .
. opiekowato sie chtopcem -
przez 47 dni.

Czy wiesz ze...

Michat byt pierwszym

i jak dotad jedynym
pacjentem pod opieka
WHD z rozpoznaniem
plasawicy Huntingtona.

Wspdlne chwile w wesotym miasteczku
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Msza swieta

Do naszej tradycji nalezy uroczysta Msza §w. sprawowana w intencji zmar-
tych dzieci. W pierwsza niedziele po Dniu Wszystkich Swietych spotyka-
my sie na wspolnej modlitwie, by w skupieniu przypomnie¢ ich imiona.
Od kilku lat uroczystos¢ odbywa si¢ w bazylice katedralnej §w. Michala
Archaniota i $w. Floriana Meczennika na warszawskiej Pradze.

sze $w. celebrowalo trzech

kapelanéw  Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci: ks. Dariusz
Zajac, ks. Wojciech Gawryluk i ks.
Robert Szewczyk.

»Dzis zgromadzito nas
jedno wspdlne
- wydarzenie z naszego
- Zycia - smierc
- ukochanych dzieci".

Ponizej zamieszczamy tekst homilii
wygloszonej przez ks. Dariusza Za-

jaca.

Drodzy Bracia i Siostry,

Tak to juz jest, ze $mier¢ i Zycie poda-
zaja razem. Jak $§piewamy w radosnej
sekwencji wielkanocnej: ,,Smieré
zwarla si¢ z zyciem i w boju, o dzi-
wy, cho¢ polegt Wodz zycia, kréluje
dzi$ zywy”.

Dzisiejsze czytania jakze pigknie
wyrazaja postawe zycia ziemskiego
i glebszego pragnienia zycia wiecz-
nego. Bracia z I czytania, przed
$miercia ukazuja wiare w zycie
wieczne stowami: ,Krol $wiata jed-
nak nas, ktérzy umieramy za Jego
prawa, wskrzesi i ozywi do zycia
wiecznego. Po nim byl meczony
trzeci. Na zadanie natychmiast wy-
sungl jezyk, a rece wyciagnal bez
obawy i meznie powiedzial: od Nie-
ba je otrzymatem, ale dla Jego praw
nimi gardze, a spodziewam sie, ze od

Niego ponownie je otrzymam’. Za$
czwarty mowi: ,Lepiej jest nam, ktd-
rzy giniemy z ludzkich rak, w Bogu
poklada¢ nadzieje, ze znéw przez
Niego bedziemy wskrzeszeni”

Sw. Pawel wlewa w nas te wspania-
ta chrzescijanska nadzieje stowami:
»5am Pan nasz Jezus Chrystus i Bog,
Ojciec nasz, ktéry nas umitowal
i przez taske udzielit nam niekoncza-
cego sie pocieszenia i dobrej nadziei,
niech pocieszy serca wasze...”.

Papiez Benedykt XVI w 4. rocznice
$mierci Jana Pawla II powiedzial na-
stepujace stowa: ,Drodzy, nie mozna
zy¢ nie majac nadziei. Doswiadcze-
nie pokazuje, ze kazda rzecz i samo
nasze zycie $3 zagrozone, moga
upas¢ z kazdego powodu wewnetrz-
nego czy zewnetrznego, w kazdej
chwili. To normalne: wszystko to, co
jest ludzkie, a zatem takze nadzieja,
nie ma fundamentu w samym sobie,
ale potrzebuje ,,skaly”, na ktéra moz-
na rzuci¢ kotwice. Wlasnie dlatego
Pawel pisze, ze chrzescijanie wezwa-



Od lewej: ks. Wojciech Gawryluk, ks. Dariusz Zajac, ks. Robert Szewczyk

ni sg do opierania nadziei ludzkiej na
Bogu zywym. Tylko w Nim staje sie
ona pewna i godna zaufania. I tylko
Bog, ktory w Jezusie Chrystusie uka-
zal nam pelnie swej mitosci, moze
by¢ nasza niewzruszong nadzieja.
W Nim, naszej nadziei, juz jestesmy
zbawieni (por. Rz 8, 24)”.

,Zycie nabiera
sensu dopiero
w obliczu smierci”.

Smier¢ dzieci nas tu zgromadzita.
Dla wielu, $mier¢ tak bliskiej oso-
by zmienita wymiar postrzegania
ziemskiego zycia. Jest prawda, ze zy-
cie nabiera sensu dopiero w $wietle
$mierci. Wasze i moje osobiste zycie,
nasz jedyny, niedajacy sie zastapic
byt, jest najscislej z tym tajemniczym
przypadkiem zwigzany.

W zycie kazdego stworzenia na
$wiecie wpisana jest $mier¢ - to nie-
unikniona droga, ktora czlowieka
wiedzie takze ku zmartwychwstaniu.
Po ludzku doswiadczamy uczucia
smutku bedacego wyrazem naszego
przywigzania do zmarlej osoby, na-
szej milo$ci, ktéra pozbawiona zo-
stata tego odniesienia, jakie w ciggu
zycia budujemy poprzez rozmowe,
obecnos¢, gesty. W ten wlasnie smu-

tek pragnie wkracza¢ Jezus Chry-
stus, ktdry przebyt droge umierania
i powstania z martwych i chce nas tu
dzisiaj zapewni¢ - nasze dziecko nie
umarlo, ale zyje! Zyje zyciem wiecz-
nym, ktdrego to etapu nie potrafimy
jeszcze zaobserwowac, ale sami kie-
dy$ w niego wejdziemy i si¢ o tym
przekonamy.

Zapewnia nam to sam Chrystus,
chociazby dzisiejszymi stowami
Ewangelii: ,Lecz ci, ktérzy uzna-
ni zostang za godnych udzialu
w $wiecie przyszlym i w powstaniu
z martwych, ani sie Zeni¢ nie beda,
ani za maz wychodzi¢. Juz bowiem
umrze¢ nie moga, gdyz sa réwni
aniotom i sg dzie¢mi Bozymi, bedac
uczestnikami  zmartwychwstania.
A e umarli zmartwychwstajg, to
i Mojzesz zaznaczyl tam, gdzie jest
mowa ,,O krzaku”, gdy Pana nazywa
Bogiem Abrahama, Bogiem Izaaka
i Bogiem Jakuba. Bog nie jest [Bo-
giem] umarlych, lecz zywych; wszy-
scy bowiem dla Niego zyjq”.

~Modlitwa jest
*  najcenniejszym darem, -
+ jaki mozemy :

ofiarowac zmartym”.

Stajemy przy oftarzu Chrystusa,
Pana zycia i $mierci. Stajemy, aby
jednoczy¢ sie¢ w modlitwie za zmar-
tych, bo wierzymy, ze modlitwa jest

Stowo wstepne przed Eucharystig wygtosit dr Tomasz Dangel
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Siosry zmartych dzieci, Igusi Wyrzykowskiej i Anielci Powierzy odczytaty wiersz

najcenniejszym darem, jaki mozemy
ofiarowa¢ bliskim. To modlitwa naj-
bardziej pomaga duszy przejs¢ wiel-
kimi krokami do nieba.

Wielu z nas czgsto chodzi na cmen-
tarz, szczegOlnie w tych ostatnich
dniach, aby zanie$¢ kwiaty, zapali¢
znicz. Wielu dba od lat, aby znicz
palil sie na grobie dziecka i przypo-
minat o obecnosci i o tym, Ze pamie-
tamy o ukochanych dzieciach. Zle by
bylo, gdyby$my poprzestali na zni-
czach i kwiatach, ktérych pieknem
i zapachem nasze ukochane dziecko
nie moze si¢ juz nacieszy¢. Tym zas$,
co moze mu przynie$¢ pocieszenie,
jest niewatpliwie nasza modlitwa.

Sktadamy Ofiare za pokdj jego du-
szy, bo jeste$my $wiadomi — sami po
sobie, widzac - ze wszyscy podlega-
my pokuszeniom, a czgsto im ulega-
my. Dlatego ta nasza modlitwa ma
ogromny sens. Bo poki cztowiek zyje,
ma mozliwosci wyboru, starania sie
0 nawrocenie, przezwyciezanie grze-

chéw, zanurzanie si¢ w tasce Bozej
przez sakramenty i modlitwe, ale
wraz ze $miercig czas wyboréw sie
konczy i przychodzi czas podsumo-
wania. A, ze grzesznoé¢ przychodzi
nam latwo, wiemy jak bardzo z tego
powodu potrzebujemy Bozego prze-
baczenia.

My, pielgrzymujacy na ziemi, ciagle
stajemy przed wyborami i mozemy
nasze zycie zmienié, odwrécié sie
od grzechu, aby wybra¢ zycie z Bo-
giem. Zmarli juz tej mozliwosci nie
maja, zakonczyla sie ona wraz z prze-
kroczeniem granicy $mierci, dlatego
staramy si¢ ich wspomaga nasza
modlitwa. Modlitwa bowiem taczy -
przez nig wypelnia sie niejako $wie-
tych obcowanie. W Bogu spotykamy
naszych zmartych, w Tym, ktory
jest Wieczno$cia...

Przez sakrament chrztu $wietego
otrzymaliSmy ,paszport” do nieba,
ale trzeba nam jeszcze sie do tej we-
dréwki przytozy¢ — poprzez ksztatto-
wanie relacji z Panem Bogiem, a wiec
modlitwe, sakramenty, uczciwe zycie
i podejmowanie uczynkéw dobroci.
To zycie z mitoécig jest podazaniem
ta droga, ktérg wskazal nam Jezus
Chrystus. Innej drogi nie ma, czlo-
wiek tylko bladzi ,na chybil trafil”.
Tylko osoba Zbawiciela zapewnia
nam prawdziwg droge do nieba -
nikt nie przychodzi do Ojca inaczej
jak tylko przez mnie - przypomniat
nam i dzi$ Pan Jezus.

Czy wiesz ze...

Hospicyjna Msza sw.
zgromadzita w katedrze
ok. 450 osab.

Byty kapelan Hospicjum, ks. Wojciech Gawryluk
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We wtorek 25 pazdziernika 2016 r. w siedzibie Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci odbyla si¢ konferencja prasowa, ktora dotyczyla
pierwszego w Polsce autorskiego programu Hospicjum Perinatalnego
prowadzonego od 1998 r. przez prof. Joanne Szymkiewicz-Dangel. Celem
konferencji bylo zwiekszenie swiadomosci spolecznej na temat perinatal-

nej opieki paliatywne;j.

ydarzenie bylo zwigzane
z toczacy si¢ dyskusja na te-
mat postepowania w przypadku
wykrycia podczas badan prenatal-

nych patologii u nienarodzonych
dzieci. Projekt rzadu, ktéry Pani
Premier Beata Szydlo przedstawita
6 pazdziernika 2016 r., zaktadal uru-

Dziennikarze mieli mnéstwo pytari do prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel

Perinatalne”

aktualnosci

chomienie programu wsparcia dla
rodzin i matek podejmujacych de-
cyzje pro-life. Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci odpowiedzia-
fa na te¢ deklaracje, przedstawiajac
Pani Premier ,,Propozycje¢ programu
ochrony zycia w przypadku rozpo-
znania wady letalnej w badaniach
prenatalnych” autorstwa dr. Tomasza
Dangla i prof. Joanny Szymkiewicz-
-Dangel.

Na zaproszenie Fundacji odpowie-
dzialo wielu dziennikarzy, m.in. pani
Malgorzata Wisniewska (Wiadomo-
$ci TVP), pani Katarzyna Gérniak
(Fakty TVN), pani Barbara Misie-
wicz (Polskie Radio), pan Tomasz
Gotlab (Go$¢ Niedzielny), pani Anna
Kaczmarek (portal internetowy na-
Temat), Telewizja Salve.

Podczas konferencji prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel wyjasnita za-
sady funkcjonowania Hospicjum Pe-
rinatalnego oraz przedstawita osia-
gniecia placowki na przestrzeni
18 lat jej dzialalno$ci. Nastepnie
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prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel przedstawita zasady funkcjonowania

Hospicjum Perinatalnego

psycholog Agnieszka Chmiel-Bara-
nowska podkreslita znaczenie po-
mocy psychologicznej w perinatal-
nej opiece paliatywnej. Na koniec
dr Tomasz Dangel oméwit program
ochrony zycia Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Po wypowiedziach  prelegentow
nadszedl czas na pytania dzienni-
karzy. Najczeéciej zadawane pyta-
nia dotyczyly dostepnosci do opieki
paliatywnej na terenie Polski oraz
reakeji przedstawicieli rzadu na pro-
pozycje programu pomocy rodzi-
nom, w ktérych urodzi si¢ niepel-
nosprawne dziecko, przedstawiong

przez Fundacje WHD.
Po czesci oficjalnej prelegenci
udzielali indywidualnych wywia-

doéw. Dziennikarze mogli obejrze¢
i zwiedzi¢ siedzibe Fundacji WHD
i Hospicjum Perinatalnego przy ul.
Agatowej. Niektorzy z nich chcie-
li porozmawia¢ z rodzicami dzieci,
ktére byly pod opieka Hospicjum

Perinatalnego, dlatego po zakoncze-
niu konferencji odwiedzili te rodziny
z pracownikami WHD.

Dzieki konferencji prasowej udato
sie zainteresowal opinie publicz-
ng zagadnieniem opieki paliatyw-
nej - alternatywy wobec aborcji lub
uporczywej terapii — ktdora kieruje
sie dobrem dziecka i chroni je przed
cierpieniem. Niektorzy dziennikarze
podkreslali, ze uzyskane informacje
pomogly im lepiej zrozumie¢ dyle-
maty rodzicéw i lekarzy nieuleczal-
nie chorych dzieci. Wielu z nich bylo
zdania, ze w toczacym sie dialogu
spotecznym brakuje rzetelnych in-
formacji i wiedzy na temat perinatal-
nej opieki paliatywne;j.

Marcin Katuzynski
Psycholog Hospicjum Perinatalnego

Czesc¢ materiatow
prasowych, jakie
powstaty po konfe-
rencji prasowej , :
znajduje sie na
stronie www.peri-
natalne.pl.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog WHD i Hospicjum Perinatalnego
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Pani Beata Szydto
Prezes Rady Ministrow
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W nawigzaniu do przedstawionego przez Panig Premier w Sejmie programu wsparcia rodzin i
matek, ktore zdecyduja sie urodzic i wychowac niepetnosprawne dziecko (wystapienie z dnia
6 pazdziernika 2016 r.), pragniemy, jako organizacja pozytku publicznego, zaproponowac Pani
Premier wspotprace we wszystkich poruszonych w wystapieniu kwestiach.

Jako pierwsi w Polsce wprowadzilismy system hospicjum domowego dla dzieci (1994) oraz
hospicjum perinatalnego (1998). Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci jest
referencyjnym osrodkiem kardiologii prenatalnej oraz pediatrycznej opieki paliatywnej.
Jestesmy migdzynarodowym osrodkiem konsultacyjnym i szkoleniowym. Wspdtpracujemy z
Warszawskim  Uniwersytetem  Medycznym i Centrum  Medycznym  Ksztalcenia
Podyplomowego. Pacjentami Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci sg m. in. noworodki i
niemowleta diagnozowane prenatalnie.

W 2007 r. dr Tomasz Dangel wygtosit w Sejmie RP na posiedzeniu Komisji Rodziny i Praw Kobiet
wyktad ,Opieka paliatywna w perinatologii jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji”.
Whnioski tego wystapienia byly nastepujace: (1) Pediatryczna opieka paliatywna nie jest w
Polsce brana pod uwage joko wartosciowa metoda postepowania w przypadkach
nieuleczalnych choréb rozpoznawanych prenatalnie, i z tego powodu wiekszos¢ chorych
noworodkow nie ma do nich dostepu. (2) Lekarze potoznicy czesciej sugerujq aborcje niz poréd
i objecie dziecka oraz rodziny opiekg paliatywngq. (3) Opieka paliatywna moze byé pomocna
rodzinom, ktore ze wzgledow etycznych odrzucajg aborcje. (4) Domowa opieka paliatywna
chroni dziecko nieuleczalnie chore przed uporczywq terapiq, a rodzicow przed moralng krytykg
personelu medycznego. (5) Domowa opieka paliatywna jest znacznie tarisza niz leczenie
dziecka w szpitalu. (6) Osrodki diagnostyki prenatalnej i oddziafy neonatologii powinny
nawigzac wspolprace z hospicjami domowymi zajmujgcymi sie opiekg nad dziecmi. (7) Rodzice
chorego pfodu powinni mie¢ zagwarantowanq konsultacje w zakresie opieki paliatywnej. (8)
Nie moina prowadzi¢ diagnostyki prenatalnej pro-life bez rozwoju pediatrycznej opieki
paliatywnej”.
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W 2008 r. dr Tomasz Dangel zaproponowat definicje wady letalnej oraz perinatalnej opieki

paliatywnej:

1. ,Wada letalna (tac. letalis) ptodu lub noworodka to: (1) zaburzenie rozwojowe prowadzgce
do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewngtrzmacicznego; (2)
zaburzenie rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej smierci Zywo urodzonego dziecka,
bez wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do
przerwania cigZy zgodnie z obowigzujgcg ustawq. Zaburzenia nalezqce do trzeciej kategorii
mogg, ale nie muszq, pokrywac sie z objetymi kategorig pierwszg i drugq. Jednak we
wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio okozuje sie letalng”.

2. ,Perinatalna opieka paliatywna polego na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia
rodzicom ptodéw i noworodkéw z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi
wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywg i daremng
terapig. Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i
duchowe, a takze wsparcie w Zalobie dlg rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze byc
prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicow i hospicjum, jezeli
dziecko przezyje porod | zostanie wypisane ze szpitala”. W przypadkach prenatalnej
diagnozy ,ciezkiego, nieodwracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajace] jego zyciu”, opieka paliatywna nad rodzina rozpoczyna sie przed urodzeniem
dziecka i nosi nazwe ,hospicjum perinatalne”.

W prowadzonej przez nas Poradni USG Agatowa udzielamy rocznie ok. 300 specjalistycznych
konsultacji lekarza i psychologa w ramach hospicjum perinatalnego, czyli w przypadkach
rozpoznania wad letalnych wg powyzsze] definicji. W 2015 r. udzielilismy 172 konsultacji przed
24 tygodniem ciazy; w ich wyniku 153 (89%) rodziny podjety decyzje pro-life, a 19 (11%) rodzin
decyzje o przerwaniu cigzy. W 2016 r. udzielilismy dotychczas 124 takich konsultacji; 106 (85%)
zakonczylo sie decyzjg pro-fife, a 18 (15%) przerwaniem cigzy. Niestety konsultacje naszych
psychologéw udzielane kobietom, ktdre byly diagnozowane wczesniej w innych osrodkach
(wspéipracujace z nami szpitale warszawskie) przynoszg odwrotne wyniki: 16% decyzji pro-
life, 84% przerwan cigiy. Wynika z tego, ie hospicjum perinatalne powinno by¢ zintegrowane
w jednej instytucji z referencyjnym osrodkiem diagnostycznym.

Udato nam sie wprowadzi¢ w Warszawie, jako pierwszym miescie w Polsce i prawdopodobnie
w Europie, dobrze juz funkcjonujgcy model obejmujacy diagnostyke prenatalna, potoznictwo,
neonatologie i hospicjum. Mogtby on byé¢ stopniowo wprowadzany w innych osrodkach.
Niestety nie jest to mozliwe z powodu braku zainteresowania Ministerstwa Zdrowia, ktére od
17 lat ignoruje nasze projekty w zakresie polityki zdrowotnej.

Jestesmy gotowi przekazac Radzie Ministrow nasze doswiadczenia i projekty opracowane
przez naszych ekspertow. Jeieli Rzad wprowadzi program ochrony Zycia i wsparcia rodzin,
mozemy prowadzi¢ szkolenia lekarzy, pielegniarek, psychologéw, pracownikow socjalnych i
kapelandw, ktérzy beda ten program w Polsce realizowali.

/Z 47%—*1&%{ Gfd‘chL(

Lek. Artur Januszaniec
Prezes Zarzadu




Tomasz Dangel,
Joanna Szymekie-
wicz-Dangel
Fundacja WHD, OPP

Definicje

Perinatalna opieka paliatywna po-
lega na zapewnieniu wszechstron-
nego wsparcia rodzicom plodéow
i noworodkéw z wadami letalnymi
oraz opieki noworodkom z tymi
wadami, nastawionej na zapewnie-
nie komfortu i ochrone przed upor-
czywa terapig. Obejmuje leczenie
objawowe u dziecka oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe,
a takze wsparcie w zatobie dla rodzi-
céw. Opieka nad dzieckiem moze
by¢ prowadzona na oddziale neona-
tologii lub w domu przez rodzicow
i hospicjum, jezeli dziecko przezyje
pordd i zostanie wypisane ze szpita-
la. W przypadkach prenatalnej dia-
gnozy ,ciezkiego, nieodwracalnego
uposledzenia ptodu albo nieuleczal-
nej choroby zagrazajacej jego zyciu”,
perinatalna opieka paliatywna nad
rodzing rozpoczyna si¢ przed uro-
dzeniem dziecka i nosi nazwe ,ho-
spicjum perinatalne”

Wada letalna (fac. letalis) ptodu lub
noworodka to: (1) zaburzenie roz-
wojowe prowadzace do poronienia
samoistnego, porodu niewczesnego
lub zgonu wewnatrzmacicznego; (2)
zaburzenie rozwojowe prowadza-
ce do przedwczesnej $mierci zywo
urodzonego dziecka, bez wzgledu na
zastosowane leczenie; oraz (3) zabu-
rzenie rozwojowe zakwalifikowane
do przerwania cigzy zgodnie z obo-
wigzujacg ustawa. Zaburzenia nale-
zace do trzeciej kategorii moga, ale
nie muszg, pokrywac sie z objetymi
kategorig pierwsza i druga. Jednak
we wszystkich trzech sytuacjach

wada bezpo$rednio lub posrednio
okazuje sie letalng.

Pediatryczna opieka paliatywna po-
lega na zapewnieniu calodobowych
$wiadczen lekarskich i pielegniar-
skich dzieciom z chorobami nieule-
czalnymi, obarczonymi wysokim
ryzykiem przedwczesnej $mierci,
lub cierpiacych z powodu trud-
nych do opanowania objawéw. Ma
na celu ochrone godnosci dziecka,
poprawe jakosci jego zycia, ochro-
ne przed uporczywa terapia i dzia-
taniami jatrogennymi. Obejmuje
leczenie objawowe dziecka oraz
wsparcie psychologiczne, socjalne
i duchowe udzielane calej rodzinie,
takze w okresie zaloby.

Osrodek referencyjny

Przyznanie akredytacji Fundacji

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

przez Ministra Zdrowia w dziedzi-

nach pediatrycznej i perinatalnej
opieki paliatywnej upowazniajacej

m. in. do:

o prowadzenia szkolen lekarzy
i psychologéw w dziedzinie
perinatalnej opieki paliatywnej
i wydawania certyfikatow,

» konsultowania trudnych przy-
padkéw i podejmowania wigza-
cych decyzji,

o sprawowania nadzoru meryto-
rycznego wobec innych osrod-
kéw,

+ opracowania standardow.

Kierownikiem naukowym osrod-
ka w dziedzinie perinatalnej opie-
ki paliatywnej jest prof. dr hab. n.
med. Joanna Szymkiewicz-Dangel,
a w dziedzinie pediatrycznej opieki
paliatywnej — dr hab. n. med. To-
masz Dangel.

Zasady funkcjonowania
Rozpoznanie wady letalnej plodu
wymaga weryfikacji w o$rodku re-
ferencyjnym np. kardiologii prena-
talnej, genetyki, ginekologii i potoz-
nictwa. Bez tej weryfikacji nie wolno
udziela¢ konsultacji psychologicz-
nych w ramach hospicjum perina-
talnego.

W przypadku rozpoznania wady
letalnej ptodu lekarz specjalista, po
wstepnym wyjasnieniu mozliwego

przebiegu choroby w czasie ciazy
i rokowania po urodzeniu, kieruje
rodzicéw na konsultacje psychologa,
posiadajacego certyfikat w dziedzi-
nie perinatalna opieka paliatywna
wydany przez Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci (na podstawie
akredytacji Ministra Zdrowia).

Jesli rodzice zdecydujg si¢ na konty-
nuacje cigzy, konieczna jest ponow-
na konsultacja lekarza specjalisty,
z doktadnym wyjasnieniem charak-
teru choroby i mozliwych scenariu-
szy okotoporodowych, w wyniku
ktorej lekarz:

1. wypelnia dokument okreslajacy
sposéb postepowania w przy-
padku zatrzymania krazenia lub
oddychania u noworodka (za-
facznik nr 1),

2. przekazuje ww. dokument po-
toznikom i neonatologom,

3. kieruje rodzicéw do odpowied-
niej poradni ginekologiczno-
-polozniczej.

Konsultacji w ramach hospicjum
perinatalnego udziela rodzicom
psycholog, ktory posiada certyfi-
kat w dziedzinie perinatalna opieka
paliatywna wydany przez Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
(na podstawie akredytacji Ministra
Zdrowia). W celu zapewnienia do-
stepnosci tych konsultacji w kazdym
o$rodku wojewddzkim zatrudnio-
nych zostaje tacznie trzech psycho-
logéw (np. w hospicjum dla dzieci,
innej organizacji pozarzagdowej lub
szpitalu  ginekologiczno-potozni-
czym). Lekarze, pielegniarki lub inni
pracownicy hospicjum domowego
dla dzieci nie udzielaja konsultacji
rodzicom przed urodzeniem dziec-
ka. Wyjatek od tej zasady stanowi
konsultacja kapelana hospicjum,
jezeli rodzice wyrazg taka potrzebe
podczas konsultacji psychologa.

Jezeli dziecko urodzi si¢ zywe, pozo-
staje na oddziale neonatologicznym,
gdzie otrzymuje opieke paliatywna
nastawiong na zapewnienie kom-
fortu i ochrone przed uporczywa
terapig. W tym czasie rodzice utrzy-
muja kontakt z psychologiem hospi-
cjum perinatalnego.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (78) Grudzieri 2016 r.
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Jezeli dziecko przezyje kilka dni na
oddziale neonatologicznym, moze
zosta¢ skierowane przez lekarza neo-
natologa do hospicjum domowego
dla dzieci. Zasady kwalifikacji opi-
sane s3 w dokumencie ,Standardy
postepowania i procedury medyczne
w hospicjach domowych dla dzieci”
(Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci 2016). Obecnie tylko
mieszkancy wojewddztwa lubuskie-
go nie maja dostepu do $wiadczen
hospicjum domowego dla dzieci
(dotyczy to Zielonej Gdry, a nie Go-
rzowa Wielkopolskiego).

Adopcja

Powstaje ogolnopolska baza danych
rodzin, ktére deklaruja che¢ adopcji
noworodka z zespotem Downa lub
innymi ztozonymi wadami wrodzo-
nymi. Z bazy danych moga korzysta¢
psycholodzy hospicjum perinatalne-
g0, a za ich posrednictwem rodzice
zglaszajacy si¢ na konsultacje, jezeli

Czy wiesz ze...

»Hospicjum perinatalne” to
nie placéwka (np. hospicjum
Lub poradnia), ale model me-
dycyny perinatalnej oparty
na szacunku dla zycia i god-
nosci nieuleczalnie chorego
dziecka (ptoduinoworodka).
Zapewnienia wszechstronna
opieke kobiecie ciezarnej po
prenatalnym  rozpoznaniu
wady letalnej ptodu, kto-
re zostato zweryfikowane
w osrodku referencyjnym.
Przed porodem obejmuje
catosciowa opieke nad ko-
bieta ciezarna: medyczna,
psychologiczng i duchowa,
jak réwniez wsparcie w za-
tobie niezaleznie od okresu
straty dziecka. Po porodzie
obejmuje paliatywna opie-
ke neonatologiczna, domo-
wa opieke paliatywna oraz
opieke  dtugoterminowa.
Stanowi alternatywe wo-
bec eugenicznej aborciji oraz
uporczywej terapii.

Tomasz Dangel
Joanna Szymkiewicz-Dangel

przewiduja, ze po porodzie nie zde-
cyduja sie na zabranie noworodka ze
szpitala polozniczego.

Powstaje panstwowy system wspar-
cia finansowego dla rodzin dzieci
z zespolem Downa oraz innych dzie-
ci ze ztozonymi wadami wrodzony-
mi oraz wadami letalnymi. W tym
celu potrzebne jest przeprowadze-
nie badan epidemiologicznych, kté-
re okresla potrzeby w tym zakresie
(liczba chorych, dlugos¢ zycia, kosz-
ty).

We wspolpracy z Ko$ciotem i organi-
zacjami pozarzadowymi, w kazdym
wojewddztwie funkcjonuje osrodek
stacjonarny opieki dlugotermino-
wej dla sierot (nie hospicjum stacjo-
narne dla dzieci!). Kazdy o$rodek
posiada osobne pomieszczenie dla
dziecka, ktére wymaga opieki palia-
tywnej. Opieka paliatywna dla dziec-

ka przebywajacego w osrodku opieki
dlugoterminowej $wiadczona jest
przez hospicjum domowe dla dzieci.

Wspolpraca

Rada Ministréw okres$la w drodze
rozporzadzenia zadania dla organi-
zacji pozytku publicznego w zakresie
perinatalnej opieki paliatywnej, pe-
diatrycznej opieki paliatywnej oraz
opieki dlugoterminowej dla dzieci
z wadami letalnymi i ich rodzin. Or-
gany administracji pafstwowej zle-
cajg organizacjom pozytku publicz-
nego realizacje zadan publicznych
okreslonych w tym rozporzadzeniu.

Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opracuje standardy i pro-
cedury w dziedzinach pediatrycznej
i perinatalnej opieki paliatywnej,
ktére zostaja wprowadzone przez
Ministra Zdrowia.
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hospicjum perinatalne

]
gspicjum perinatalne,
czyli kiedy rodzicom
wali sie swiat
Wywiad z prof. Joanna Szymkiewicz Dangel, pediatra i kardiologiem, kie-
rownikiem referencyjnego o$rodka kardiologii prenatalnej Poradnia USG
Agatowa przy Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci oraz wykla-

dowca w II Klinice Poloznictwa i Ginekologii Warszawskiego Uniwersyte-
tu Medycznego (przedruk z czasopisma Medycyna Praktyczna)

Kiedy kobieta dowiaduje sie
o tym, Ze jej dziecko umrze
niedlugo po urodzeniu, czesto jest
pozostawiona sama sobie, a jej
dzialania moga wynika¢ z osamot-
nienia, ze strachu. Jaka jest rola
lekarzy w podejmowaniu decyzji
przez pacjentki?

Ogromna. To, co udalo nam sie
stworzy¢ w Poradni USG Agatowa
dzialajacej przy Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci (WHD),
to wlasnie zapewnienie bezpieczen-
stwa rodzicom w takim potozeniu.

Wielu lekarzom wydaje sie, ze abor-
cja jest najlepszym i najlatwiejszym
rozwigzaniem. Tlumacza matce, ze

w ten sposob chroni swoje dziecko
przed cierpieniem. A prawda jest
inna. Zdecydowana wiekszo$¢ plo-
déw z wadami letalnymi nie cierpi.
Cierpig ich rodzice. I po dokonaniu
aborcji kobieta zawsze, do konca
zycia bedzie pamietaé, ze to zrobi-
fa - niezaleznie od wiary i $wiato-
pogladu.

Spora grupa oséb uwaza z kolei, ze
tatwiej jest zdecydowa¢ sie na uro-
dzenie nieuleczalnie chorego dziec-
ka niz dziecka z zespotem Downa,
ktore do konca zycia, przez kilka-
dziesigt kolejnych lat bedzie pod
opieka rodzicéw. Te druga grupe
dzieci mozna by uratowaé, gdyby
byta mozliwo$¢ znalezienia dla nich

rodzin adopcyjnych. Przekazywatam
ten pomyst réznym organizacjom
zajmujacym si¢ obrong zycia. Jak
dotad - bez efektu.

Czy pacjentki pytaja, co by pani
zrobila w ich sytuacji?

Tak, ale nigdy nie odpowiadam na to
pytanie. Byloby to nieuczciwe, gdyz
nigdy nie znalazlam si¢ w takiej sy-
tuacji.

Mowi pani w wywiadach, ze wyko-
nanie badania ultrasonograficzne-
go to pestka, ze najwieksze trudno-
$ci przynosi rozmowa z pacjentka.
Prowadzi pani kursy dla lekarzy -
czego ich pani uczy w kwestii prze-
kazywania rodzicom trudnych in-
formacji?

Mowienie, ze wykonanie badania to
pestka, jest duzym uproszczeniem.
Aby moc udzieli¢ rzetelnej informa-
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cji, trzeba postawi¢ pelng diagnoze,
a kardiologiczna diagnostyka pre-
natalna jest najtrudniejsza czescig
badan ultrasonograficznych ptodéw.
Mozna popelni¢ wiele bledéw, ktore
skutkujg zbyt pdéznym ustaleniem
rozpoznania i zamknieciem mozli-
wosci terapii prenatalnej. I cho¢ dla
mnie wykonanie badania rzeczywi-
$cie jest najlatwiejsza czeécig konsul-
tacji, wielu lekarzom sprawia duza
trudno$¢. Letalne zespoly chromo-
somowe bardzo czesto wspolistnieja
z do$¢ prostymi do leczenia kardio-
logicznego i kardiochirurgicznego
wadami wrodzonymi serca. Do-
piero szeroka wiedza z zakresu za-
réwno kardiologii prenatalnej, jak
i genetyki umozliwia zaplanowanie
optymalnego dla danej rodziny po-
stepowania perinatalnego, wlacznie
z wykonaniem dodatkowych badan,
ktére pozwalaja na ustalenie osta-
tecznego rozpoznania.

W Polsce udzielania konsultacji pra-
wie nikt lekarzy nie uczy. W 2004
roku wprowadzono program badan
prenatalnych. Dokladnie przeczyta-
tam rozporzadzenie Ministra Zdro-
wia, w ktérym nie uwzgledniono
ani sposobu udzielania konsultacji,
ani konieczno$ci wsparcia psycho-
logicznego. W celu zwrdcenia uwagi
na to, ze rola lekarza polega nie tyl-
ko na przeprowadzeniu badania, ale
réwniez na rzetelnym i zrozumialym
przekazaniu informacji, prowadze
zajecia fakultatywne dla studentéw.
W czasie warsztatdéw musza oni prze-
kaza¢ ,wirtualnej” pacjentce infor-
macje o wyniku badania ultrasono-
graficznego. I chociaz jest to prosta
konsultacja, sprawia im to ogromna
trudno$¢. Takze w trakcie organizo-
wanych kurséw staram sie przekazy-
wac lekarzom nasze do$wiadczenia
- na razie podczas wykladow, ale od
przyszlego roku rozpoczniemy row-
niez warsztaty.

Czy po rozmowie z pracownikami
hospicjum i uzyskaniu zapewnienia
o wsparciu na kazdym etapie ciazy,
opieki nad dzieckiem, a potem po
jego $mierci, kobiety czesto zmie-
niaja decyzje o aborcji i decyduja
sie urodzic?

Czasami. Sposéréd kobiet kierowa-
nych do nas na konsultacje psycholo-

giczng z innych o$rodkéw wigkszo$é
jest zdecydowana na przerwanie
cigzy. Zdanie zmienia okoto 25% pa-
cjentek. Ja uwazam, ze to duzo, gdyz
gdyby nie dzialalno$¢ hospicjum
perinatalnego, wszystkie te cigze zo-
stalyby przerwane. Natomiast spo-
$réd pacjentek, ktore dowiedzialy sie
o patologii u ptodu w Poradni USG
Agatowa, 80% decyduje sie na konty-
nuacje ciazy.

Poradnia USG Agatowa dziala przy
Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci (WHD). Jak zrodzil si¢ pomyst
na placéwke, ktora Iaczy diagnosty-
ke prenatalna i opieke paliatywna?

W 1994 roku méj maz, Tomasz Dan-
gel, po kilkunastu latach pracy jako
anestezjolog w Centrum Zdrowia
Dziecka opracowal koncepcje funk-
cjonowania domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi i zalozylt WHD.
Ja w tym czasie tworzytam pierwszy
w wojewodztwie mazowieckim i dru-
gi w Polsce osrodek kardiologii pre-
natalnej, dziatajacy przy Klinice Kar-
diologii Centrum Zdrowia Dziecka.

Opieka paliatywna najcze$ciej koja-
rzyla si¢ wowczas z chorobami no-
wotworowymi. A ja coraz czeiciej
diagnozowatam plody z pozornie
prostymi wadami wrodzonymi serca,
obcigzone nieuleczalnymi aberracja-
mi chromosomowymi. Dlatego wta-
$nie zaproponowalam mezowi, aby
dzieci te obja¢ domowa opieka pa-
liatywna, gdy tylko beda mogty by¢
wypisane ze szpitala.

Pierwsza pacjentka, Wioletka z ze-
spotem Edwardsa, byla pod opieka
WHD 9 dni, na przelomie grudnia
1998 i stycznia 1999 roku. Za spra-
wa innego pacjenta, maltego Frania,
Fundacja WHD otrzymata w darze
pierwszy aparat ultrasonograficzny -
dzieki temu mogta powsta¢ Poradnia
USG Agatowa.

Tak stworzyliémy oryginalny polski
model hospicjum perinatalnego, kt6-
rego podstawg jest koncepcja objecia
calosciowa opieka: medyczng, psy-
chologiczng i duchowg rodziny ocze-
kujacej na urodzenie nieuleczalnie
chorego dziecka. Mozna powiedziec,
ze jest to mariaz opieki paliatywne;j
z kardiologiczng diagnostyka pre-

natalng — dostownie i w przenosni.
Pragne podkresli¢, ze model ten,
skutecznie realizowany w WHD,
jest unikalny w skali Europy i $wia-
ta. W dostepnym pi$miennictwie nie
ma opisanej zadnej placdwki, ktora
taczylaby diagnostyke prenatalna po-
stawiong na najwyzszym poziomie
z domowa opieka paliatywng nad
dzie¢mi, zorganizowang we wzorco-
wy sposob (http://www.hospicjum.
waw.pl/phocadownload/hospicjum-
-perinatalne/hospicjum-perinatalne-
-polski-model.pdf).

Na jakich wytycznych opiera si¢
funkcjonowanie hospicjum perina-
talnego dzialajacego przy WHD?

Zgodnie z zaakceptowanymi przez
Polskie Towarzystwo Pediatryczne
w 2011 roku wytycznymi dla lekarzy
(»Zaniechanie i wycofanie sie z upo-
rczywego leczenia podtrzymujacego
zycie u dzieci”) opieke paliatywna
nalezy zapewni¢ dzieciom i dzieciom
nienarodzonym, u ktérych rozpo-
znano ,nieuleczalng chorobe pro-
wadzacg do przedwczesnej $mierci”
(life limiting condition). W takim
znaczeniu uzywane jest okreélenie
»dzieci nieuleczalnie chore”. Jak wy-
nika z kolei z dokumentu ,,Standardy
postepowania i procedury medyczne
w hospicjach domowych dla dzieci”
- przygotowanego w 2015 roku przez
autoréw wspomnianych wytycznych
z 2011 roku - w przypadku pre-
natalnej diagnozy cigzkiego, nieod-
wracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu opieka paliatywna nad
rodzing rozpoczyna si¢ przed uro-
dzeniem dziecka i nosi nazwe hospi-
cjum perinatalnego.

W standardach tych dokfadnie opi-
sano zasady funkcjonowania hospi-
cjum perinatalnego, ktérego celem
jest zapewnienie ,wszechstronnego
wsparcia rodzicom ptodéw i nowo-
rodkéw z wadami letalnymi oraz
opieki noworodkom z tymi wadami,
nastawionej na zapewnienie komfor-
tu i ochrone przed uporczyws i da-
remng terapig”. Pomoc obejmuje nie
tylko leczenie objawowe u dziecka
oraz wsparcie psychologiczne, so-
cjalne i duchowe, ale takze wsparcie
w zalobie dla rodzicéw. Co istotne,
opieka nad dzieckiem moze by¢ pro-



wadzona na oddziale neonatologii
lub w domu - przez rodzicéw i ho-
spicjum.

Standardy zostaly przedstawio-
ne Ministrowi Zdrowia z prosba
o zmiane obowigzujacego rozpo-
rzadzenia regulujacego $wiadczenia
w zakresie opieki paliatywnej nad
dzie¢mi. Niestety, dotychczas nie
uzyskaliémy zadnej odpowiedzi.
Obecnie przygotowane dokumenty
przekazaliémy nowemu szefowi re-
sortu zdrowia Konstantemu Radzi-
wiltowi i czekamy na decyzje.

Czy Narodowy Fundusz Zdrowia
(NFZ) finansuje procedury wyko-
nywane w WHD?

Fundusz w ogéle nie rejestruje ist-
nienia takiej dziedziny jak hospi-
cjum perinatalne. Prébowali$my
uzyska¢ dodatkowe fundusze, ale
w NFZ nie istnieje procedura pod
nazwg ,,konsultacja psychologiczna
w przypadku niepomyslnej diagno-
zy u plodu”. Wszystkie konsultacje
psychologiczne  przeprowadzane
u kobiet ciezarnych sg finansowane
w ramach dzialalnoéci statutowej
Fundacji WHD i s3 bezptatne dla
rodzicow. Prenatalne konsultacje
lekarskie sg udzielane w ramach
ustugi pod nazwa ,Badanie echo-
kardiograficzne plodu”, kontrakto-
wanej z NFZ przez Poradnie USG
Agatowa. U plodéw wystepuja
rézne wady strukturalne, ktore
stanowig wskazanie do przeprowa-
dzenia pelnej prenatalnej diagno-
styki kardiologicznej, czyli bada-
nia echokardiograficznego plodu.
Réwniez wczedniejsze stwierdzenie
aberracji chromosomowej u ptodu
jest wskazaniem do oceny serca nie-
narodzonego dziecka. We wszyst-
kich tych przypadkach udzielana
jest takze konsultacja psychologicz-
na.

Nie dostajemy zadnych dodatko-
wych funduszy zwigzanych z dzia-
talnoscig hospicjum perinatalnego,
ale otrzymujemy wyrazy wdzigcz-
nosci od wielu rodzicéw. Réwniez
finansowanie naszych konsultacji
kardiologicznych jest identyczne
jak we wszystkich innych placéw-
kach, ktore kontraktujg ustuge ,,ba-
danie echokardiograficzne ptodu”

Nim rodzice zostang skierowani do
hospicjum perinatalnego, konieczne
jest ustalenie pewnego rozpoznania.
Oczywiécie, niedopuszczalne jest
proponowanie opieki paliatywnej,
jesli nie postawiono ostatecznej dia-
gnozy. Nie potrafi¢ odpowiedziec,
w ktorych osrodkach w Polsce sys-
tem dziala w taki sposéb. Podstawe
stanowi weryfikacja rozpoznania
i jednoznaczne stwierdzenie, ze
choroba jest nieuleczalna. Bada-
nie konsultacyjne najczedciej jest
przeprowadzane w Poradni USG
Agatowa podczas badania echokar-
dio-graficznego plodu. Nigdy nie
proponujemy opieki paliatywnej
w przypadku choréb mozliwych do
leczenia albo w razie watpliwosci
dotyczacych rokowania. Choroby
u plodéw ewoluuja, objawy mogga sie
zaréwno nasila¢ - tak jest czedciej -
ale réwniez moga by¢ lagodniejsze
po porodzie. Zrozumienie tego za-
gadnienia wymaga specjalistycznej
wiedzy z zakresu zar6wno krazenia
tozyskowo-ptodowego, jak i zmian
zachodzacych w ukfadzie krazenia
u noworodka.

Jakie dzialania podejmuje lekarz
specjalizujacy sie w diagnostyce
prenatalnej w przypadku rozpo-
znania wady letalnej u ptodu, jesli
rodzice chcg kontynuowac ciaze?

Moge wypowiedzie¢ sig, jak to wy-
glada w mojej poradni i jak wygla-
da¢ powinno zgodnie z opracowa-
nymi przez nas standardami. Lekarz
w oérodku referencyjnym kolejno:
weryfikuje rozpoznanie, konsultu-
jac si¢ z osrodkiem referencyjnym,
wypelnia dokument okreslajacy
sposob postepowania w przypadku
zatrzymania krazenia lub oddycha-
nia u noworodka, przekazuje ten
dokument potoznikom i neonato-
logom. Oczywiscie szczegdtowo
omawia problem z rodzicami, kté-
rzy musza by¢ przekonani, Ze opie-
ka paliatywna jest najlepsza forma
pomocy dla ich nienarodzonego
dziecka. Rodzice majg zapewniong
pomoc medyczng - specjalistow
z zakresu diagnostyki prenatalnej
oraz potoznika prowadzacego ciaze,
jak réwniez wsparcie psychologicz-
ne, ktore jest niezbedne w ramach
dziatania hospicjum perinatalnego.
Jesli rodzice sobie tego zycza, mozli-

we jest wsparcie kapelana. Na etapie
opieki prenatalnej nie ma wskazan,
aby rodzice spotykali si¢ z zespotem
opieki paliatywnej, ktérego rola jest
objecie opieka paliatywng dziecka
po porodzie. Wszystkie informacje
dotyczace zasad domowej opieki
paliatywnej przekazuja psycho-
lodzy, ktérzy na co dzien pracuja
w hospicjach domowych lub odbyli
staz z zakresu domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi. Natomiast nie
potrafie odpowiedzie¢, jakie dziata-
nia podejmujg lekarze w innych pla-
cowkach. Coraz czesciej dzwonia do
mojego oé$rodka z prosba o pomoc
i wsparcie, co wskazuje na potrze-
be edukacji w zakresie perinatalnej
opieki paliatywne;j.

Wyjasnienia wymaga jeszcze okre-
$lenie ,wada letalna” u ptodu - nie
odnosi si¢ ono do tych samych cho-
réb co u dzieci. Zgodnie z prawem
rodzice maja mozliwo$¢ podjecia
decyzji o przerwaniu cigzy w przy-
padku, gdy ,,badania prenatalne lub
inne przestanki medyczne wskazuja
na duze prawdopodobienstwo cigz-
kiego i nieodwracalnego uposledze-
nia ptodu albo nieuleczalnej choro-
by zagrazajacej jego zyciu” (Dz.U.
2 1993 r. Nr 17, poz. 78, z kolejny-
mi poprawkami).

Biorac pod uwage te przepisy oraz
fakt, ze konsultacje w zakresie ho-
spicjum perinatalnego odbywaja
sie rowniez przed 24. tygodniem
cigzy w przypadkach wad plodéw
niekwalifikujacych do opieki pa-
liatywnej po porodzie (np. zespdt
Downa lub zlozone wady serca bez
mozliwo$ci pelnej korekcji, a jedy-
nie z mozliwo$cig leczenia paliatyw-
nego, takie jak serca tylko z jedna
komora), Tomasz Dangel zapropo-
nowal nastepujaca definicje wady
letalnej: ,,(1) zaburzenie rozwojowe
prowadzace do poronienia samoist-
nego, porodu przedwczesnego lub
zgonu wewnatrzmacicznego; (2)
zaburzenie rozwojowe prowadzace
do przedwczesnej $mierci zywo uro-
dzonego dziecka, bez wzgledu na
zastosowane leczenie; oraz (3) zabu-
rzenie rozwojowe zakwalifikowane
do przerwania cigzy zgodnie z obo-
wigzujaca ustawg” (T. Dangel: Wady
letalne u noworodkéw - opieka
paliatywna jako alternatywa wobec
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eugenicznej aborcji, eugenicznego
dzieciobdjstwa i uporczywej tera-
pii [w:] Dziecko - studium inter-
dyscyplinarne, red. E. Sowinska, E.
Szczurko, T. Guza, P. Marzec. Lublin,
2008: 443-460).

Na podstawie tej definicji wszystkie
ciezarne, u ktérych nienarodzonego
dziecka przed 24. tygodniem cigzy
stwierdzono patologie, bedaca -
zgodnie z obowigzujacym prawem
- podstawa do przerwania ciazy,
moga uzyska¢ bezplatng konsulta-
cje psychologiczna umozliwiajaca
podjecie w pelni $wiadomej decyzji
dotyczacej dalszych losow swojego
dziecka. Psycholodzy przedstawiaja
rodzinom mozliwe odlegte skutki
kazdej podjetej decyzji, konsulta-
cja jest niedyrektywna. Dotychczas
psycholodzy WHD udzielili prawie
700 konsultacji.

Czy rodzice chorych dzieci sami
szukaja pomocy w hospicjum, czy
raczej lekarze kieruja pacjentow
do WHD?

Niestety w wiekszosci przypadkéw
lekarz rozpoznajacy lub podejrzewa-
jacy ciezka chorobe ptodu nie wspo-
mina o hospicjum perinatalnym
i mozliwoéci konsultacji psycholo-
gicznej. Blizsza wspdlpraca rozpo-
czela sie kilka lat temu ze Szpitalem
Bielanskim w Warszawie — dotych-
czas jest to jedyna placéwka, z ktora
WHD ma podpisang oficjalng umo-
we na udzielanie konsultacji psycho-
logicznych kobietom ciezarnym.

Na szczgécie coraz wigcej lekarzy
dowiaduje sie o naszej dziatalnosci,
miedzy innymi dzieki prowadzonym
przeze mnie kursom i wykladom.
Co wiecej, od 2015 roku psycholog
WHD wyktada na obowigzkowych
kursach specjalizacyjnych dla gine-
kologéw i poloznikéw organizowa-
nych w ramach CMKP.

Czgsto jednak rodzice sami poszu-
kuja pomocy. Dlatego tez staramy
sie wszystkie najnowsze informacje
umieszcza¢ na stronach interneto-
wych i pozycjonowac je tak, aby byly
tatwe do znalezienia.

W hospicjum rodzice otrzymu-
ja pomoc holistyczng: medyczna,

psychologiczna i duchowa. Na
czym polega medyczna dzialalnos¢
hospi-cjum?

Pierwszy krok to ustalenie pewnego
rozpoznania i przewidywanie oko-
foporodowego stanu noworodka.
Poradnia USG Agatowa jest obec-
nie najwigkszym referencyjnym
oé$rodkiem kardiologii prenatalnej
w Polsce, w ktérym rocznie rozpo-
znawanych jest okoto 300 nowych
przypadkéw wad wrodzonych ser-
ca, okoto 200 wad innych narzadéw
i kilkadziesigt aberracji chromoso-
mowych. Potrafimy przewidzie¢ stan
noworodka, zawsze dazymy do tego,
aby pelna diagnoza znana byta przed
porodem. Kobieta, ktéra dowiaduje
sie, ze jej nienarodzone dziecko jest
nieuleczalnie chore i decyduje si¢ na
jego urodzenie, musi otrzymac sche-
mat dalszego postepowania. Na opi-
sie prenatalnej konsultacji kardiolo-
gicznej podane sg adresy i terminy
kolejnych konsultacji.

Jesli rodzice mieszkajg w Warszawie
lub okolicach - umawiamy wizyty
kontrolne, najczesciej w Poradni Pa-
tologii Ciazy w Szpitalu Klinicznym
im. Ks. Anny Mazowieckiej, gdzie
potoznik prowadzi cigze, wyjasniajac
wszystkie watpliwosci. Jesli miejsce
zamieszkania jest odlegte — ustalamy
z rodzicami, jakie sg ich preferencje
dotyczace miejsca porodu. Jesli chcag
pozosta¢ pod opieka dotychczaso-
wego lekarza i rodzi¢ w o$rodku
rejonowym - porozumiewamy si¢
z lekarzami, przekazujemy réwniez
telefonicznie wyniki naszych kon-
sultacji 1 zawsze stuzymy dodatko-
wym wsparciem telefonicznym lub
mailowym, gdy pojawiaja sie wat-
pliwosci dotyczace postepowania
okotoporodowego. W przypadkach
wad letalnych poréd prowadzo-
ny jest w miare mozliwosci droga-
mi natury, w znieczuleniu. Zawsze
przed porodem rodzice konsultujg
sie z lekarzem neonatologiem, z kt6-
rym omawiajg sposéb postepowania
z noworodkiem.

Wiekszo$¢ rodzicéw akceptuje za-
sady perinatalnej opieki paliatywnej
oraz protokél DNR (do not resusci-
tate). W ciagu 14 lat w Szpitalu Kli-
nicznym im. Ks. Anny Mazowieckiej
tylko jedna para nie zaakceptowala

faktu, ze ich céreczka z zespolem
Edwardsa i niedrozno$cig przetyku
jest nieuleczalnie chora. Dziewczyn-
ka zostala zaintubowana i zopero-
wana. Umierala trzy miesigce na
Oddziale Intensywnej Opieki Nowo-
rodkowe;j.

Niektore dzieci obcigzone nieule-
czalnymi chorobami przezywajg po-
rdd i ich stan pozwala na wypis do
domu pod opieke domowg WHD
lub hospicjum domowego w miej-
scu zamieszkania.

Kilka lat temu w Polsce rozpoczat
sie ruch promujacy budowe hospi-
cjow stacjonarnych — miedzy innymi
z mys$la o bardzo ciezko chorych no-
worodkach. Jestem temu przeciwna.
Nie widze zadnych przeszkéod, zeby
noworodek z wadg letalng przebywat
w domu pod opiekg dobrze zorgani-
zowanego zespolu domowej opieki
paliatywnej. W ciggu 21 lat pracy
WHD tylko kilka razy konieczne
bylo umieszczenie nieuleczalnie
chorego dziecka w osrodku stacjo-
narnym. Niekiedy che¢ mato facho-
wej pomocy powoduje komplikacje
w zyciu rodzinnym i jest zaprzecze-
niem najlepiej pojetego dobra dziec-
ka i jego rodziny. W ubiegtym roku
rozpoznalimy letalng aberracje
chromosomowg u ptodu i przygoto-
waliémy matke do domowej opieki
paliatywnej, ktéra wstepnie zaakcep-
towata. Dziecko przezylo pordd, ale
zespol domowej opieki paliatywnej
z innego wojewodztwa nie widzial
mozliwo$ci zapewnienia noworod-
kowi odpowiedniej opieki w domu
i wystat je do hospicjum stacjonarne-
go. Matka musiafa dojezdza¢ ponad
100 kilometréw. W takiej sytuacji
duzo lepszym rozwiazaniem byloby
umieszczenie noworodka w szpitalu
pediatrycznym w miejscu zamiesz-
kania matki, a przedstawiony sposéb
postepowania zespotu opieki palia-
tywnej jest sprzeczny z zasadami pe-
diatrycznej opieki paliatywne;.

»Dom to wlasciwe miejsce dla
$miertelnie chorych dzieci” - po-
wiedziala nam Dorota Zygadlo
z Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera.
»Iam $mier¢ ma taki wymiar, jaki
mie¢ powinna” - twierdzi. Jak wy-
glada opieka paliatywna w domu?



W WHD jedna pielegniarka opie-
kuje si¢ na stale czterema rodzina-
mi, ktdre majg zapewniona pomoc
holistyczng: od opieki medyczne;j,
psychologicznej i duchowej, poprzez
dostawy lekéw, ukladanie diety i do-
starczanie potrzebnych sktadnikéw,
a skonczywszy na remontach i przy-
stosowaniu infrastruktury miejsca
zamieszkania do opieki nad nieule-
czalnie chorym dzieckiem.

Po $mierci dziecka dzialajg grupy
wsparcia — od ubieglego roku takze
grupa wsparcia dla rodzicow, kto-
rych dziecko urodzilo si¢ martwe
lub zmarlo na oddziale neonatologii
i nigdy nie bylo w domu. Grupy te s3
otwarte dla wszystkich rodzicéw, nie
tylko tych, ktorych dziecko bylo pod
opieka naszego o$rodka.

U okolo 2-3% noworodkow wyste-
puja wady wrodzone, a 0,5% rodzi
sie z mnogimi wadami, takimi jak
wady serca, wodoglowie czy wady
konczyn. Jak rodzice reaguja na
diagnoze¢ o wadzie letalnej dziecka?

Swiat im sie wali. Pytaja: ,,Dlacze-
go ja?”, ,,Czy co$ zlego zrobiliémy?”
Z pierwszej konsultacji pamietajg
bardzo niewiele.

Dzieki temu, ze pracuje z psycho-
logami, przekazuje rodzicom me-
dyczng wiadomo$¢ krétko i prosto,

ze zwrdceniem szczegblnej uwagi
na dalsze losy dziecka. I zostawiam
rodzicow z psychologiem. Wow-
czas czesto ujawniajg emocje, zto$¢,
rozpacz. Czesto rodzice potrzebuja
réwniez chwili czasu dla siebie - de-
cyduje o tym konsultujacy psycho-
log. Po przerwie na rozmowe z psy-
chologiem zawsze wracam, gdyz po
pierwszym szoku rodzice moga
rozmawiac juz nieco spokojniej. Ro-
dzice zawsze twierdza, ze nie mozna
sie w pelni przygotowa¢ do $mierci
swojego dziecka i jej zaakceptowad.
Mozna jednak przygotowaé si¢ do
tej niespodziewanej sytuacji i w tym
pomaga hospicjum perinatalne. Ro-
dzina otrzymuje wsparcie na kaz-
dym etapie trwania ciazy, w okresie
okoloporodowym, w czasie pobytu
dziecka w domu pod opieka WHD
i w okresie zaloby. Dzialajaca od
roku grupa wsparcia dla rodzin,
ktére stracily dziecko w ciazy lub
w bezpo$rednim okresie okotopo-
rodowym potwierdza, ze spotkania
takie pomagaja w powrocie do co-
dziennego zycia oraz podjeciu decy-
zji o kolejnej ciazy.

Zesp6t WHD prowadzi szkolenia
dla psychologéw, ktorzy sa zaintere-
sowani udzielaniem wsparcia w ho-
spicjach perinatalnych. Dotychczas
przeszkoliliémy 5 psychologdw:
z Tych, Rzeszowa, Bialegostoku,
Wroctawia i Poznania, pracujacych
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albo w hospicjach dla dzieci, albo na
oddzialach polozniczych.

Na koniec pragne jeszcze raz pod-
kre$li¢, ze warunkiem skutecznego
dziatania hospicjum perinatalnego
jest rzetelna wiedza zaréwno
z zakresu diagnostyki prenatalnej,
jak i opieki paliatywnej, gdyz inaczej
zaden tego typu projekt nie bedzie
spelnia¢ swojej funkcji. Stawiajac
nieprawidlowg diagnoze i oferu-
jac opieke paliatywng w przypad-
ku niepotwierdzonej wady letalnej
u nienarodzonego dziecka, mozna
rodzinom przysporzy¢ wielu niepo-
trzebnych cierpien, a w skrajnych
przypadkach doprowadzi¢ do zgonu
dziecka, ktére moze otrzymac sku-
teczng pomoc medyczna.

Przedruk wywiadu pochodzi z:
MEDYCYNA PRAKTYCZNA -
GINEKOLOGIA I POLOZNIC-
TWO, 2016; 3 (103): 113-118

Prof. Joanna Szymkiewicz Dan-
gel - specjalista pediatrii i kardiolo-
gii, pracuje w II Klinice Poloznictwa
i Ginekologii Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego. Jest specjalistg
i propagatorem kardiologii prena-
talnej; stworzyla Pracownig Kardio-
logii Prenatalnej w Centrum Zdro-
wia Dziecka, Poradnig Perinatologii
i Kardiologii Perinatalnej w II Klinice
Potoznictwa i Ginekologii, a takze
Poradnig USG Agatowa przy Funda-
cji Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci. W 2012 roku zostala odznaczona
Krzyzem Kawalerskim Orderu Odro-
dzenia Polski.

Czy wiesz ze...

Lista przeszkolonych
przez WHD psycholo-
gow oraz informacje do-
tyczace Warszawskiego
Hospicjum Perinatal-
nego znajduja sie na
stronie: http://perina-
talne.pl/pl/dla-lekarzy/
inne-osrodki-przeszko-
leni-psycholodzy

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (78) Grudzieri 2016 r.



wolontariat

spot anie z WHD

Jako rodzic chorego dziecka widzialam ciezka prace i poswiecenie pra-
cownikéw WHD w moim domu. Szkolenie dla wolontariuszy pozwolilo
mi pozna¢ prace Hospicjum od wewnatrz.

estem mama Madzi, ktéra byla
Ipod opieka Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Od $mierci mojego
dziecka minelo 2,5 roku. Choroba
i odejécie bliskiej osoby zmienity
moje zycie, ustalily inne priorytety,
zweryfikowaly wartosci zyciowe. Ta-
kie doswiadczenie pokazuje nam, co
jest naprawde wazne, uczy, ze nalezy
cieszy¢ sie kazdg chwilg, ktora jest
nam dana. Chciatabym zosta¢ wo-
lontariuszkg, aby pomaga¢ chorym
dzieciom i ich rodzinom, aby po-
dzieli¢ si¢ z nimi swoim do$wiadcze-
niem i pokazaé, ze nawet po stracie
dziecka zycie ma sens.

Dzien w Hospicjum jest bardzo in-
tensywny. O godz. 8. zaczyna sie
odprawa, na ktérej omawiane s3
chore dzieci i planowany plan pra-
cy na biezacy dzien. Po odprawie
pracownicy wyjezdzaja na wizyty

do podopiecznych. Czesto pokonu-
ja dlugie trasy, poniewaz pacjenci
mieszkaja w odlegto$ci nawet do
100 km od Warszawy. Podczas wizyt
pracownicy Hospicjum wykonuja
wszelkie potrzebne czynnosci pie-
legnacyjno-medyczne, rozmawiajg
z chorym dzieckiem i jego rodzina,
stuza wsparciem psychicznym, wyja-
$niajg watpliwosci dotyczace choro-
by dziecka i metod leczenia. Okoto
godz. 15. wszyscy wracajg na popo-
tudniowg odprawe.

W trakcie szkolenia miatam wraze-
nie, ze jestem czlonkiem zespotu.
Znalam to miejsce, poniewaz wielo-
krotnie przyjezdzatam tu na badania
z moim dzieckiem. Znatam pracow-
nikéw Hospicjum, ktérzy pomaga-
li mi w najtrudniejszych dla mnie
chwilach, podtrzymywali na duchu,
uczyli cieszy¢ sie kazda chwilg, jaka

dane mi bylo dzieli¢ z dzieckiem.
Czulam sie wéréd nich bardzo do-
brze, jakbym byla wsréd bliskich mi
0sob. Bylto to dla mnie bardzo po-
uczajace i warto$ciowe przezycie.

Agata Kowal
Wolontariuszka WHD

Czy wiesz ze...

Podczas indywidualne-
go szkolenia wolontariu-
sze przez 3 dni odwie-
dzaja podopiecznych
wraz z pracownikami
WHD.




pomoc socjalna

}
I

|

L
o .

- i s R

Nie mozna
tracic¢ nadziei

Kiedy dowiedzieliSmy sie, Ze jestem w ciazy, bardzo sie¢ ucieszylismy. Nie-  wypisu bylo wypozyczenie koncen-
stety los chcial, ze nasz synek przyszedl na swiat przez cesarskie cigcie tratora tlenu, ktéry umozliwia stalg
w 23. tygodniu cigzy z masa urodzeniowa 900 g. Z racji skrajnego wcze-  podaz tlenu oraz pulsoksymetru do
$niactwa lekarze dawali mu niewielkie szanse na przezycie. monitorowania wysycenia hemo-
globiny tlenem. Od tej pory Tomasz
iedy w szpitalu walczono o zycie  Po 9 miesigcach pobytu na inten- i cala nasza rodzina zostaliémy ob-
Tomka, nam udatlo sie skontak-  sywnej terapii, nasz synek zostal jeci opieka WHD. Otrzymalismy
towa¢ z WHD. wypisany do domu. Warunkiem niezbedny sprzet medyczny, pomoc
finansowg i opieke medyczna. Fanta-
styczny personel Hospicjum pomdgt
nam przetrwa¢ trudne chwile i na-
pelnit optymizmem. Codzienne te-
lefony od naszej pielegniarki Jolanty
Stodownik z pytaniem czy wszystko
w porzadku, daja nam poczucie bez-
pieczenistwa. Dzi$ nasz synek ma 21
miesiecy i oddycha samodzielnie.

Niedawno  odebraliémy  klucze
do trzypokojowego mieszkania
przyznanego nam przez Urzad
Dzielnicy Bielany. Pracownik so-
cjalny Hospicjum pani Doro-
ta Licau pomogla zlozy¢ wnio-
sek o przyznanie mieszkania,
a WHD pomaga je wyremontowac.

Tomek wymagat statej podazy tlenu



Spotkaliémy na swojej drodze fanta-
stycznych ludzi i dzieki ich pomocy
nasz syn i cata rodzina ma szans¢ na
normalne zycie. Nauczyliémy sie, ze
nie mozna traci¢ nadziei i nie mozna
sie poddawal.

Adam, Edyta, Tomasz
i Monika Maciejak
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Serdecznie dziekujemy
Panu Wtodzimierzowi
Pigtkowskiemu, Bur-
mistrzowi Dzielnicy
Bielany oraz catemu
zespotowi za pomoc

I wsparcie naszego
podopiecznego Tomka
i jego rodziny.
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Komentarz pana Wlodzimierza
Piagtkowskiego, Burmistrza Dziel-
nicy Bielany

Liczba lokali komunalnych w dziel-
nicy Bielany to blisko 5700. Je$li
przyjmiemy, Ze ten lokal odpowia-
da strukturze rodzinnej - a czesto
s sytuacje gdy lokale zamieszkuja
rodziny wielopokoleniowe - to ilo§¢
mieszkancéw korzystajacych z po-
mocy mieszkaniowej w dzielnicy
siega okolo 20 tys. To jest ogromna
skala potrzeb z punktu widzenia
struktury zasobu oraz charakteru
udzielanej pomocy mieszkanio-
wej. Trzeba podkresli¢, ze pomoc
mieszkaniowa to réwniez zmiana
lub dostarczenie dodatkowego lo-
kalu w sytuacjach nadzwyczajnych,
takich jak wystapienie niepelno-
sprawnosci czy przewleklej nie-
uleczalnej choroby, wymagajacej
odpowiednich warunkéw dla pro-
wadzenia terapii. Pragne podkresli¢,
ze kazda sprawa jest indywidualnie
rozpatrywana przez Urzad Dzielni-

Wtodzimierz Pigtkowski, Burmistrz Dzielnicy Bielany

cy Bielany ze szczegélnym uwzgled-
nieniem sytuacji zyciowej rodziny
ubiegajacej si¢ o takg pomoc. Nie
ukrywam, Ze udzielanie sprawnej
pomocy nie byloby mozliwe bez
inicjatywy i zaangazowania zespolu
pracownikéw Wydzialu Zasoboéw
Lokalowych UD Bielany.

. :

Tomek uwielbia rozrabiac¢ w tézeczku

Sprawa Panstwa Maciejak wla-
$nie do takich szczegdlnych nalezy.
Choroba syna Tomasza oraz trudne
warunki mieszkaniowe rodzicow
uniemozliwialy zapewnienie mu
nalezytej opieki. Sytuacja wymagala
natychmiastowej reakcji. Ciesze sie,
ze nasza praca zostata doceniona.
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To tytul ksiazki dr. Tomasza Dangla, ktora wlasnie zostala wydana. Jest to
pierwsze opracowanie zywienia niskoweglowodanowego w ciazy. Przed-
stawione zasady Zywienia i stosowania suplementéw bardzo réznia si¢ od

oficjalnych zalecen.

Mimo, ze wykonuje zawdd leka-
rza, jestem coraz bardziej roz-
czarowany wspodlczesng medycyng
- jej nieskutecznoscig w zapewnie-
niu zdrowia. Kiedy miatem 49 lat -
trzynascie lat temu - postanowilem
zadba¢ o wiasne zdrowie. Radykal-
nie zmienitem sposéb Zzywienia.
Postanowitem si¢ uczy¢, zdobywaé
wiedze, ktéra dotychczas byta dla
mnie zupelnie nieznana. Nastepnie
zaczalem projektowa¢ diety dla pa-
cjentéw Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, w ktérym pracuje.

W wieku 55 lat zaczalem regu-
larnie uprawia¢ sport (plywanie
i triathlon), poniewaz chciatem
sprawdzi¢, czy méj system zywienia
zapewnia zdrowie oraz przekonaé
sie, jak bede znosit intensywny tre-

ning. Przy okazji poznalem innych
lekarzy startujacych w zawodach.
Zauwazylem, ze niektoérzy z nich
maja przewlekle choroby, a moja
droga - przez zywienie do zdrowia
i sportu — nie jest typowa.

Dzisiaj, po kolejnych 7 latach, moge
powiedzie¢, ze zywienie niskoweglo-
wodanowe z cala pewnoscig pomaga
zachowal zdrowie, a umiarkowa-
na ketoza nie jest szkodliwa. Wrecz
odwrotnie, raczej pomaga w pracy
umystowej. Nie musz¢ dodawa¢, ze
napisanie tej ksigzki byto trudniejsze
od ukonczenia triathlonu. Bardzo sie
ciesze, ze si¢ udalo.

Tomasz Dangel
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Zywienie
niskoweglowodanowe
i suplementacja w ciazy

Ksiazke mozna kupi¢ w Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
(ul. Agatowa 10, Warszawa)

albo zamowi¢ przez strong
www.tomaszdangel.pl .




Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (78) Grudzieri 2016 r.

Prof. Grazyna
Cichosz

Fragment
przedmowy

trosce o zdrowie najlepiej

liczy¢ na siebie! Szansg na
zdobycie niezbednej wiedzy jest
monografia ,,Zywienie niskoweglo-
wodanowe i suplementacja w cigzy”.
Stanowi ona kompendium wiedzy
nt. zagrozen dietetycznych i $rodo-
wiskowych w kontekscie zdrowia
kobiet w cigzy. Przedstawiono w niej
niepodwazalne dowody na zwigzek
przyczynowo-skutkowy miedzy die-
ta wysokoweglowodanowa a otyto-
$cig 1 cukrzyca, a takze szczegdtowa
charakterystyke anomalii metabo-
licznych u kobiet z cukrzyca cigzo-
wa. Scharakteryzowano problem
kandydozy (drozdzycy), ktéra chora
matka przekazuje swojemu dziecku.

Prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel

Fragment
przedmowy

oja prosba o napisanie tej

ksigzki byta spowodowana
troska nie o siebie, ale o cigzarne
pacjentki. Kardiologia prenatalna
zmusza do interdyscyplinarnego po-
dejscia do medycyny. Aby postawié
poprawng diagnoze, konieczna jest
dobra wizualizacja malenkiego ser-
ca plodu. W ostatnich latach coraz
czestsza przyczyng skierowania na
badanie echokardiograficzne plodu
jest ,brak mozliwosci wizualizacji
serca”. A przy badaniu okazuje sie, ze
nie mozna uwidoczni¢ serca dziecka,
poniewaz masa ciata mamy przekra-
cza 100 kg. Obserwuje, ze wzrasta
liczba kobiet z cukrzycg oraz choro-
bami autoimmunizacyjnymi. A pod-
czas konsultacji, po stwierdzeniu
choroby plodu, rodzice zawsze zada-
ja pytanie: ,dlaczego nasze dziecko
jest chore?”.

Przedstawiono rézne czynniki de-
strukcyjne oraz konsekwencje niesz-
czelnosci bariery jelitowej. Co waz-
niejsze, przedstawiono skuteczng
metod¢ uszczelnienia blony $luzo-
wej jelita z zastosowaniem mikstury
oczyszczajacej, zawierajacej wylacz-
nie naturalne skladniki. Stosowanie
mikstury Jozefa Stoneckiego oczysz-
cza z toksyn, zapobiega alergiom
pokarmowym oraz schorzeniom au-
toimmunizacyjnym (co dotyczy nie
tylko kobiet w ciazy).

W odréznieniu od innych, podob-
nych opracowan, nie tylko zde-
finiowano czynniki ryzyka (rte¢,
aluminium, brom, niedobory wi-
tamin, pierwiastkéw $ladowych),
ale przedstawiono réwniez metody
zapobiegania konkretnym zagroze-
niom. Wykazano, ze ze wzgledu na
chemizacje $rodowiska i coraz gor-
sza jakos§¢ zywnodci, zbilansowanie
diety kobiet w cigzy pod wzgledem
zapotrzebowania na bioaktywne
skladniki (kwas foliowy, selen, jod,

Gdyby moéj maz nie zaczal kry-
tycznie patrze¢ na obowigzujace
schematy dietetyczne, ta ksigzka
by nie powstata. Prowadzac do$¢
dlugie rozmowy z ciezarnymi ko-
bietami, uwazam Ze zmiana spo-
sobu zywienia moze pomoéc wielu
przysztym mamom i ich dzieciom.
Na Swiatowym Zjezdzie Kardio-
logéw i Kardiochirurgéw Dziecie-
cych w Kapsztadzie w 2013 roku
Timothy Noakes, profesor medy-
cyny sportowej na Uniwersytecie
w Kapsztadzie, podczas sesji ple-
narnej wyglosit wyktad na temat
diety niskoweglowodanowej. Déja
vu — jakbym slyszata wyklady mo-
jego meza. Widzac jego zaintere-
sowanie dietetyka, coraz czestsze
problemy zdrowotne i nadmierng
mase ciala kobiet ci¢zarnych, po-
prositam go o napisanie ksigzki
o diecie niskoweglowodanowe;j
w cigzy. Wiedzialam, Ze dotrze
on do zrédel, przyczyn patofi-
zjologicznych, ze opracuje wska-
zéwki, ktére beda mogly by¢ sku-
tecznie zastosowane przez panie
zainteresowane poprawg swojego
zdrowia.

witaminy C i D, wielonienasycone
kwasy tluszczowe omega-3) jest nie-
mozliwe. Dlatego dla prawidlowego
rozwoju plodu, a zwlaszcza neuroge-
nezy, konieczna jest suplementacja.
Stosowanie si¢ do zalecen przedsta-
wionych w monografii to szansa na
zminimalizowanie problemu nieto-
lerancji pokarmowych i alergii, cho-
réb autoimmunizacyjnych, a takze
wad wrodzonych i autyzmu u dzieci.

Calo$¢ uzupelnia szereg informa-
cji praktycznych, przydatnych przy
komponowaniu diety, jak zapotrze-
bowanie na konkretne skladniki
zywnosciowe w zaleznosci od za-
awansowania cigzy, a nawet aktyw-
noéci fizycznej, oraz dane dotycza-
ce sktadu chemicznego produktéw
bialkowych, ttuszczéw jadalnych,
warzyw i owocow. Zalaczone sche-
maty ulatwiaja zrozumienie meta-
bolizmu matki i dziecka. Natomiast
liczne cytowane pi$miennictwo
umozliwia poszerzenie wiedzy.

Mam nadzieje, ze ta ksiazka bedzie
przydatna dla przyszlych mam, kto-
re chcialyby pogtebi¢ swoja wiedze
dotyczacg przygotowania do cigzy.
Polecam jg réwniez tym wszystkim,
ktorzy chcieliby dowiedzie¢ si¢ cze-
go$ wiecej na temat nadal kwestio-
nowanego, a tak skutecznego, zy-
wienia niskoweglowodanowego oraz
stosowania suplement6w.

Zycze pasjonujacej lektury i ciekawej
podrézy po czesto nieznanym nam
$wiecie fizjologii pofaczonej ze sto-
sowaniem naturalnych produktéw
spozywczych i suplementow.

Czy wiesz ze...

Sposadb zywienia jest
jednym z najwazniej-
szych czynnikow
zarowno profilaktyki,
jak i ryzyka zachorowa-
nia na nowotwory.




WHD z WUM

Na mocy porozumienia zawartego miedzy Fundacja Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci a Warszawskim Uniwersytetem Medycznym na prowadze-
nie zaje¢ dydaktycznych, od pazdziernika 2016 r. prowadzone s3 zajecia
fakultatywne dla studentéw wydzialéw lekarskich WUM ,,Pediatryczna
i perinatalna medycyna paliatywna. Komunikacja z pacjentem i jego ro-

dzing”

Wsp()lpraca Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzie-

ci z WUM nie ma dlugiej historii.
W latach 2010-2015 z inicjatywy
studentéw zrzeszonych w Miedzy-
narodowym Stowarzyszeniu Studen-
tow Medycyny IFMSA-Poland dwa
razy w roku odbywaly sie warsztaty
»Maly pacjent a $mieré”. Obecne
porozumienie dato mozliwos¢ kon-
tynuacji i znacznego rozszerzenia
tematyki poruszanej podczas warsz-
tatow. Zajecia sg adresowane do
studentéw II-IV roku studiow I i II
Wydziatu Lekarskiego. Odbywaja sie
w siedzibie Fundacji w $rody i obej-
mujg 30 godzin w semestrze. Tema-
tyka wykladéw dotyczy medycyny,
prawa, etyki i psychologii.

Iwona Bednarska-Zytko

Petny program
zajec jest zamiesz-
czony na stronie
fundacji www.
hospicjum.waw.pl

Czy wiesz ze...

Program zajec fakulta-
tywnych dla studentow
wydziatow lekarskich
WUM obejmuje 30 go-
dzin w semestrze.

aktualnosc

Marta Januszaniec

Wiedza, ktdra

zaprocentuje
w przysztosci

Zajecia prowadzone przez Funda-
cje WHD majg na celu wdrozenie
przyszlych lekarzy w tajniki opie-
ki paliatywnej. Jako studentka VI
roku kierunku lekarskiego uwa-
zam, ze fakultety sa potrzebnym
uzupelnieniem naszego programu.
W ciagu najblizszych miesigcy zo-
stang poruszone tematy, ktére po-
moga przygotowa¢ sie psychicznie
i praktycznie do pracy z osobami
nieuleczalnie chorymi.

Na pierwszych zajeciach dr Tomasz
Dangel, anestezjolog, przedstawit
podstawowe zasady funkcjonowania
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Uczestniczka fakultetu, Marta Januszaniec

hospicjum. Byly to bardzo wazne in-
formacje, poniewaz wielu studentéw
ustyszato o hospicjum domowym po
raz pierwszy. Pan doktor, przybli-
zyt nam postaé i poglady dr. Cicely
Saunders - brytyjskiej lekarki, zato-
zycielki Hospicjum $w. Krzysztofa
w Londynie. Cicely Saunders jest
uwazana za tworczynie nowoczesnej
medycyny paliatywne;j.

Nastepnie pani Malgorzata Rylska,
koordynator wolontariatu, we wzru-
szajacy sposob opowiedziata, jak
zaczela sie jej przygoda z wolonta-
riatem i pracg z potrzebujacymi. Zo-
staliSmy poinformowani, Ze osoby,
ktére chca w sposob aktywny pomoc
rodzinom i pacjentom, mogg dola-
czy¢ do grona wolontariuszy.

Na koniec zajg¢ dr Iwona Bendar-
ska-Zytko, anestezjolog, przytoczyta
koncepcje hospicjum wg dr. Ro-
berta Twycrossa, ktorej celem jest
mozliwie jak najwyzsza jakos¢ zycia
pacjenta i jego rodziny. Pani doktor
podkreslata, ze opieka paliatywna
stara si¢ zaspokoi¢ potrzeby fizycz-
ne, psychiczne, socjalne i duchowe.
Udziela takze wsparcia w okresie za-
toby po utracie bliskiej osoby.

Drugi dzien fakultetéw dr Tomasz
Dangel rozpoczat od przypomnienia
heroicznej postawy Janusza Korcza-
ka, ktory przejat opieke nad Glow-
nym Domem Schronienia - naj-
wiekszym osrodkiem opiekunczym
dla dzieci w getcie warszawskim,
potocznie nazywanym ,Umieralnig

przy ul. Dzielnej” Wigkszo$¢ dzie-
ci, ktére tam przebywaly, w bardzo
ztych warunkach spedzaly swoje
ostatnie dni zycia. Nawet tak trud-
na rzeczywisto$¢ nie przeszkodzila
Januszowi Korczakowi w podejmo-
waniu préb poprawy bytu ciezko
chorych podopiecznych. Przypo-
mnijenie osoby Janusza Korczaka
bylo bardzo trafne, poniewaz wie-
lokrotnie podkreslat, jak wazne jest
towarzyszenie cierpigcym. Tym
przestaniem kierujg si¢ na co dzien
réwniez pracownicy Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Taka postawa
jest bardzo cenna, poniewaz poka-
zuje jak wielka warto$¢ ma kazde
ludzkie zycie i pozwala nauczy¢ sie
wiekszej empatii wobec innych. Dla
przysztych lekarzy jest to bardzo
wazne do$wiadczenie.

Nastepnie odbyla sie projekcja filmu
,»Eugenika — w imie postepu” Grze-
gorza Brauna. Jest to wstrzasajacy
dokument, ktory przedstawia pod-
stawowe zalozenia eugeniki oraz jej
poczatki w Stanach Zjednoczonych,
hitlerowskich Niemczech i migdzy-
wojennej Polsce. Po zakonczeniu
projekcji odbyla sie dyskusja wsrod
uczestnikow fakultetu, w ktoérej kaz-
dy mogl wyrazi¢ swoja opinie.

Wierze, ze nadchodzgce spotkania
beda réwnie interesujace jak po-
przednie. Mygle, ze kazdy ze studen-
tow wyniesie z fakultetow wiedze,
ktéra zaprocentuje w pracy z pacjen-
tem i jego rodzing.

Marta Januszaniec
Studentka medycyny, WUM

Czy wiesz ze...

Tematyka wyktadow
dla studentéw
dotyczy nie tylko
medycyny,

ale takze psychologii,
etyki i prawa.



W dniach 23-24 wrzesnia oraz 4-5 listopada odbyly sie IV i V edycja kursu
dla lekarzy ,,Opieka paliatywna w pediatrii” W obydwu kursach wzielo
udzial lacznie 53 lekarzy.

Do Centrum Medycznego Ksztalce- nach: 13-14 stycznia, 10-11 marca
nia Podyplomowego zostaly ztozone  i12-13 maja. Serdecznie zapraszamy.
dokumenty w celu rejestracji kolej-
nych kurséw w 2017 roku w termi-

kurs doskonalacy

Czy wiesz ze...

W V edycjach kursu
..Opieka paliatywna
w pediatrii” uczestniczy-

to tacznie 130 lekarzy
z catej Polski.

Uczestnicy V edycii kursu dla lekarzy




grupa wsparcia

N

W basniowej

rainie

Jaki jest najlepszy sposob na jesienna chandre? Spotkanie si¢ z przyjaciol-
mi i spedzenie z nimi czasu na rozmowie, zabawie i nauce - tak wlasnie
uwazaja dzieci z Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalobie. W listopadowy
weekend odbylo si¢ nasze kolejne spotkanie.

Dzieki Grupie Teatralnej Rodzicow
dzieci z Katolickiego Przedszkola
nr 210 na warszawskim Mokotowie,
przenieslismy sie do magicznego
$wiata basni. Aktorzy - amatorzy
przygotowali  przedstawienie-mu-
sical ,Ba$n o zaczarowanym lisie”
Na scenie pojawili si¢ krdl, krélowa,
corki na wydaniu, ksigze poszuku-
jacy zony, zboje, rajski ptak i przede
wszystkim zaczarowany lis, ktory
najbardziej oczarowal dzieci swoja
rola. Dzieci byly zachwycone. Na-
grodzily aktoréw gromkimi brawa-
mi.

Po obiedzie na dzieci czekata kolej-
na atrakcja. Siedzibe naszej Fundacji
odwiedzil Pan Mariusz Gotlos, twor-
ca Fundacji ,Dzieciom.tv”, ktéra
pomaga dzieciom w profesjonalny
sposOb wizualizowaé swoje zainte-
resowania i marzenia. Pan Mariusz

wyjasnil, na czym polega jego pro-
jekt i w jaki sposéb dzieci moga
wzig¢ w nim udzial. Przyblizyl m.in.
tajniki prawidlowego nagrywania
filmoéw, ciekawostki techniczne oraz
zasady profesjonalnego montazu
nagran cyfrowych. Dzieci wykaza-
ly ogromne zainteresowanie pro-
jektem. Dla chetnych pan Mariusz
przygotowal kamery oraz statywy
do wypozyczenia, aby dzieci mogty
stworzy¢ swoje wlasne nagrania,
a potem przy pomocy naszego go-
$cia zmontowaé je w profesjonalny
sposéb i zamiesci¢ na stornie www.
dzieciom.tv.

Spotkania Dziecigcej Grupy Wspar-
cia w Zalobie s3 réwniez okazjg do
rozméw o zmarlym rodzenstwie,
przywoluja wspomnienia i daja ra-
dos¢ podzielenia sie swoimi watpli-
wosciami. Podczas listopadowego

spotkania dolfgczyly do nas kolejne
dzieci. Witamy i zapraszamy na ko-
lejne spotkania Dzieciecej Grupy
Wsparcia w Zalobie.

Michat Gromadziriski
Opiekun Dziecigcej Grupy
Wsparcia w Zalobie

Dziekujemy Grupie
- Teatralnej Rodzicow
- oraz Dyrekgji
Katolickiego Przed-
. szkola nr 210
w Warszawie

za wystawienie przed-
- stawienia dla dzieci
-z Grup Wsparcia
: WHD.
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Maraton Warszawski co roku gromadzi na ulicach stolicy tysiace zawod-
nikow i kibicow. Atmosfera tego wydarzenia udziela si¢ kazdemu, nieza-
leznie od tego, czy startuje w biegu czy dopinguje zawodnikow przed te-
lewizorem. Wsrdd biegaczy nie moglo zabrakna¢ reprezentantow WHD,
ktorzy pobiegli w 38. Maratonie Warszawskim oraz w Biegu na Piatke.

iegam od niedawna, od kilku
miesigcy. Zanim zaczglam bie-
ga¢, bylam sceptycznie nastawio-

na do tego sportu i przekonana, ze
nigdy go nie polubie. Zmienitam
zdanie podczas jednego z nocnych

iy

Wolontariuszki WHD od lewej: Krystyna Kowaléwka, Zosia Zabrzycka, Julia Palmer

wydarzenie

biegdbw po Warszawie, w ktérym
startowali moja siostra i mdj maz.
Udzielifa mi sie niezwykta atmosfe-
ra tego wydarzenia oraz entuzjazm
biegnacego thumu. Kilka dni pézniej
zaczetam biegad i tak zostalo do dzi$.
Przebiegniecie maratonu jest moim
marzeniem, ktore powoli o$mielam
sie nazywa¢ celem.

Na stronie 38. PZU Maratonu War-
szawskiego znalaztam informacje
o Biegu na Pigtke. W tym roku zre-
zygnowano z trasy dziesieciokilo-
metrowej, wiec jedynym biegiem
towarzyszacym byt dystans 5 km. Jak
napisal organizator ,,To bieg nie tyl-
ko dla tych, ktérzy uwielbiajg szybkie
i krotkie dystanse, ale takze dla tych,
ktérym jeszcze brakuje $mialosci,
zeby zmierzy¢ sie z krélewskim dy-
stansem. Jedni i drudzy poczuja na
wlasnej skdérze maratoniska atmos-
fere (...)” Zdecydowanie nalezatam
do drugiej grupy uczestnikow, dla
ktorych stowo ,,maratonczyk” brzmi
niemalze jak ,olimpijczyk’
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Stanistaw Joriczyk, reprezentant WHD na starcie maratonu

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (78) Grudzieri 2016r.

Pierwszy raz mialam przyjemnos¢
biec dla kogo$ w Biegu Powstania
Warszawskiego. Pokonujac  kolej-
ne kilometry w koszulce z hastem
»Biegne dla Alanka’, mialam $wia-
domosé¢, ze nie biegne dla siebie, dla
sportu, dla zdrowia czy rekordéw.
Mysl o chlopcu, ktéry bedzie miat
sfinansowang operacje serca, poma-
gata mi, kiedy brakowato sit. Biegne,
by pomagaé, pomagam biegajac —
hasto zamienito si¢ w konkretne do-
bro. Z tym doswiadczeniem zwrdci-
fam si¢ do Malgosi, koordynatorki
wolontariatu, z prosbg o koszulke,
w ktérej mogtabym reprezentowac
WHD w Biegu na Piatke.

Dystans biegu byl krétki, ale wspo-
mnienia zostang na dlugo w pamie-
ci. Biegtam w pojedynke, ponie-
waz pozostali reprezentanci WHD
wystartowali godzine przede mnag
w Maratonie. Nie naleze do Zadne-
go biegowego klubu, ale koszulka
z logo Hospicjum dala mi poczucie
wspolnoty i druzyny za plecami. Na
trasie miedzy Uniwersytetem War-
szawskim, a Parkiem Fontann, mi-
gnat ptomien z logo Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Bytabym bar-
dzo szczedliwa, gdyby w przyszlosci
kazdy przebiegniety kilometr byt
wymierng pomocg dla malych pa-
cjentéw Hospicjum.

Aleksandra Konarzewska
Wolontariuszka WHD

Jacek Puta, reprezentant WHD,
tata naszej podopiecznej
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Reprezentant WHD, Stanistaw Joriczyk w ttumie biegaczy

Aleksandra Konarzewska biegnie po zwyciestwo
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Opieka paliatywna w pediatrii

Kurs doskonalacy dla lekarzy w ramach ksztatcenia ustawicznego
www.hospicjum.waw.pl/kurs-dla-lekarz
\_ picj p y )

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

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

'ln-

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

* Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
* Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
» Kardiochirurgia dziecieca
» Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
\¢ USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
\_ lube-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

r
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USMIECH MALYCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

i

zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

( Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie woje-
wodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego
niezbednego do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, koncentratory tlenu, mate-
race przeciwodlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Gundacji -tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32. )

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa
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524-24-18-504
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