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Rada Miasta Sto}eczrlego Warszawy

W uznaniu zaslug

dla Stolicy Rzeczypospolitej Polskiej
przyznaje

Pormsmavstoce (%afyﬁw v Driece

nagroclg; Miasta Stolecznego Warszawy

Hanna Gronkiewicz-Waltz Ewa Malinpwska-Grupifiska
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Prezydent m.st. Warszawy Przewodniczaca
Rady m.st. Warszawy

Warszawa, 31 lipca 2012 roku



Aktualnosci

Wyroznienia

dla Fundagj

Warszawskie Hospicjum

31 lipca 2012 r. na Zamku Krélewskim w Warsza-
wie podczas uroczystej sesji Rady Miasta zostaty
wreczone Nagrody Miasta Stotecznego Warszawy.
Wsréd uhonorowanych oséb i organizacji znalazta
sie Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Odbierajac przyznang ,w uznaniu zastug dla
Stolicy Rzeczypospolitej Polskiej” nagrode, prezes
Fundacji WHD Artur Januszaniec podkreslit, ze
jest ona uhonorowaniem osiemnastoletniej pracy
catego zespotu Hospicjum, a w szczegdlnosci jego
zatozyciela dr. hab. n. med. Tomasza Dangla.

e

¥

dla Dzieci

Kolejnym wyréznieniem dla Fundacji WHD, ktére
Swiadczy o tym, Ze potrzeby nieuleczalnie chorych
dzieci sg zauwazane nie tylko przez lokalne wia-
dze, jest kwota uzyskana z 1% podatku. Kolejny
raz podatnicy uznali, ze nalezy wspiera¢ Funda-
cje WHD w jej dziataniach i w swoich rocznych
rozliczeniach przekazali naszej Fundacji kwote
3 584 563,84 zt (dane Ministerstwa Finaséw
zdn. 15.09.2012r.). Srodki te zostana w catosci wy-
korzystane na opieke nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi i ich rodzinami, grupy wsparcia w zatobie
dla rodzicéw i rodzenstwa oraz, jesli zajdzie taka
potrzeba, na pomoc nowo powstatym hospicjom
dla dzieci.

Dziekujemy wszystkim,

" ktorzy dostrzegajq naszg prace,
uwazajq jg za wazng i potrzebng
iw mi;r;; swoich mozliwosci

aiera—ji nas w dziataniach.
. -1”*

Zespot Fundacji
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci

Kolejny raz
podatnicy uznali,
Ze nalezy wspiera¢
Fundacje WHD

w jej dziataniach



Nie sqdzilismy,

Ze Madzia bedzie

Z nami tak dfugo,

atym bardziej, Ze wrdci
znami do domu.

Nie Smiatam marzy¢,

Ze bede mogta jq karmic
piersiq, Ze wyjdziemy
na krétki spacer

4|

Wspomnienie

Madzia to taka niespodzianka

O chorobie céreczki dowiedzielismy sie
8.12.2011 r., bytto 21.lub 22. tydzien cigzy. Pod-
czas badania zostalismy poinformowani o ciezkiej
chorobie serca naszej Madzi. Diagnoza brzmiata:
HLHS - serce jednokomorowe. Ogromny szok, nie
rozumiatam, jak to mozliwe, nie chciatam wierzy¢,
ze to dotyczy mojego dziecka. Dowiedziatam sie
o wieloetapowej operacji i o tym, ze Madzia ma
tak stabe serduszko, ze moze nie dojecha¢ na
blok operacyjny. Zalecono konsultacje w Centrum
Zdrowia Dziecka, na kt6ra czekalismy kilka dni. Ten
czas wypetniony byt ptaczem i zalem, a wszystkie
czynnosci wydawaly sie niewiarygodnie trud-
ne. Powoli trzeba byto to wszystko pouktadac
w gtowie. Szukalismy informacji o chorobie, po-
wiedzieliSmy sobie, ze nie jest tak Zle, ze musimy
przygotowac sie na obecno$¢ Madzi.
Doczekalismy sie wizyty w CZD, ktdra niosta ze
soba ogromny stres i kolejny szok. Profesor kardio-
chirurg dzieciecy opowiedziat nam o nieuleczalnej
chorobie naszego dziecka, o wieloetapowym le-
czeniu, powiktaniach pooperacyjnych i o jakosci
zycia z HLHS, statystykach i rokowaniach. Z kaz-
dym stowem czutam, jak ciezar tych wiadomo-
$ci wbija mnie w fotel. Kolejny raz dotykatam
swojego brzucha i nie wierzytam w to, co stysze.
Byto duzo gorzej niz sie spodziewalismy. Profesor
poinformowat nas o mozliwosci przerwania cig-
zy. Bylismy zaskoczeni, myslelismy, ze wszystko
podaza w jednym kierunku. Musielismy podjac
bardzo trudng decyzje, wazny byt czas. Zostali-
$my umowieni na kolejne badania i konsultacje.

Czekalismy kilka dni, ktore przeptakalismy. Byty
to dni wyciete z naszego zycia.

Podjelismy decyzje o terminacji ciazy, ale nie
wiedziatam, jak mam sie do tego przygotowac.
Wszystko tak szybko sie dziato, trzeba byto podjac
decyzje, aja nie wiedziatam, jak sobie z tym pora-
dzi¢. Powtoérzone echo serca ptodu potwierdzito
wczesniejsza diagnoze. Bylismy zdecydowani na
przerwanie ciagzy, a tu kolejny cios. Wedtug pol-
skiego prawa w wyjatkowo ciezkich chorobach
ptodu mozna dokonac terminacji do 24. tygodnia
cigzy.

Zostalismy w sytuacji bez wyjscia, bunto-
watam sie, czutam ogromna niemoc, a przeciez
chodzito o losy mojego malutkiego dziecka. Roz-
mawialismy z lekarzami o tym, ze nie chcemy, aby
nasza Madzia byta leczona. Chcielismy, by mogta
odejs¢ w spokoju, otoczona nasza mitoscia, bez
skazywania jej na bdl i cierpienie.




Wypowiedzi lekarzy byty rozbiezne. Jedni méwili,
ze srodowisko lekarskie nie uznaje czegos takiego,
inni potwierdzali, ze bez naszej zgody nie moga
nic zrobi¢. W gtowie pojawiaty sie rézne mysli,
nawet te najgorsze. Nie ukrywam, ze myslelismy
0 przerwaniu cigzy za granicg, poniewaz nie chcie-
lismy, aby Madzia byta poddawana uporczywe;j
terapii. Naszym zadaniem bylo jg chroni¢, ale jed-
noczesnie czulismy, ze nie mozemy tak postapic.
Madzia byta planowanym i bardzo oczekiwanym
dzieckiem. Kazda decyzja byta dla nas bolesna
i trudna. Bytam zla, ze sytuacja zmusza nas do
tak drastycznych krokéw. Jednoczesnie nie wy-
obrazatam sobie, ze mam porzuci¢ swoje dziecko,
bez mozliwosci zapalenia Swiatetka na jej grobie.
Bylismy zdezorientowani, nie wiedzielismy, co
robi¢, komu zaufac. Balismy sig, ze po porodzie
nie bedziemy mieli nic do powiedzenia, a po-
dejmowane decyzje beda dziata¢ na niekorzys¢
naszej céreczki.

Dzieki zyczliwym lekarzom dostalismy kon-
takt do pani prawnik, ktéra nie tylko udzielita
nam porady prawnej, ale okazata zrozumienie
i udzielita ogromnego wsparcia. Po tym spotkaniu
odetchnelismy z ulga, pomyslelismy, ze moze
wszystko jakos sie utozy. Nie mielismy jeszcze
poczucia bezpieczenstwa, wciaz nie wiedzielismy,
jak postapia lekarze.

Podczas kolejnego badaniu echa serca do-
strzezono zmiany w serduszku Madzi, zawezenie
otworu owalnego, co Zle wptywato na rokowania
naszego dziecka. Bardzo martwilismy sie o Madzie.
Zostalismy pokierowani do Szpitala im. ks. Anny
Mazowieckiej, aby porozmawiac o naszej sytuacji
i ustaleniu przebiegu porodu. Pojawity sie kolejne
trudnosci, pani doktor rozumiata nasza sytuacje,
ale nie rozumiafa naszej decyzji. Chcielismy, aby
Madzia po porodzie zostata ze mng, nie zgadza-
lismy sie na przewiezienie céreczki do CZD.

Czas przygotowania do porodu byt poprze-
dzony ogromnym stresem, kolejnymi konsultacja-
mi, telefonami, pismami i ogromem moich tez. Po
pewnym czasie zebrato sie konsylium lekarskie,
na ktérym omoéwiono nasza sytuacje i prosbe.

Pragnetam powiedzie¢ swojej céreczce, ze
bedzie bezpieczna, i ze bede przy niej przez caty
czas. Niestety po naradach lekarzy, nasza sytuacja

wciaz byta niepewna. Do porodu byto coraz blizej,
to budzito we mnie jeszcze wiekszy niepokd;.
Madzia rosta, dawata o sobie zna¢. Zamiast cieszy¢
sie pieknym okresem ciazy, zbieratam sity przed
kolejnym spotkaniem, tym razem z Komitetem
Etyki Klinicznej IPCZD. Dtugotrwaty permanentny
stres i lek o Madzie sprawit, ze czutam sie zme-
czona psychicznie i fizycznie, ale to nie dawato
mi prawa, by odpusci¢. Przeciez moje dziecko nie
mogto samo sie obronic. Trud zostat doceniony,
cztonkowie Komitetu Etyki Klinicznej IPCZD przy-
chylili sie do naszej prosby i w koncu mogtam
odetchnac z ulga.

Madzia przyszta na $wiat 30.03.2012 r., wygla-
data jak zdrowy noworodek, ale juz wiedzielismy,
ze nasze wspolne chwile sg policzone. W czwartej
dobie zycia cérka zostata wypisana ze szpitala do
domu pod opieke Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. To byta dla nas duza niespodzianka. Nie
sadzilismy, ze Madzia bedzie z nami tak dtugo,
a tym bardziej, ze wréci z nami do domu. Nie
Smiatam marzy¢, ze bede mogta jg karmic pier-
sig, ze wyjdziemy na krotki spacer. Cieszytam sie,
a jednocze$nie miatam tyle obaw, nie wiedziatam,
czy poradzimy sobie z opieka nad céreczka. Dzieki
niezastgpionej opiece WHD, z dnia na dzier obaw
byto coraz mniej. Hospicjum pomogto zapew-
ni¢ Madzi bezpieczny pobyt w domu. Dzieki ich
ogromnej pomocy, moglismy w korncu skupic sie
wylacznie na coreczce.

Madzia odeszta 8.05.2012 r., byta z nami 38 dni.
Dla niej i jej serduszka to naprawde bardzo dtugo.
Dziekuje Ci aniotku.

Wierze, ze kiedys$ spotkam sie z mojg Madzia.
Bardzo dziekuje mezowi za ogromne wsparcie
i opieke nad nami w tym ciezkim czasie. Dziekuje
wszystkim, ktérzy pomagali i wspierali nas.

Monika Stabiak,
matka Madzi

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Madzig 36 dni

Wls




Komentarz kardiologa

Zespot niedorozwoju lewej czesdci serca (HLHS)
jest najczesciej rozpoznawana wada serca w okre-
sie prenatalnym. W czasie mojego ponad 20-let-
niego doswiadczenia w diagnostyce prenatalne;j,
zmieniat sie sposéb konsultacji rodzicéw dzieci,
u ktérych stwierdzano te wade. Do poczatku XXI
wieku wiekszo$¢ dzieci nie przezywata pierwszego
etapu leczenia. Obecnie, na podstawie danych
z miedzynarodowej kardiochirurgicznej bazy
danych, okoto 70-80% przezywa pierwszy etap
leczenia.

Na podstawie anonimowych ankiet, ktére 2
lata temu przeprowadzitam wsrdd rodzicow dzieci
z HLHS, okazato sie, ze diagnostyka prenatalna
prawie dwukrotnie skrocita czas pobytu noworod-
kéw na oddziatach intensywnej opieki medycznej
po porodzie, a wiekszo$¢ tych dzieci ma prawidto-
wy rozwoj psychoruchowy (90% w poréwnaniu
z 50% dzieci bez diagnozy prenatalnej).

Jednak dla konkretnych rodzicéw ich dziecko
nie jest procentem. Dla nich jest to albo dziecko
zdrowe, albo chore.

W anonimowej ankiecie przeprowadzonej
w 2008 roku przez zesp6t lekarzy z USA zadano
25 pytan 200 lekarzom udzielajgcym konsultacji
rodzicom przed podjeciem leczenia noworodka
z HLHS. Jedno z nich dotyczyto opieki paliatyw-
nej i niepodtaczania prostinu (lek umozliwiajacy
przezycie dziecka do operacji). Taka opcja byta
wybierana w przypadkach noworodkoéw ze skraj-
nie niska masa ciata, przedwczes$nie urodzonych,
z aberracjami chromosomowymi oraz ciezkimi
wadami innych narzadéw. U dzieci z HLHS bez
wspotistniejacych obciagzen najczesciej propono-
wano etapowe operacyjne leczenie paliatywne.
Paliatywne dlatego, ze serce dziecka z HLHS za-
wsze pozostanie sercem jednokomorowym.

Niektére osrodki w USA proponujg opieke
paliatywna, nazywang comfort care, polegajaca
na niepodtaczaniu prostinu i fagodzeniu nieprzy-
jemnych dla dziecka objawéw, we wszystkich
przypadkach tej ztozonej wady serca. Opisuje to
doktadnie dziennikarka Amy Kuebelbeck w ksigz-
ce pt. Waiting with Gabriel — a story of cherishing
a baby’s brief life. Autorka — matka Gabriela z HLHS
rozpoznanym w 20. tygodniu ciazy - przekazuje
swoja droge podjecia decyzji o niepodejmowaniu

leczenia u synka. Przebyta ona podobng droge do
rodzicow naszej pacjentki, Madzi. Jednak Amy nie
udato sie zabra¢ Gabriela do domu.

Oczywiscie w przypadku decyzji rodzicow
o niepodejmowaniu leczenia u dziecka ze ztozona
wada serca, gdy mozliwe jest leczenie i wieloletnie
zycie, aczkolwiek bez mozliwosci petnej korekgji
wady wrodzonej serca, pojawia sie lekarski dyle-
mat: co w takiej sytuacji jest najlepsze dla dziecka?
Czy rzeczywiscie nie powinnismy podejmowac
leczenia i przychyli¢ sie do decyzji rodzicéw?

Ajednak - to nie jest tak jednoznaczne. Zgod-
nie z polskim prawem i ,Ustawa o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy’, rodzice maja
prawo podjac¢ decyzje o przerwaniu cigzy w przy-
padkach, w ktérych ,badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazujg na duze praw-
dopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego
uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej jego zyciu”. Czy zesp6t niedorozwoju
lewej czesci serca spetnia te kryteria? Tak — po-
niewaz jest to choroba zagrazajaca zyciu dziec-
ka i niemozliwa do petnego wyleczenia. Jednak
mozliwe jest przeprowadzenie takich operacji,
dzieki ktérym cztowiek moze prosperowac wiele
lat. Na podstawie badan prenatalnych nie jeste-
$my w stanie okresli¢, czy po kolejnych etapach
leczenia pojawia sie grozne komplikacje. Na obec-
nym etapie wiedzy nie potrafimy powiedzie¢,
jak dtugo bedzie zy¢ cztowiek z pojedyncza ko-
morg po trzech etapach leczenia HLHS. Ale jesli
zgadzamy sig, ze jest to choroba nieuleczalna to
czy powinnismy kwestionowac prawo rodzicéw
do niepodejmowania leczenia kardiologicznego
i kardiochirurgicznego po porodzie u dziecka?

Z Panstwem Stabiak spotkatam sie w 25. ty-
godniu cigzy, gdy ptdd byt juz na tyle duzy, ze
zgodnie z polskim prawem dokonanie przerwania
ciazy nie byto mozliwe. Zrozumiatam dokfadnie,
co nimi kierowato. Widziatam ich réwniez, jak
zajmowali sie Madzig w domu przez ponad mie-
sigc. Madzia troche szybciej oddychata, ale byt
to wiasciwie jedyny widoczny objaw. Dlatego
patrzac na nig trudno byto uwierzy¢, ze cierpi na
nieuleczalng chorobe.

Mysle, ze dobrze sie stato, ze Komitet Etyki Kli-
nicznej IPCZD zaakceptowat stanowisko rodzicéw.
Z drugiej jednak strony uwazam, ze watpliwosci
lekarzy, ktorzy nie podzielajg tego stanowiska, sg
jak najbardziej zrozumiate.

Dr hab. n. med.
Joanna Szymkiewicz-Dangel



Oswiadczenie rodzicow
przedstawione Komitetowi Etyki Klinicznej IPCZD

Warszawa, 10.02.2012

Oswiadczenie
o zaniechaniu leczenia

Oczekujemy narodzin dziecka z nieuleczalnq wadgq serca — zespotem niedorozwoju lewej komory serca
(HLHS). Szczegdtowe informacje medyczne znajdujq sie w zatqczonej dokumentacji.

Gdy dowiedzielismy sie o chorobie naszego dziecka i zapoznaliSmy sie z istotnymi medycznymi
informacjami, podjelismy decyzje o terminacji ciqzy. Niestety, po przeprowadzeniu dodatkowych, nie-
zbednych badar, okazato sie, ze byt to juz 25. tydzien ciqzy i zgodnie z polskim prawem nie mozna byto
ciqzy przerwac.

Istota tej wady, jej kilkuetapowe leczenie, rokowanie, mozliwe powiktania i szanse przezycia dziecka
zostaty nam szczegétowo przedstawione przez lekarzy specjalistow. Odbylismy miedzy innymi rozmowe
z prof. Bohdanem Maruszewskim z IP CZD, dotyczqcq przebiegu leczenia dzieci z takq wadgq serca.

Przeprowadzane systematycznie badania echa serca ptodu (zatqczona dokumentacja medyczna
doc. Joanny Szymkiewicz-Dangel) wykazaty, ze obraz serca naszego dziecka zmienia sie na niekorzysc
(narastajqca restrykcja otworu owalnego), co znacznie pogarsza jego rokowanie.

Nasza cigza byta planowana i oczekiwana. Czynilismy wszelkie starania, by w zaden sposéb nie
zaszkodzi¢ poczetemu dziecku, bardzo zalezy nam na jego dobrostanie. W obecnej sytuacji pragniemy
uchroni¢ je przed cierpieniem i niskq jakosciq zycia (fizyczny bdl, cierpienie, lek, brak poczucia bezpieczen-
stwa, izolacja w szpitalu), zwiqzanymi z trudnym, dtugotrwatym leczeniem, obarczonym bardzo wysokim
ryzykiem Smierci dziecka. Pragniemy uchronic¢ je przed uporczywaq terapiq, a zapewnic opieke paliatywng,
by mogfo godnie, bez cierpienia, otoczone naszq mitosciq zakoriczy¢ zycie. Dlatego zwracamy sie z prosbq
o zaniechanie leczenia naszego dziecka, w sytuacji, gdyby urodzito sie zywe.

Odbylismy konsultacje z prawnikiem, ktdry potwierdzit, ze zgodnie z obecnie obowiqzujqcq w polskiej
nauce prawa i orzecznictwie wyktadniq przepiséw Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, Ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz Kodeksu Etyki Lekarskiej, mozliwe jest zaniechanie
leczenia naszego dziecka, gdyz jako rodzice - kierujqc sie wytqcznie dobrem naszego dziecka — wyrazamy
sprzeciw na jego leczenie, ktore zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej i tak nie odwrdcitoby
procesu powolnego umierania naszego dziecka, a stanowito jedynie przejaw stosowania wobec niego
uporczywej terapii.

Stanowisko takie w odniesieniu do dzieci w stanie chorobowym zblizonym do naszego zostato réwniez
zaaprobowane w 2011 r. przez Polskie Towarzystwo Pediatryczne i zawarte w Wytycznych dla lekarzy
pt. ,Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujqcego zycie u dzieci” Analogiczne
zasady postepowania z gteboko niepetnosprawnym noworodkiem prezentuje Zespét ds. Rekomendacji
Etycznych w Perinatologii w dokumencie z 2011 r. pt. ,Rekomendacje dotyczqgce postepowania z matkq
oraz noworodkiem na granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektéw etycznych”

W zwigzku z powyzszym prosimy réwniez o to, by personel medyczny nie monitorowat pracy serca
dziecka podczas porodu.

Jezeli pordd sitami natury nie bedzie zagrazat Zyciu i zdrowiu matki, chcielibysmy, aby dziecko przyszto
na swiat sitami natury, a nie za pomocq cesarskiego ciecia.

Nie wyrazamy zgody na resuscytacje dziecka oraz podawanie mu po porodzie prostaglandyny
(Prostinu).

Po porodzie chcielibysmy mie¢ mozliwos¢ przebywania z dzieckiem, chcielibysmy korzystac z opieki
paliatywnej oraz z prawa do pozegnania i pochéwku naszego dziecka.

Zwracamy sie z prosbq o wyrozumiatosc dla naszej wyjqtkowo trudnej sytuacji oraz o uszanowanie
naszej decyzji.

Z powazaniem

Monika i Krzysztof Stabiak




Opinia Komitetu Etyki Klinicznej IPCZD

Warszawa, 23.02.2012 .
Komitet Etyki Klinicznej Instytut,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”

Przewodniczacy:
Dr Przemystaw taniewski-Wottk

Cztonkowie:

Dr hab. Tomasz Dangel
Prof. Ryszard Grenda
Prof. Danuta Perek

Prof. Marcin Roszkowski

Protokoét posiedzenia
Dnia 23 lutego 2012 r. zebrat sie Komitet Etyki Klinicznej przy Instytucie,,Pomnik - CZD"
Obecni byli wszyscy cztonkowie Komitetu.

Powodem zebrania byty:
- prosba o opinie skierowana przez Kierownika Kliniki Neonatologii,
- pismo Panstwa Stabiak, zawierajace prosbe o zaniechanie leczenia ich dziecka po urodzeniu.

Panstwo Stabiak oczekuja narodzin dziecka, u ktérego rozpoznano prenatalnie niedorozwoj lewej komo-
ry serca z towarzyszaca narastajaca restrykcja przeptywu krwi przez przegrode miedzyprzedsionkowa.

Komitet wystuchat obecnego lekarza prowadzacego, kardiologa i eksperta w zakresie prenatal-
nej diagnostyki kardiologicznej, ktéry potwierdzit rozpoznanie ciezkiej postaci niedorozwoju lewej
komory serca, z pogarszajaca sie komunikacjg pomiedzy lewym i prawym przedsionkiem. Wedtug
opinii specjalistycznej ten wariant wady kwalifikuje ptéd z niedorozwojem lewego serca do grupy
o dodatkowo podwyzszonym ryzyku niepomysinego wyniku leczenia juz na jego pierwszym etapie.

Na pytania o obecnos¢ dodatkowych wad lekarz prowadzacy stwierdzit, ze nie ma podstaw do
rozpoznanie innych wad anatomicznych.

Pytany o wyktadniki, czestego w tej wadzie matogtowia stwierdzit, ze pomiary ptodu wskazuja
na opoznienie rozwoju gtowy o okoto miesiac.

Nastepnie Komitet spotkat sie z rodzicami dziecka, dajac im mozliwos¢ wypowiedzi, zadania
pytan i udzielenia odpowiedzi na pytania cztonkéw Komitetu oraz zapoznat sie z pisemna prosba



rodzicéw. Rodzice stownie potwierdzili swojg prosbe i jej uzasadnienie, przedstawione w przestanym
pismie.

Nastepnie odczytano wspodlne stanowisko w rozpatrywanej sprawie kardiologa i kardiochirurga,
potwierdzajace rozpoznanie i rokowanie w zakresie opisanym przez lekarza prowadzacego.

Na koniec wystuchano prawnika, ktéry przedstawit prawne aspekty mozliwych wersji opinii
Komitetu.

Po dyskusji, w przebiegu gtosowania Komitet (przy jednym gtosie sprzeciwu) uzgodnit nastepujace
stanowisko:

Opinia

«  Pacjent, a w tym wypadku jego przedstawiciele ustawowi, maja prawo do autonomicznej
decyzji dotyczacej zgody na leczenie.

« W tym konkretnym przypadku rodzice maja prawo nie zgodzi¢ sie na wtaczenie ich dziecka
do programu wieloetapowego, operacyjnego postepowania paliatywnego.

« W rozpatrywanym przypadku, wada serca jest nieuleczalna, a kazda mozliwa terapia
ma charakter paliatywny. Zycie z tg wada jest zawsze niskiej jakosci, z powodu utrzymujacej
sie niewydolnosci krazenia oraz sinicy towarzyszacej do 3. etapu leczenia. Smiertelno$¢
w przypadku zastosowania paliatywnego leczenia kardiochirurgicznego wynosi ok. 50%
do ukonczenia 3. roku zycia. U dziecka istniejag dodatkowe obcigzenia pogarszajace
to rokowanie.

«  Komitet nie ma podstaw do przypuszczenia, ze rodzice moga dziata¢ na szkode swojego
dziecka, kierujac sie nadmiernym lekiem lub Zle pojeta litoscia.

«  Komitet uwaza, ze lekarze nie majg w tym przypadku obowigzku wystepowania do sgdu
z wnioskiem o ograniczenie praw rodzicielskich, w celu przeprowadzenia leczenia
operacyjnego oraz wieloetapowego leczenia po zabiegu, wbrew woli rodzicéw.

Komentarz

Komitet Etyki Klinicznej IPCZD wydaje niezalezne
opinie majace na celu pomoc lekarzom, rodzicom
i pacjentom w podejmowaniu trudnych decyzji.
Dotyczg one najczesciej wyboru miedzy: (1) pod-
jeciem lub kontynuacja terapii przedtuzajacych
zycie, a (2) niepodejmowaniem lub przerwaniem
takich terapii. Czesto wybdr drugiego stanowiska
oznacza rozpoczecie opieki paliatywnej. Opinia
Komitetu nie ma charakteru wigzacego dla decyz;ji
podejmowanych przez zesp6t leczacy chorego.

W dniu 23 lutego 2012 roku Komitet zebrat
sie na prosbe Panstwa Stabiak oraz kierownika
kliniki neonatologii, w ktérej dziecko miato sie
urodzi¢. Szczegdty tego posiedzenia zawiera za-
taczony protokét.

Dla mnie, jako cztonka Komitetu i jednocze-
$nie lekarza hospicjum, ktére miato ewentualnie
zaja¢ sie dzieckiem po porodzie, najwazniejsze
byto zrozumienie motywacji rodzicéw. Jest ona
wyrazona w artykule napisanym przez p. Moni-
ke Stabiak nastepujaco: ,Chcielismy, by mogta
odejs¢ w spokoju, otoczona nasza mitoscia, bez
skazywania jej na bdl i cierpienie. Uwazam, ze
jako lekarz nie mam prawa podwaza¢ decyzji
rodzicdw uzasadnionej w taki sposéb. Dlatego
gtosowatem za przyjeciem stanowiska przedsta-
wionego przez Komitet.

Z ankiet, ktore otrzymalismy od rodzicéw po
Smierci ich céreczki, wynika, ze ocenili prace Ho-
spicjum pozytywnie. Wiem réwniez, ze uczest-
nicza w grupie wsparcia w zatobie. Dzieki temu
mam poczucie, ze — jako hospicjum perinatalne
- byliSmy z nimi od diagnozy wady serca w naszej
Poradni USG, tzn. od 25 tygodnia ciazy, az do dzi-
siaj. Dlatego korzystam z okazji, zeby podziekowac
im za zaufanie, ktérym nas obdarzyli. To zaufanie
stanowi fundament opieki paliatywne;j.

Tomasz Dangel




Kubus

przez te péttora roku
dostat tak

wiele mitosci i wsparcia,
Ze inni mogq

mu pozazdroscic

Nasi podopieczni

Malutki Kubus,

ktory zadziwia wszystkich

Nasz malutki aniotek przyszedt na swiat 17.
grudnia 2010 r. Kubu$ miat urodzi¢ sie zdrowy
z prawidtowej ciazy, niestety los chciat inaczej
— urodzit sie z wadg genetyczng tak powazna,
ze prawdopodobnie jest jedynym dzieckiem na
Swiecie zyjagcym z tak powaznym schorzeniem
(tetraploidia).

Po porodzie przekazano nam, ze synek praw-
dopodobnie nie przezyje nocy, a nawet jesli tak,
to raczej nie wyjdzie ze szpitala. Kubus byt silny,
mocno nas pokochat i nie chciat odchodzi¢. Ra-
zem z nami walczyt o wspolny powr6t do domu.
Czulismy wsparcie i mito$¢ w catej naszej rodzinie.
W szpitalnej kaplicy prositam Boga o taske opie-
kowania sie synkiem, by mégt poczu¢, jak mocno
jest kochany, bym mogta wziag¢ go w ramiona
i przytuli¢. To byto moje wielkie marzenie, ktére
sie spetnito i choc troche ukoito serce. Tylko ja
i matki, ktére stojg w obliczu okrutnej prawdy
o Smiertelnej chorobie dziecka, wiedzg, co sie
czuje, kiedy mozna przytuli¢ dziecko zaledwie
przez kilka sekund, bo za chwile ktos je zabierze.
Te kilka sekund przynosi cudowng ulge. Czutam,
ze w tym momencie przekazatam synkowi moc
i wsparcie, ze jestesSmy razem i razem przejdziemy
przez czas, ktéry B6g mu dat.

| tak przytulamy sie do dzis, bo Kubus wy-
szedt ze szpitala 10. stycznia 2011 r. i wspdlnie
z nami, przyjechat do domu. A stato sie tak dzieki
jego drugiej rodzinie, ktdra jest WHD. Od tego dnia

“Kubus ijeggmama

przechodzimy bezpiecznie przez trudy codzien-
nosci z naszym dzielnym Kubusiem wojownikiem.
WHD sprawia, ze mozemy normalnie funkcjono-
wac. Zawsze, o kazdej porze, kiedy ze zdrowiem
synka dzieje sie co$ ztego, dzwonie i uzyskuje
pomoc. W Hospicjum pracujg ludzie oddani idei
niesienia pomocy i swojej pracy. Musza zmierzy¢
sie z trudnym doswiadczeniem, jakim jest Smier¢
dziecka.

W poprzednim artykule pisanym przeze
mnie ponad rok temu wspomniatam, ze nigdy
nie wyjde z synkiem na spacer, nie postucham
$piewu ptakow. Jest inaczej. Dzieki temu, ze mamy
oddanych przyjaciét z WHD, bylismy nad morzem
w Stegnie. Kubus byt tam bardzo szczesliwy, za-
czat gaworzy¢. Byta z nami babcia Ela i brat Kuby,
Mateusz. Zapewne synek czut obecnos¢ rodzicéw
i najblizszej rodziny. Duzo sie usmiechat, a czas
ptynat spokojnie.

Kubus przez te péttora roku dostat tak wiele
mitosci i wsparcia, ze inni moga mu pozazdroscic.
Powazna choroba synka nie raz dawata o sobie
znac. W zesztym roku przeszedt ciezkie zapalenie
ptuc. Balismy sie, ze zblizamy sie do konca, jed-
nak on miat tak silng wole zycia, ze po dziesieciu
dniach pobytu w szpitalu, wrocilismy do domu.
Kuba stat sie tak ,rozmowny’, jakby chciat po
swojemu podziekowac¢ wszystkim za to, ze sie
udato. Pragniemy w tym miejscu podziekowac
lekarzom i pielegniarkom ze szpitala przy ulicy




e -
Dziatdowskiej w Warszawie za pomoc w leczeniu
Kubusia.

Na poczatku grudnia synek miat niedowtfad
nézki. Wszyscy twierdzili, ze raczej nie bedzie nig
ruszat, ale ja wierzytam, ze bedzie dobrze i tak sie
stato. Juz 10. grudnia byliSmy z synkiem na wese-
lu mojego brata, a 17. grudnia synek obchodzit
swoje urodziny. Byt tort z Kubusiem Puchatkiem,
najblizsza rodzina i rodzice chrzestni. Potem byta
pierwsza Wigilia. Kubus$ lezat w swoim foteliku
przy wigilijnym stole.

Dzieki tym, ktdrzy wspieraja dziatalnos¢
Fundacji darowiznami, dostalismy od WHD duze
t6zko, w ktérym mozemy wypoczywac i szafke.
Kubus dostat piekne, funkcjonalne zabawki uta-
twiajace mu wypoczynek. Najbardziej lubi hus-
tawke z projektorem i misiami, ktére kopie, nie
widzac ich. Robi to na wyczucie i sprawia mu to
taka rados¢, ze Smieje sie gtosno.

Kubus jest niemym aniotkiem, ktéry nie umie
powiedzie¢ dziekuje, ale na pewno jest bardzo
wdzieczny i chce wyrazi¢ to swoim usmiechem
i wynagrodzi¢ okazywana mu mitos¢ mitoscia.
Pragnie podziekowac¢ wszystkim swoim przyja-
ciotom za wsparcie i komfort bezpieczenstwa, za
opieke i modlitwe.

Dziekuje swojemu pielegniarzowi wujkowi Mac¢-
kowi, ze zawsze go wspiera w trudnych momen-
tach i jest przy nim. Dziekujemy doc. Danglowi
i dr. Januszanicowi, ze zawsze gdzie$ tam czuwaja
nad nami. Dziekujemy dr. Kasi i dr. lIwonce oraz dr.
Zielinskiemu, ktéry juz nie pracuje w Hospicjum,
ale ktérego wcigz mito wspominamy. Dzieku-
jemy cioci Agnieszce Baranowskiej za wsparcie
i rozmowe, cioci Dorotce za to, ze zawsze o nas
pamieta. Dziekujemy wszystkim pracownikom,
ciociom pielegniarkom: Kasi, Mirce, Gosi, Basi,
Madzi, Agnieszce, rehabilitantowi wujkowi Ro-
bertowi, ksiedzu Wojtkowi.

Dziekuje Bogu za wszystko, ze moge Cie Ku-
busiu przytuli¢, poczu¢ Twoj zapach. Dziekuje za
kazdy dzien spedzony z Toba, za kazdy usmiech,
za kazde moje prawie spetnione marzenie, za
Wigilie, urodziny i za to, ze jestes, ze oddychasz
bez tlenoterapii. Co dzien staram sie bys czut, jak
mocno Cie wszyscy kochamy. Za kazdym razem
robigc co$ dla Ciebie, dziekuje Bogu, ze zdazytam,
ze nie odszedtes, ze jestes. Serce moje i Twoje
bije jednym rytmem i stanowi jednos¢. Gdzie-
kolwiek bedziesz syneczku, potoze reke na piersi
i wstucham sie w rytm uderzen swojego serca,
bede czu¢ i styszec¢ rytm Twojego serduszka. Rytm
naszej nieskoriczonej wiecznej mitosci, ktérego
nawet $mierc nie jest w stanie przerwac. Nasza mi-
tos¢ jest tak wielka, ze nie poddamy sie do konca.

Marta Jarzynska
Jakub cierpi na poliploidie

Pod opiekq Hospicjum jest
od stycznia 2011 r.
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Nasza mata ksiezniczka

uwielbia podrdze

W wadzku,

dlatego staramy sie
mozliwie jak najczesciej
oglgdac swiat

nie tylko zza

okiennej szyby
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Nasi podopieczni

Uwidoczniona mitos¢

Rqczki malutkie, ale chwycq Cie za serce na
zawsze

Helenke i jej rodzine poznatam w grudniu 2011 r.
Przemili ludzie, bardzo ciepli i rodzinni, otaczajg
dziewczynke troska i mitoscia. Po powrocie z pracy
mama z radoscig bierze céreczke na rece, catujac
ja, szepcze do ucha czute stowa. Nie da sie nie
zauwazy¢ tej niezastgpionej matczynej mitosci,
ktora stale wytwarza miedzy nimi ogromna wiez.
Najistotniejsza potrzeba kazdej matej istoty jest
poczucie bezpieczenstwa, ktére matej Helence
zapewnia tata. Dziewczynka moze rowniez liczy¢
na przyjacielskiego buziaka od starszego brata,
ktory na wszelkie mozliwe dzieciece sposoby dba,
zeby siostrze niczego nie brakowato. Taka jest
wiasnie wzorowa i wzorcowa rodzina, w ktorej
zawsze kréluje mitos¢. A tam gdzie jest mitos¢
jest oczywiscie szczescie, rados¢ i zrozumienie.
Nie bez powodu twierdzi sig, ze ,rodzina to sita”.

Helenka choruje na zespét Edwardsa i prze-
bywa pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Kiedy po raz pierwszy trzymatam ja na
rekach, wiedziatam, ze przytulam kruchego ma-
luszka, a jednoczesnie najwiekszy skarb. Spoj-
rzenie jakim mnie wtedy obdarowata, méwito
- witaj Aniu, czy bedziesz do mnie przychodzita?
Z ogromna satysfakcja przyjetam zaproszenie i tak
spotykamy sie systematycznie do obecnej chwili.
Za wyswiadczang pomoc dziekuje mi swoim de-
likatnym dzieciecym usmiechem, wpuszczajac
w moje serce promyk szczescia, a wyciggnieta
raczka zacheca do zabawy. Nasza mata ksiezniczka
uwielbia podréze w woézku, dlatego staramy sie
mozliwie jak najczesciej ogladac swiat nie tylko
zza okiennej szyby. Spacer na $wiezym powietrzu
jest dla niej najlepsza i najskuteczniejszag metoda
na wzmochnienie organizmu i podniesienie odpor-
nosci, a takze okazjg do krotkiej drzemki.

Czes¢ wspdlnie spedzanego czasu przezna-
czamy na przyjemne i pozyteczne zabawy. Duzym
zainteresowaniem cieszg sie lustrzane zabawy,
podczas ktérych Helenka lezac na brzuszku lub
siedzac w foteliku, widzi swoje odbicie. Dziecko
poznaje ciato: usta, oczy, uszy, a dostrzezenie
wiasnej buzi w lustrzanym odbiciu, powoduje
u niej usmiech. Domowa rehabilitacja jest kolejna
forma zabawy, podczas ktérej dziecko skupia swo-
ja uwage na poruszajacych sie czesciach swojego
matego ciata. Helenka okazuje zmeczenie przez
marudzenie lub odwracanie gtéwki od pokazy-
wanego przedmiotu. Jest to sygnat dla mnie, ze
mata domaga sie chwili odpoczynku w swoim t6-
zeczku najlepiej na lewym boku, przy delikatnych
dzwiekach pozytywki. Wszystko wyglada pieknie
i ktos mégtby zadad pytanie, czy jest cos takiego,
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czego Helenka nie lubi. Ciezko odpowiedzie¢ na
to pytanie, bo z reguty dziewczynka jest bardzo
pogodnym dzieckiem i tylko w wyjatkowych sy-
tuacjach na jej policzkach wida¢ mate tezki. Nie
lubi niektérych zabiegéw — mam tu na mysli za-
ktadanie sondy oraz profesjonalng rehabilitacje.
Na szczescie,,pochmurne dni”zdarzaja sie rzadko.

Helenko, wiesz, ze nie jestes mojg wiasno-
$cig, ale wielka radoscia. Uczysz mnie pokory,
mitosci i wielkiej cierpliwosci w pokonywaniu
codziennych trudnosci. Odkad pamietam, dzieci
zawsze byty dla mnie lekiem na kazdy smutek,
dlatego dziekuje losowi, ze postawit ciebie na
mojej drodze.

Anna Siwek-Gados
opiekunka Helenki
wolontariuszka WHD

Helenka choruje na Zespdt Edwardsa
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Helenkq od pazdziernika 2010 r.



Nasi podopieczni

Kazdy dzien jest najwazniejszy

Jestem mama 14-letniej Kasi chorej na zespoét
Edwardsa. Pod opiekg WHD nasza rodzina jest od
5 lat. W tym czasie poznatam wiele wspaniatych
0s6b, duzo sie nauczytam, ale przede wszystkim
zmienitam swoje wyobrazenie o pracy Hospicjum,
ktdre sprawuje opieke medyczng nad dzie¢mi oraz
opieke psychologiczng i socjalng nad cafg rodzina.

Kilkakrotnie musiatam dokonywac trudnych
wyboréw. Pierwszym z nich bylo zatozenie Kasi
gastrostomii. Myslatam, ze to okrutny zabieg dla
mojego dziecka. Mimo, ze mialam ogromne pro-
blemy z nakarmieniem Kasi, wciaz bytam pew-
na, ze poradzi sobie bez tego zabiegu. Czekajac
w szpitalu na zabieg zatozenia gastrostomii nie
mogtam nakarmic cérki. Chudta w oczach, a po-
byt przedtuzat sie z powodu kolejnych badan.
Czutam sie bezradna. Teraz wiem, ze zatozenie
gastrostomii u Kasi uchronito jg od smierci gto-
dowej, chociaz dla mojego meza jest to ,,dziura
w brzuchu”.

Ostatnio moja 18-letnia cérka, ttumaczac,
czym jest gastrostomia osobie, ktéra na ten temat
niewiele wiedziata, powiedziafa, ze to wspaniata
rzecz. Ona pamieta czasy, kiedy karmitam Kasie
godzinami, proszac wszystkich, aby ja zachecali
do jedzenia. Dlatego uwazam, ze leczenie dzieci
przewlekle chorych nalezy powierzy¢ ludziom,
ktorzy sie na tym znaja, a niektdre zabiegi, takie
jak zatozenie gastrostomii to koniecznosc.

Rodzice, ktérzy opiekujg sie swoimi Smiertel-
nie chorymi dzie¢mi w domu, to wielcy bohate-
rowie. Bojg sig, nie wiedzg, co ich czeka. Decyzja
o przejsciu pod opieke hospicjum, jest czesto
jedna z trudniejszych decyzji w zyciu. Zadajemy
pytania: jak bedzie? czy dam rade? Trzeba by¢
z dzieckiem kazdego dnia i kazdej nocy, trzeba
wiedzie¢, co zrobic. Dobrze, ze jest Hospicjum,
ktére nam w tym wszystkim pomaga.

Do tej pory pamietam pierwsza wizyte pielegniar-
ki Grazyny Niewiadomskiej i lekarza Tomasza Dan-
gla. Ogromnie mnie zadziwili, poniewaz mieli
w sobie spokdj i zyczliwos¢. Dzieki Hospicjum
mam takze narzedzia w reku, ktére umozliwiaja
mi sprawowanie dobrej opieki nad Kasia, a troska
0 nig nie zmienita sie od 5 lat.

Ludzie pracujacy w WHD, mimo, ze maja do
czynienia ze $miercig, sa pogodni i zyczliwi i tej po-
gody ducha od nich sie nauczytam. Zrozumiatam
dlaczego Kasia tak dziwnie na mnie patrzyta, gdy
podchodzitam do niej zaptakana albo milczaca,
a czasem nawet zta, bo karmienie jej zajmowato
kilka godzin. Mimo, ze odbiera $wiat inaczej, z fa-
twoscia odczytuje wyraz twarzy, emocje, czuje
atmosfere. Dobrze jest, pomimo wszystko by¢
dla swojego dziecka usmiechnietym i dobrze jest
miec¢ wokét siebie przyjaznych ludzi, bo cztowiek
czasami jest silny jak dab, a czasami tamie sie jak
zapatka. Choroba i $mier¢ dziecka to wielka nie-
sprawiedliwos¢. Pozwole sobie przytoczy¢ moje
wieloletnie przemyslenia, zgodne ze zdaniem
innej mamy, ktéra przez wiele lat przechodzita
podobna droge: ,,Nie martw sie o jutro, przeciez
nikt nie zna jutra, nie rozpamietuj trudéw wczoraj,
bo one juz minety. Ciesz sie dzisiaj, bo ono trwa
i jest najwazniejsze”. Koiczace sie lato byto dla Kasi
i dla mnie dobrym czasem, wypetnionym zabawg,
spacerami, snem i mozliwoscig bycia razem. Kazdy
nowy dzien jest najwazniejszy.

Z myslq o bohaterskich rodzicach
Grazyna Barcinska

Kasia choruje na Zespét Edwardsa
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Kasiq od stycznia 2008 r.

Kasia i jejithama
i

Rodzice,

ktdrzy opiekujq sie
swoimi Smiertelnie
chorymi dziecmi

w domu,

to wielcy bohaterowie
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Juz od kilku lat
kolarze zbierajq sie
na linii startu,
Zeby oddac czes¢
naszemu tragicznie

zmarfemu koledze
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Aktualnosci

VI Memoriat,,Bercika”

Tegoroczny VI Memoriat ,Bercika” tak jak ubie-
gtoroczny, zgromadzit w Markach wielu mito-
$nikébw MTB. Trasa przebiegata nieco inaczej
niz w poprzednich latach, ale nie byta to jedyna
zmiana. Pierwszy raz uczestnicy Memoriatu po
skonczonych zmaganiach sportowych, pojecha-
li na pobliski cmentarz na gréob Huberta. Byt to
niezwykle wzruszajacy moment, kiedy zawodni-
cy jak jedna druzyna pochylili sie nad jego gro-
bem w skupieniu i modlitwie. Wielu z nich mé-
wito, ze brakowato im w ubiegtych latach tego
elementu. Mimo, ze niejednemu z nas ze wzru-
szenia poptynely fzy, to VI Memoriat ,Bercika”
nie byt smutnym wydarzeniem. Mama Huberta,
pani Grazyna twierdzi, ze niezwykfa atmosfera
Memoriatu rekompensuje wszelkie trudnosci
i daje site na kolejny rok.

Matgorzata Klimkiewicz
WHD

Nie bedzie przesada, jesli napisze, ze Memoriat
,Bercika” jest wyscigiem wyjatkowym. Juz od
kilku lat kolarze zbierajg sie na linii startu, zeby
oddac czes$¢ naszemu tragicznie zmartemu kole-
dze. Kazdy, bez wzgledu na to, czy znat Huberta
czy tez nie, traktuje go jak cztonka rodziny, ktérej
wiezy stanowi wspdlna, rowerowa pasja. Sprzyja
temu Mama Huberta, ktéra mimo ogromnej straty,
jakiej doswiadczyta, roztacza nad wszystkimi aure
rodzinnego ciepfa. Takze fakt, ze w organizacje tej
imprezy zaangazowanych jest tak wielu wolonta-
riuszy sprawia, ze ma ona szczegolny charakter.

Tegoroczny, VI Memoriat, Bercika’, byt moim
drugim startem w tej imprezie, w ktérej reprezen-
towatem barwy Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Nasza druzyna doskonale wpisuje sie

w atmosfere wydarzenia - sympatyczna, petna
radosci grupa ludzi, wktadajacych cate serce
w przejechanie wyscigu.

Przed startem wszyscy sg bardzo podeks-
cytowani tym, co sie za chwile wydarzy - dzielg
sie swoimi przezyciami sprzed roku, zastanawia-
ja, jak bedzie wygladata tegoroczna trasa. Jest
to najtrudniejsza trasa, po jakiej miatem okazje
sie $ciga¢ na Mazowszu. Kazdy znajdzie tu co$
dla siebie: szybkie odcinki przechodza w piach,
korzenie i bardzo czesto grzaskie btoto, szerokie
drogi bardzo szybko zmieniaja sie w krete i trudne
technicznie $ciezki, wreszcie - krétkie i bardzo
sztywne podjazdy oraz trudne technicznie zjazdy
sprawiaja, ze tetno kazdego z uczestnikdw jest
caly czas bardzo wysokie. Nie bede pisat szczego-
towo o przebiegu trasy, poniewaz duzo lepszy opis
mozna znalez¢ na stronie internetowej Memoriatu.
Nie zrobie tego réwniez, a moze przede wszyst-
kim dlatego, ze kazdy mitosnik roweru powinien
to odczu¢ na wihasnej skérze. Nie ma znaczenia,
czy jezdzi wyczynowo czy rekreacyjnie - dwa
dystanse do wyboru sprawiaja, ze jesli tylko sprzet
pozwoli, kazdy jest w stanie ukonczy¢ rywalizacje.
Na trasie czeka ogromny wysitek, a na mecie po-
sitek regeneracyjny, rados$¢ z ukonczenia i relacje
z trasy. Kazdy zawodnik przezywa to inaczej, bo
kazdy rozgrywa swoj wiasny wyscig. Jedni $cigaja
sie 0 jak najlepsze miejsca, inni walcza z wtasnymi
stabosciami, jednak wszyscy chcg po prostu tam
by¢. To wszystko sprawia, ze Memoriat ,,Bercika”
na state wpisat sie w moj startowy kalendarz.

Krzysztof Zielinski
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Powracajagc pamiecia do Memoriatu ,Bercika
usmiecham sig, poniewaz bylo to wyjatkowe
wydarzenie. Od tamtej chwili data 21. lipca na-
brafta dla mnie szczegdlnego znaczenia, ponie-
waz byt to rowniez dzierh mojego debiutu, jako
wolontariuszki Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Moja rola byta nieco inna, niz
rola pozostatych uczestnikéw z zatogi Fundacji,
poniewaz pomagatam przy organizacji tego
rajdu kolarskiego w biurze zawodéw. Na mojej
koszulce nie byto widoczne logo Hospicjum,
lecz Memoriatu. Do takiej formy wspétpracy za-
checita mnie Matgosia Klimkiewicz, koordynator
wolontariatu WHD, ktérej jestem za to wdziecz-
na, poniewaz zdobytam dzieki temu ciekawe
i cenne doswiadczenie.

Pamietam, jak w piatkowy wieczér po-
przedzajacy mdéj ,wielki dzien’, czutam lekka
niepewnos¢. Zastanawiatam sie, czy podotam
temu wyzwaniu, czy nikogo nie zawiode. Mimo,
ze Memoriat organizowany byt w Markach po
raz szosty, nigdy wczesniej nie bratam w nim
udziatu. Wszystko byto dla mnie nowe, miatam
wkroczy¢ w cos, co dotad byto mi nieznane. Jak
sie p6zniej okazato, moje obawy byty niepo-
trzebne. ,Nowy $wiat” byt niezwykle przyjazny,
a ludzie sympatyczni, z duza dawka pozytywnej
energii i poczuciem humoru. Niesamowita at-
mosfera, jaka tam panowata, sprzyjata zawiera-
niu nowych znajomosci. Z pewnoscig na dtugo
w mojej pamieci utkwi obraz przygotowujacych
sie do wyscigu kolarzy, ten sportowy zapat -

kazdy chciat wygra¢! Moment startu byt bardzo
uroczysty, sktaniat do refleksji. PéZniej rozpocze-
ty sie sportowe zmagania uczestnikow, ktorzy
dazyli do uzyskania jak najlepszego wyniku. Me-
moriat ,Bercika” jest wspaniatym wydarzeniem

Ewa Kopacka, Tomasz Ziomek

sportowym, ktére warto poleca¢ swoim znajo-
mym, promuje zdrowy styl zycia, przyjazne re-
lacje miedzyludzkie, oferujac przy tym swietna
zabawe. Uwazam, Ze jest godnym pomnikiem
pamieci Huberta ,,Bercika” Manteuffla.

W podsumowaniu moich wspomnien, chciat-
bym dodac kilka osobistych refleksji z tego wyda-
rzenia. Wywarfo ono na mnie ogromne wrazenie
i dlatego chce sie podzieli¢ moimi spostrzeze-
niami. By¢ moze uda mi sie dzieki temu zachecic
choc czes¢ czytelnikow Informatora do aktywne-
go uczestniczenia w zyciu spoteczenistwa. Sama
przekonatam sie, ze warto podejmowac nowe
wyzwania i angazowac sie w tego typu akcje. Bez-
interesowne pomaganie jest jedna z najpiekniej-
szych form czynienia dobra, i co wazne - wcale nie
musi wigzac sie z wyrzeczeniami, lecz z satysfakcja
i dobrag zabawa. Mysle, ze prawda sa stowa, ktére
wypowiedziat kiedys$ Albert Einstein, ze ,tylko
zycie poswiecone innym jest warte przezycia”
Moze to wihasciwy czas, by zacza¢ wprowadzac
te stowa w czyn?

Chciatabym bardzo podziekowac organizato-
rom za ciepte przyjecie, uczestnikom wyscigu za
mite stowa, osobom reprezentujgcym Hospicjum
za towarzystwo i ciekawe rozmowy. Szczegdlne
podziekowania kieruje jednak do Pani Grazyny
Manteuffel, ktéra umozliwita mi uczestniczenie
w tym wydarzeniu, bo dzieki temu mogtam do-
$wiadczy¢ czegos absolutnie fantastycznego.

Karolina Koztowska
Wolontariuszka WHD

Dorota Zurkowska
Krzysztof Zielinski
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Lekarze-sportowcy
startujq w koszulkach
swoich klubow.

Inni uzywajq strojow
reprezentacyjnych
swoich izb lekarskich.
A my starujemy

w barwach

klubu” WHD

16'

Aktualnosci

Promocja Fundacji WHD
na zawodach sportowych

lekarzy

Nasi reprezentanci dr Joanna Szymkiewicz-
Dangel i dr Tomasz Dangel brali udziat w Mi-
strzostwach Polski Lekarzy w Triathlonie, ktore
odbyly sie w Sandomierzu 18 sierpnia 2012 r.
oraz w X Igrzyskach Lekarskich w Zakopanem
(5-9 wrzesnia 2012r.).

o= 2

'_DekoqagjarzaW6dmkéw na rynku w Sandomierzu

Redakcja: Triathlon to dosy¢ oryginalne
hobby.

Tomasz Dangel: Rzeczywiscie, mato lekarzy upra-
wia te dyscypline sportu. W tym roku w triathlo-
nach w Sandomierzu i Zakopanem (a wiasciwie we
Frydmanie nad Zalewem Czorsztyriskim) uczest-
niczyto dwukrotnie tylko 25 lekarzy. W grupie
wiekowej (55+) byto nas tylko dwéch - dr Marcin
Zajuszija.

Red. Co cie sktonito do uprawiania triathlonu?

T.D. Przyczyn byto kilka. Za najwazniejsza uwaza-
tem potrzebe wprowadzenia porzagdku do mojego
zycia. Uprawianie sportu wigze sie z pewna dyscy-
pling, dodatkowa praca, ktéra trzeba codziennie
wykona¢, ksztattowaniem charakteru. W ten spo-
sOb tatwiej poradzi¢ sobie z wtasnym lenistwem
i uleganiem pokusie wygodnego zycia.

g

Red. A inne?

T.D. Od kilku lat interesuje sie zywieniem i pro-
filaktyka zdrowia. Uwazam, ze dzieki treningowi
sportowemu mozna tatwiej zweryfikowac te dzie-
dziny i wybra¢ metody odpowiednie dla wiasnego
organizmu. Niektore z tych metod, po sprawdze-
niu na sobie, stosuje rowniez u pacjentéw WHD,
np. suplementacje witaminami C i D, zywienie
niskoweglowodanowe, oczyszczanie przewodu
pokarmowego metoda p. Jézefa Stoneckiego.

Red. Czy uprawianie sportu jest niezbedne do
zachowania zdrowia?

T.D. Nie, to przesad. Wystarczy umiarkowana ak-
tywnosc fizyczna. Zachowanie zdrowia zalezy od
sposobu zywienia, unikania szkodliwych substan-
Cji oraz wspomagania oczyszczania organizmu
ztoksyn. Nie mniej wazne jest zachowanie higieny
psychicznej i harmonii duchowej. Jak wiadomo
cztowiek nie skfada sie wytacznie z materii.

Red. A zatem, czy uprawianie sportu moze by¢
szkodliwe?

T.D. Oczywiscie, szczeg6lnie w moim wieku (mam



58 lat). Trzeba mie¢ odpowiednia wiedze nt. wia-
snego organizmu, treningu, regeneracji i zywie-
nia. Potrzebne sg konsultacje fachowcow, czyli
treneréw i rehabilitantéw. W przeciwnym razie
intensywny trening bardzo szybko prowadzi do
kontuzji, ktére eliminujg amatora sportu.

Red. Czy wobec tego warto ryzykowac?

T.D. Czesto sie nad tym zastanawiam, szczegdlnie
jezdzac rowerem po ulicach Warszawy. Na razie
udaje mi sie unikac kontuzji, cho¢ w poprzednich
sezonach miatem problemy ze $ciegnami Achil-
lesa, co bardzo utrudniato bieganie. W tym roku
po raz pierwszy od dtuzszego czasu moge biegac
bez bély, co jest bardzo przyjemne i chyba rzadkie
u panéw w moim wieku.

Red. Jak ci sie udato namowic zone do startu
w triathlonie?

T.D. Joanna od kilku lat jezdzi na rowerze w zawo-
dach MTB. Z ptywaniem tez dobrze sobie radzi.
Najtrudniej byto przekonac ja do biegania. Udato
sie to naszemu przyjacielowi, Zbyszkowi Koprowi,
ktory jest znakomitym biegaczem, a takze ojcem
Marty, pacjentki WHD. Zbyszek zachecit Joanne
do startu w tegorocznym Biegu Powstania War-
szawskiego. Joanna zrobita to dla swojego ojca,
ktory brat udziat w Powstaniu jako harcerz Szarych
Szeregéw. Gdy przekonata sie, ze moze przebiec
5 km, postanowita wyprébowac swoje sity w tria-
thlonie. Lekarze uczestnicza w najkrétszym, tzw.
sprinterskim triathlonie — 750 m ptywanie, 20 km
jazda na rowerze i 5 km bieg.

Red. A czy Joanna naméwita cie kiedys do udzia-
tu w zawodach MTB?

T.D. Tak, udato jej sie to dwa razy. Bratem udziat
w tym roku w wyscigach MTB Mazovia w Etku
i Rawie Mazowieckiej. Wyniki osiagnatem bardzo
przecietne, ale to nie moja konkurencja. Starto-
watem na moim starym rowerze trekingowym,
ktéry nie ma zadnych amortyzatoréw i posiada
standardowe hamulce. Tym nie mniej, byto to
ciekawe doswiadczenie.

Red. Czy w zawodach lekarskich startowaliscie
w koszulkach Fundacji WHD?

T.D. W zawodach triathlonowych uzywa sie in-
nych, uniwersalnych strojéw; ponadto do pty-
wania zaktada sie pianke neoprenowa. Koszulke
Fundacji mozna zatozy¢ dopiero potem, np. pod-
czas dekoracji. Podczas Igrzysk Lekarskich w Za-
kopanem Joanna startowata w naszej koszulce
w zawodach kolarskich (jazda indywidualna na
czas, MTB).

Red. Jak inni lekarze-sportowcy reagujq, gdy
widzq was w tych koszulkach?

T.D. Z duza sympatia. Chce powiedzie¢, ze to
wyjatkowo mite Srodowisko. Trudno jest upra-
wia¢ zawod lekarza, sport i jeszcze startowad
w zawodach. Mimo to, a moze wiasnie dlatego,
lekarze-sportowcy majg bardzo pozytywny i ra-
dosny stosunek do zycia. Musza przezwyciezac
swoje stabosci, a to uczy pokory i szacunku dla
innych kolegéw-sportowcdw. Niektoérzy z nich,
ci bardziej zaawansowani, startuja w koszulkach
swoich kluboéw. Inni uzywaja strojéw reprezen-
tacyjnych swoich izb lekarskich. A my starujemy
w barwach ,klubu”WHD.

Red. Najblizsze plany sportowe?

T.D. Udziat w zawodach ptywackich Masterséw
w Konstancinie 13 pazdziernika, a nastepnego
dnia w biegu na 5 km na Kepie Potockiej w War-
szawie, zorganizowanym przez p. Janusza Bu-
kowskiego na rzecz Fundacji WHD. Natomiast
Joanna staruje 7 pazdziernika w ostatnich w tym
sezonie zawodach MTB Mazovia w Nowym Dwo-
rze Mazowieckim. W klasyfikacji generalnej zaj-
muje obecnie 8 miejsce w swojej kategorii (na
21 zawodniczek).
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Pomoglismy

w bardzo trudnych,
Zyciowych sytuacjach
wielu ludziom

18'

Nasza rocznica

18 lat z DOBRYM WIATREM

W tym roku mija osiemnascie lat dziatalnosci
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Oficjalnie
opieke nad pacjentami nasze Hospicjum rozpo-
czefo we wrzesniu 1994 r.

O chwile refleksji nad minionym czasem po-
prositem zatozyciela Hospicjum dr. Tomasza
Dangla oraz prezesa Fundacji WHD dr. Artura
Januszanca.

Pierwsza siedziba WHD

Osiemnascie lat - duzo czy mato?

T.D. W moim 34-letnim zyciu zawodowym, to
duzo, ponad potowa. W historii ruchu hospicyj-
nego, jezeli liczy¢ od 1967 r. (zatozenie Hospicjum
$w. Krzysztofa w Londynie przez dr Cicely Saun-
ders), to mato.

A.J. Wszystko zalezy od punktu widzenia, z jednej
strony najdiuzszy okres pracy zawodowej w jed-
nym miejscu (14 lat), z drugiej strony bardzo szyb-
ko uptywajacy czas w ciekawym miejscu pracy,
gdzie kilkanascie lat odczuwa sie jak kilkanascie
miesiecy.

Wspominajqc poczqtki pracy Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, pierwsze co przychodzi
mi na mysl to...

T.D. Robert, nasz pierwszy pacjent.
A.J. Pierwsza rozmowa z Tomaszem Danglem

o Hospicjum oraz kontakty z pielegniarkami pra-
cujacymi w tamtym czasie (obecnie pracuje tylko
jedna pielegniarka ze starego zespotu).

Wazne momenty, ,kamienie milowe” dla Hospi-
cjum w ciggu minionych 18 lat pracy to...

T.D. 1994 - rozpoczecie pracy w Instytucie Mat-
ki i Dziecka, 1999 - usamodzielnienie sig, 2001
- zatozenie Fundacji, 2004 - uzyskanie statusu
organizacji pozytku publicznego.

A.J. Zmiana adresu z ul. Kasprzaka (IMiD) na ul.
Gersona, a nastepnie na ul. Agatowa, wraz ze
zmianami organizacyjnymi towarzyszacymi tym
przeprowadzkom. Rozwdj infrastruktury zabiego-
wej i dydaktycznej tj. powstanie poradni stoma-
tologicznej (2000), pézniej poradni USG (2006),
a nastepnie sali wyktadowej (2010).

~ Agatowa 10

Przez 18 lat udato nam sie...

T.D. Stworzy¢ bardzo dobry zespét, wypracowac
standardy i procedury, przyczyni¢ do rozwoju
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w Pol-
sce i kilku innych krajach. Pomogli$my w bardzo
trudnych zyciowych sytuacjach wielu ludziom.
Za wielka wartos¢ uwazam niezwykle silne po-
parcie spoteczne, ktére na co dzien otrzymujemy.
To cudowna, pozytywna energia, ktdrg tapiemy
w nasze zagle. Energia duchowa, ktéra zamienia
sie w energie kinetyczna. Nie tylko nas rozpedza,
ale zamienia sie w dobro swiadczone naszym
podopiecznym. To prawdziwy cud. Ciekaw jestem
jak socjolodzy opisuja takie zjawiska.

A.J). Zaistnie¢ i utrzymac na rynku medycznym,
co Swiadczy o tym, ze decyzja o stworzeniu ho-
spicjum domowego dla dzieci przed 18 laty, byta
znakomitym pomystem.



Przed Hospicjum do zrobienia jeszcze...

T.D. Ksztattowanie swiadomosci spotecznej
(wywierajac posrednio wptyw na etyke, prawo
i polityke) w zakresie probleméw dotyczacych
nieuleczalnie chorych dzieci, szczegdlnie dzieci
nienarodzonych.

A.J. Rozwoj domowej opieki paliatywnej dla dzieci
u sasiadéw Polski takich jak Litwa, Ukraina czy
Biatorus.

Nagroda Miasta Stotecznego Warszawy to...

T.D. Mity gest ze strony Wtadz Miasta, dla ktérego
staramy sie dobrze pracowac. Jako organizacja
pozytku publicznego chcemy wywieraé pozytyw-
ny wplyw na zycie naszego miasta, chcemy by¢
potrzebni, chcemy by¢ jego czescia. Nasze mate
czerwone samochodziki, jak czerwone krwinki,
kraza codziennie po jego arteriach.

A.J. Spetnienie naszych zamierzen sprzed kilku-
nastu lat, gdy tworzona byfa nazwa,Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci”, aby nasza placéwka byta
utozsamiana ze spotecznoscig Warszawy.

Dziekuje za rozmowe K ‘ i

Wojciech Marciniak WHD

2010 .
Agatowa 10
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Poradnia

~AGATOWA"

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
¢ Kardiologia prenatalna - ECHO ptodu

¢ Kardiologia dziecieca
USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 022 679-32-00, 0504-144-140

www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Staneliscie Panstwo w obliczu trudnej decyzji:
usunac cigze czy ja utrzymac?

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci niesie pomoc rodzinom w sytuacji
niepomyslnej diagnozy u ich nienarodzonego dziecka.

Jeslinie jestescie Panistwo pewni co zrobi¢

i chcielibyscie przedyskutowac wszystkie

za i przeciw kazdej z opcji, mozecie umowic sie
na spotkanie z doswiadczonym psychologiem.

Aby umoéwic sie na bezptatna konsultacje
psychologa, prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324, 226 781 611

USMIECH MALYJCHA

Poradnia stomatologiczna / \| dla dzieci
Jd \

bezpiecznie
i bezbolesnie

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

Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na te-
renie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycz-
nego niezbednego do sprawowania domowej opieki nad % -
\ nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy mie-

dzy innymi ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciwo-
dlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (0 22) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

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