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Modlitwa bospicium

Daj im dzis przez nasze
rece chleb powszedni,

a przez naszq milos¢
pokdj i rados.

Panie, uczyn mnie zwiastunem
Twojego pokoju,

abym mogt nies¢ milos¢ tam,
gdzie panuje nienawisc,

ducha przebaczenia tam,

gdzie panuje niezgoda,

prawde gdzie panuje bigd,
ufnosc¢ tam, gdzie jest zwqtpienie,
nadzieje, gdzie jest rozpacz,
Swiatlo, gdzie sq ciemnosci,
rados¢, gdzie jest smutek.

Panie pozwal, bym raczej

maogt pocieszac niz byc pocieszany,
rozumiec niz byc rozumiany,
kochac niz byc kochany.
Albowiem zapominajgc

o sobie odnajdujemy siebie,
przebaczajgc otrzymujemy
przebaczenie,

umierajgc budzimy sie

do Zycia wiecznego.




Jak podsumowac 20 lat

Jak podsumowac 20 lat Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci? Najprosciej bytoby podac statystyke,
ze w tym okresie leczylismy 610 dzieci, z ktérych
zmarto 427 itd. Nie o liczby jednak chodzi, bo jak
dobrze wiemy w hospicjum liczy sie jako$¢ a nie
ilos¢. Nadmierna liczba pacjentéw w stosunku do
ograniczonych srodkéw zawsze musi prowadzi¢
do obnizenia jakosci opieki paliatywnej. Dlatego
tego typu dane muszg by¢ prezentowane w po-
wigzaniu z oceng jakosci swiadczen. W przeciw-
nym razie niewiele z nich wynika. Pomijamy wiec
statystyke, ktéra mozna znalez¢ w naszych spra-
wozdaniach.

Druga metoda, to chronologiczne przedsta-
wienie najwazniejszych wydarzen WHD w formie
kalendarium, ktére publikujemy w tym numerze.
Takie podejscie tez jest dalekie od tego co chcie-
libysmy opowiedzie¢ i wspominac. To raczej spis
rozdziatéw, a nie wtasciwa historia.

Zatem siegneli$my po archiwalne filmy, po-
wierzajac paniom Annie Wieckowskiej (rezyser)
i Matgorzacie Matuszewskiej (producent) realiza-
cje filmu-opowiesci o WHD. W ten sposéb chcemy
pokazac to, czego nie da sie wyrazi¢ sprawozda-
niem statystycznym lub kalendarium.

Postanowilismy ponadto poswieci¢ ten
numer informatora ,Hospicjum” zagadnieniom
historycznym, a nie biezagcym. Udzielamy wiec
tamoéw tym, ktdrzy tworzyli historie WHD, a nawet
siegamy do czasow wczesniejszych. Prof. Zdzistaw
Rondio, ktory umozliwit mi zatozenie WHD w Insty-
tucie Matki i Dziecka, umiejscawia ten fakt w kon-
tekscie idei towarzyszacych rozwojowi polskiej
pediatrii. Ja, w rozmowie z Ireng Sendler, prébuje

Tomasz Dangel
fot. Wlodzimierz Wasyluk

Tomasz Dangel

zrekonstruowac poglady Janusza Korczaka do-
tyczace opieki nad umierajgcymi dzie¢mi. Stara-
my sie w ten sposéb wskazac na polskie korzenie
WHD oraz misje przekazania tych idei z XX w XXI
wiek. Spoéjrzmy wiec na WHD jako na wehikut,
ktory zostat zaprojektowany, aby przenosic¢ war-
tosci istotne dla medycyny i europejskiej kultury.

Tradycja mysli polskich pediatréw, w tym Ja-
nusza Korczaka, splata sie w WHD z tradycja bry-
tyjska, reprezentowang przez dr. Cicely Saunders,
dr. Roberta Twycrossa i prof. Davida Bauma. Obok
nich pragne wymienic¢ polskiego profesora - Jacka
tuczaka, ktéry byt moim nauczycielem medycy-
ny paliatywne;j.

Istotnym elementem jest mys$l chrzescijani-
ska, ktéra stanowita inspiracje dla Matki Teresy
z Kalkuty i dr. Cicely Saunders. Na mnie szczegol-
ny wptyw wywart ks. prof. Waldemar Chrostowski,
ktory 20 maja 1992 r. wygtosit w Centrum Zdro-
wia Dziecka wyktad ,Etyczny i religijny wymiar
cierpienia dziecka"

Moj poziom $wiadomosci w latach 1994
i 1998 ilustruja dwa artykuty opublikowane w tam-
tych latach w Twoim Dziecku i Gazecie Wyborczej;
ponadto tekst bedacy przestaniem WHD (zamiesz-
czony w naszej pierwszej ulotce) i modlitwa (zapo-
zyczona od $w. Franciszka i Matki Teresy z Kalku-
ty), ktdéra odczytujemy codziennie rano od 20 lat.

Gdy méwimy o ideach, brzmi to gérnolot-
nie i abstrakcyjnie. A w pracy hospicjum licza sie
konkrety. Do konkretéw zaliczam Karte ACT, ktéra
niewatpliwie byta fundamentem WHD; otrzyma-
tem ja w 1993 r. od prof. Davida Bauma. Ponadto
zasady etyczne opracowane przez Komitet Eks-
pertéw WHO (Genewa 1990), ktére otrzymatem
od dr. Roberta Twycrossa w 1992 r.

Na koncu wymieniam rzemiosto. W moim
przypadku chodzi o sztuke leczenia bélu u dzieci,
ktora posiadtem pracujac jako anestezjolog
w latach 1979-1993. Pierwszy w Polsce artykut
~Zasady leczenia bélu nowotworowego u dzieci”
opublikowatem w 1992 r. (Medicus 1992; 1/3:
12-15). Bez tych praktycznych umiejetnosci, po-
partych dobra organizacjg pracy WHD i zaanga-
zowaniem cztonkdw zespotu, nie udatoby sie zre-
alizowac pieknych idei. Dopiero potaczenie war-
tosci z rzemiostem, entuzjazmem i poparciem
spotecznym pozwolito wcieli¢ w zycie nowy, nie-
znany wczesniej w polskiej pediatrii model opieki
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

Tak dzisiaj ,widze i opisuje” geneze WHD na
poczatku lat 90. XX w. Od tamtej pory wiele sie
w Polsce zmienito. Nasionko zakietkowato, wyro-
sto i wydato owoce.

Gdy méwimy o ideach,

brzmi to gérnolotnie
i abstrakcyjnie,

aw pracy hospicjum
liczq sie konkrety




0 wyborze-odkryciu

powoftania,
moze decydowac
spotkanie z kims
kto nas oswieci

Geneza WHD

Jacek tuczak

Prof. Jacka tuczaka poznatem w 1991 r. To on zainspirowat mnie do zatlozenia WHD.Zawdzie-
czam mu wyksztatcenie w medycynie paliatywnej. Zawsze mogtem liczy¢ na jego pomoc.(T.D.)

Do roku 1994, kiedy powstato WHD jako pierwsze
w Europie srodkowo-wschodniej specjalistyczne
pediatryczne hospicjum domowe, osrodki opieki
paliatywnej-hospicyjnej w Polsce przygotowane
do opieki nad osobami dorostymi, gtéwnie z za-
awansowang chorobg nowotworowa, jedynie spo-
radycznie opiekowaly sie umierajgcymi dzie¢mi
i mtodocianymi. Nie byto réwniez z reguty wy-
osobnionego personelu, ktéry by odbyt niedo-
stepne w kraju specjalistyczne szkolenie z pedia-
trycznej opieki paliatywne;.

Podjecie sie zadania utworzenia pierwsze-
go w Polsce domowego hospicjum dla dzieci
wymagato lidera, osoby, ktéra oprécz wysokie-
go poziomu wiedzy i umiejetnosci medycznych,
bytaby réwniez dobrym lekarzem, wrazliwym na
cierpienia (w szczegdlnosci umierajacych dzieci
i mtodocianych oraz ich bliskich), obdarzonym
takimi cechami charakteru jak zdolnosci organi-
zacyjne, uczciwosc¢ i umitowanie prawdy, kolezen-
skos¢, umiejetnosc postugiwania sie argumentami
etycznymi i sita duchowa warunkujaca wytrwatosc.
Osoba taka powinna wykazac sie réwniez chary-
zma konieczna do skupiania wokét siebie tych,
z ktérymi buduje zesp6ti wspodlnie bedzie dazy¢
do wytyczonego celu - praktycznego wyrazania
mitosci ludziom cierpigcym. Spetnienia tej waznej
misji podjat sie ponad 10 lat temu dr Dangel. Jako
tworca pediatrycznej opieki paliatywnej, zajmu-
je on szczegodlne miejsce posrdd pionierdw-lide-
réw ruchu hospicyjnego w Polsce.

Jestem przekonany, ze droga dr. Dangla pro-
wadzaca do dokonania tak trudnego wyboru wy-
nikata z przemyslen nad wiasnymi bogatymi do-
$wiadczeniami zawodowymi jako anestezjologa
i lekarza intensywnej terapii pediatrycznej, be-
dacego swiadkiem cierpien dzieci, ktérych zycie/
umieranie starano sie za wszelka cene przedtuzyc.
Dzieci umierajacych w szpitalu, z dala od rodzin-
nej, domowej atmosfery, niejednokrotnie w nie-
usmierzonych cierpieniach, nie tylko natury soma-
tycznej. Zdawat sobie sprawe ze wspdlnych cech,
aleiistotnych réznic dzielacych opieke paliatyw-
na dla dorostych oraz dla dzieci i mtodocianych,
wskazujacych na koniecznos¢ wyodrebnienia pe-
diatrycznego hospicjum. Wiedziat réwniez o ist-
nieniu i dzialalnosci tego typu specjalistycznych
osrodkéw w Wielkiej Brytanii, Kanadzie i Stanach
Zjednoczonych. O wyborze-odkryciu powotania,
moze decydowac spotkanie z kim$ kto nas oswie-
ci, uswiadomi, ze nie wystarczy nawet perfekcyjnie
zajmowac sie jedynie leczeniem bélu stanowiace-
go tylko czastke wszechogarniajacego cierpienia.

Jeszcze przed utworzeniem WHD, dr Dangel pu-
blikowat prace dotyczace leczenia bélu u dzieci
Swiadczace o jego wysokich umiejetnosciach
w tym zakresie. (...) Ten wazny rozwojowo etap,
ktéry polegat na uswiadomieniu sobie, ze za
bolem fizycznym kryja sie wielkie, czesto nie od-
kryte cierpienia, wymagajac zupetnie innych ze-
spotowych dziatan, mogt mie¢ zwigzek-inspiracje
z istniejacym juz woéwczas ruchem opieki palia-
tywnej-hospicyjneji dostepnoscia edukacji z tego
zakresu. Juz wéwczas mogto powtarzac sie draz-
nigce sumienie lekarskie pytanie: no tak opieka
paliatywna dla dorostych rozwija sie Polsce, a co
dzie¢mii mtodocianymi? —im i ich rodzicom réw-
niez, tym bardziej trzeba pomdéc. O tym co byto
najwazniejszym, a moze nie jednym motywem-in-
spiracja do wybrania roli lekarza hospicyjnego, ale
réwniez podjecia sie pionierskiego w skali kraju
zadania zorganizowania hospicjum dzieciecego
wie najlepiej doc. Dangel. Slady prowadza réw-
niez do Oksfordu i Poznania poprzez Slesin koto
Konina, gdzie dr Dangel uczestniczyt we wrzesniu
1991 roku w pierwszym wspolnie zorganizowa-
nym i prowadzonym przez prof. Roberta Twycros-
sa (Sir Michael Sobell Palliative Care Unit Oxford
WHO Collaborating PC Centre) i prof. Jacka tucza-
ka (Klinika Opieki Paliatywnej AM, Poznan) kursie
z zakresu opieki paliatywnej. To oni wtasnie wtedy
rozbudzili w Nim zainteresowania opieka palia-
tywna. Dr Dangel czynnie uczestniczyt w okre-
sie przed zatozeniem WHD réwniez w nastep-
nych corocznych kursach organizowanych przez
poznanska Klinike Opieki Paliatywnej wspdlnie
z prof. Twycrossem. Argumentdéw umacniajacych
przekonanie o celowosci podjecia sie organizacji
zespotu pediatrycznej opieki paliatywnej dostar-
czyt pobyt w Wielkiej Brytanii. W roku 1993 wy-
jechat do Liverpool na Europejski Kongres Ane-
stezjologii Pediatrycznej, a nastepnie przez ty-
dzien odwiedzit i zdobywat informacje o pracy
hospicjow w Wielkiej Brytanii — spotkania z prof.
Davidem Baumem i dr. Joanng Chambers w Bri-
stolu, prof. Robertem Twycrossem w Oksfordzie
oraz wizyta w Helen House, z Johnem Overto-
nem z Acorns Children’s Hospice w Birmingham.

W genezie-czynnikach pomocnych w powsta-
waniu WHD nalezy uwzgledni¢ wsparcie oséb
i instytucji, ktére pomogty dr. Danglowi. Do ich
grona nalezy zaliczy¢ prof. Zdzistawa Rondio i In-
stytut Matki i Dziecka w Warszawie, Gillian Petrie
Hunter oraz Muir Hunter kierujgcych Polish Ho-
spice Fund oraz wiodgce osoby w ruchu hospicyj-
nym pediatrycznym w Wielkiej Brytanii i Kanadzie.



Jak réwniez, w miare tworzenia sie WHD, osoby
wchodzace w skfad interdyscyplinarnego zespotu.
Cokolwiek by powiedzie¢ o wspaniatym zespole
utworzonym przez dr. Dangla to i tak nie bedzie
w sposob nalezny pokazywato jego wartosci, wy-
sitku, pracy i serca w nig wtozonego. Najlepszym
Swiadectwem wysokiej jakosci opieki sg kazdo-
razowe oceny dokonywane przez osieroconych
rodzicow, zawsze bliskie najwyzszej oceny 10
(w skali 0-10). Oczywiscie bardzo istotne byto usta-
wiczne nabywanie wiedzy i umiejetnosci z tego
zakresu oraz transformacja duchowa i osobowo-
$ciowa w oparciu o doswiadczenia w pracy z bu-
dowanym od podstaw zespotem, w czym decy-
dujaca role odgrywato uczenie sie od umierajacych
dzieciiich bliskich.

Dr Dangel zamierzat zatozy¢ hospicjum dla
dzieci przy Wojewddzkim Szpitalu dla Dzieci przy
ulicy Kopernika w Warszawie (obecnie: Warszawski
Szpital dla Dzieci) w roku 1993. Wczes$niej byt leka-
rzem odpowiedzialnym za leczenie bélu u dzieci
w Centrum Zdrowia Dziecka, gdzie w 1992 roku
zorganizowat zespot leczenia bolu. W grudniu
1993 roku prof. Zdzistaw Rondio zaproponowat
dr. Danglowi prace w Instytucie Matki i Dziecka
i zaakceptowat projekt zatozenia tam Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Hospicjum zacze-
to oficjalnie dziata¢ w Instytucie Matki i Dziec-
ka 1 wrzesnia 1994 r. Pierwszymi pracownikami
byty pielegniarki Joanna Bereda i Hanna Zache-
ja (absolwentki szkoty pielegniarskiej) - polecone
w 1993 roku przez siostre zakonng po Mszy $wie-
tej dla dzieci odprawionej na prosbe dr. Dangla
w szpitalu przy ul. Kopernika. Joanna Bereda miata
wczesniej kontakt ze Smiercig bliskiej osoby - to-
warzyszyta umierajgcemu bratu. Kolejna piele-
gniarka byta Katarzyna Cichosz, ktéra wczesniej
pracowata w klinice onkologii w szpitalu dzie-
ciecym przy ulicy Marszatkowskiej w Warszawie
i charakteryzowata sie niezmiernie serdecznym

podejsciem do pacjentéw z choroba nowotwo-
rowa. Drugim lekarzem byta Elzbieta Chudzyni-
ska-Pomianowska, ktéra wczesniej wspotpraco-
wata z dr. Danglem w Centrum Zdrowia Dziecka.
Po pewnym czasie do zespotu dotaczyt pierwszy
pracownik socjalny Danuta Rojek (pdZniej Laskow-
ska), polecona przez znajoma doktora — nauczy-
ciela ze szkoty pracownikéw socjalnych w Warsza-
wie. Gtéwng motywacjg tych oséb byta mitos¢ do
dziecii chrzescijanskie podejscie do cierpigcego.

O trudnych poczatkach wspomina pielegniar-
ka hospicyjna Katarzyna Cichosz:,Gdy powstawa-
lismy, byliSmy pierwszym hospicjum dla dzieci
w Polsce. Kazdy z nas uczyt sie jak pracowag, co
robi¢, aby to byto dobre hospicjum. Mielismy ol-
brzymi zapat do pracy, bo wszystko byto nowe.
Pracowalismy w zespole, w ktérym nie bez zna-
czenia byto, ze co dwa tygodnie cztonkowie tego
zespotu mieli spotkanie z psychologiem. Te super-
wizje nam duzo dawaty. Raz na dwa tygodnie mo-
glismy méwic o tym co sie ztego dzieje miedzy
nami, kto z kim sie nie dogaduje i co dzieje sie
w organizacji jako takiej. Gtéwnie pracowalismy
nad komunikacja. Znajdowali$my sie w matym
baraku. Wszyscy czulismy, ze zaczynamy co$ two-
rzy¢ i chcielismy tego”.

Fragmenty wykladu prof. Jacka Luczaka ,Geneza
dziatalno$¢ Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci na
tle ruchu hospicyjnego w Polsce i Europie”. Konferen-
cja naukowa z okazji 10. rocznicy powstania WHD,
Instytut Matki i Dziecka 1.09.2004 r.

Zrédlo http://www.hospicjum.waw.pl/historia/ge-
nezawhd
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Wracamy dzis pamieciq

do miejsca, do Zrodet,
skqd zespét ruszyt
w dalszq droge

Jak powstato WHD

Zdzistaw Rondio

Prof. Zdzistaw Rondio reprezentuje pokolenie moich nauczycieli medycyny. Jest pionierem
anestezjologii pediatrycznej w Polsce. W decydujacym dla powstania WHD momencie podat

mi pomocna dion. (T.D.)

Dziecko spetni gtéwng role w duchowym odro-
dzeniu cztowieka. Jestem tego pewien.
Janusz Korczak, Listy, 162

Lata mijajg — Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
wpisato sie na trwate w historie medycyny eu-
ropejskiej. Jego dziatalnos¢ mozemy teraz oce-
niac juz z perspektywy, co sktania nas do gteb-
szej refleksji.

Z okazji rocznicy siegamy do wspomnien. Byt
rok 1994. Przypominam sobie spotkanie z dr. To-
maszem Danglem w Instytucie Matki i Dziecka.
Znalismy sie juz od kilku lat. Obejmujac stanowisko
adiunkta w Klinice Anestezjologii i Intensywnej
Terapii, dr Dangel przedstawit swéj wtasny pro-
jekt hospicjum dla dzieci. Uzgodnilismy skrom-
ne warunki kadrowe (1 lekarz-asystent, 3 piele-
gniarki, 1 pracownik socjalny). Szescioosobowy
zespot podjat realizacje oryginalnego programu
0 nazwie ,hospicjum w opiece domowej’, prowa-
dzac ponadto poradnie leczenia bélu. Tak, w krét-
kich stowach, przy duzym naktadzie pracy, po-
wstato WHD.

Wracamy dzi$ pamiecia do miejsca, do zrodet,
skad zespot ruszyt w dalsza droge. Skromna siedzi-
ba byta podstawowym oparciem dla jego czton-
kow, ktdrzy mierzac sity na zamiary, rozpoczeli
realizacje dzieta godnego naszych czaséw. Ho-
spicjum istnieje i rozwija sie dzieki pomocy ludzi
dobrej woli.

Przypominamy sobie tradycje polskiej medy-
cyny. Siegamy do humanistycznych korzeni - po-
kolenia pediatréw warszawskich XIX i poczat-
kow XX wieku, aby ocali¢ reprezentowane przez
nich wartosci od zapomnienia. Jednym z nich byt
prof. Wiadystaw Szenajch:,,...my wszyscy jeste-
$my dzie¢mi swojego wieku; oszotomieni poste-
pami techniki, dazac tylko do tego co uchwytne
i materialne (...), zapominamy, ze cztowiek to nie
maszyna (...); szuka nas nie z powodu choroby ja-
kiego$ narzadu (...), lecz przede wszystkim dlate-
go, ze cierpi”'.

Instytut Matki i Dziecka powstat w okresie kran-
cowo trudnym, bezposrednio po wojnie, jako uzu-
petnienie uniwersyteckich wydziatéw lekarskich.
W powotanym w 1948 r. Instytucie, niezaleznie
od wspomnianych wyzej tradycji pediatrycznych,
prof. Franciszek Groér, kolejny dyrektor, realizo-
wat program rozpoczety przez siebie w koricu lat
30-tych we Lwowie. Konieczna byta wtedy szcze-

Wiadystaw Szenajch

golnie organizacja profilaktyczno-lecznicza ina-
dzér centralny w sterowaniu catoscig opieki nad
matka i dzieckiem.

Anestezjologia, specjalnos¢ nowa, jako jed-
nostka organizacyjna w Instytucie, powstata
szybko. Jako nauka stafa sie niezbedna do rozwo-
ju chirurgii dzieciecej: operowania przede wszyst-
kim najmiodszych, do operacji ptuci serca z pro-
wadzeniem sztucznego krazenia i hipotermii.




Instytut Matki-i Dziecka uI_rKasp?;aka

Dalszy rozwdj leczenia niewydolnosci oddecho-
wej, zapoczatkowany w czasie epidemii choroby
Heinego-Medina otworzyt droge do wielospecjali-
stycznej intensywnej terapii. Posredni masaz serca
spetnit marzenia,ozywiania” cztowieka w formie
resuscytacji krazeniowo-oddechowej. Resuscy-
tacja noworodkéw i anestezja porodu otworzy-
ty nowa droge nowoczesnej opiece potozniczej.

Gwattowny postep opieki, likwidacja nadmier-
nej Smiertelnosci najpierw w chorobach zakaznych
a poézniej noworodkdw, zmienity spojrzenie na le-
czenie i organizacje opieki nad dzie¢mi. Szpita-
le przyjazne dziecku, terapia bez bélu, leczenie
w systemie dziennego pobytu, staty sie norma
w warunkach polskiej opieki zdrowotnej. W 1960
roku w Instytucie powstata pierwsza w Polsce
klinika dzieciecej chirurgii onkologicznej. Poja-
wit sie wowczas problem wielokrotnych opera-
¢ji i chemioterapii oraz leczenia bélu w chorobie
nowotworowe;j.

Pracujac od poczatku w nowej na owe czasy
specjalnosci - anestezjologii i intensywnej terapii
- stawalismy coraz czesciej wobec dzieci w stanie
krytycznym, na granicy zycia i $mierci. Postepowa-
nie resuscytacyjne, wobec postepu wiedzy o pro-
cesie umierania i mozliwosci ratowania zycia, wy-
magato okreslenia zasad etycznych.

Z dotychczasowych doswiadczen zespotu
WHD wynika wiele cennych wnioskéw, miedzy
innymi odnoszacych sie do rozwoju wtasnej oso-
bowosci: pozbycie sie obojetnosci i rutyny, inne
spojrzenie na $wiat oraz lepsze zrozumienie istoty
cierpienia. Trudno znalez¢ lepsze stowa niz zawar-
te w podsumowaniu 10-letniej pracy hospicjum:
»dzisiaj wiem, Zze zmienia¢ $wiat - to zmieniac
siebie!? Jakze czesto o tej prawdzie zapominamy.
Okresla ona filozofie i zakres dziatania cztowieka,
niezaleznie od reprezentowanej gatezi wiedzy.

Pamietajmy, dziecko nie jest matym czlowie-
kiem - cztowiek dorosty jest dojrzatym dzieckiem.

_Janusz Korczak

»Nie ma dzieci - sg ludzie; ale o innej skali poje¢,
innym zasobie doswiadczenia, innych popedach,
innej grze uczu¢. Pamietaj, ze my ich nie znamy."3

Fragmenty wyktadu prof. Zdzistawa Rondio ,,Jak
powstato WHD”. Konferencja naukowa z okazji 10.
rocznicy powstania WHD, Instytut Matki i Dziec-
ka 1.09.2004 r.

1 Szenjach W: Szpital im. Karola i Marii dla dzieci. WWSZM.
Warszawa 1937.

2 Dangel T: Po 10 latach. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Informator Nr 3 (29) 2004, s. 2-3.

3 Korczak J: Myéli. PIW, Warszawa 1987.
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Prof. Wladystaw Szenajch
Akta osobowe Izby Lekar-
skiej Warszawsko-Biato-
stockiej, dziat starej ksigz-
ki medycznej GBL, sygna-
tura - 2/1/5506

Prof. Franciszek Groér
Akta osobowe Izby Lekar-
skiej Krakowskiej, dziat
starej ksiazki medycznej
GBL, sygnatura — L2662
Dr Janusz Korczak

dziat starej ksigzki medycz-
nej GBL, sygnatura - F-3576

hospicjum |4




Prof. Zdzistaw Rondio

Marcin Rawicz

Profesor Zdzistaw Karol Rondio urodzit sie
21.03.1930 r. w Warszawie. Liceum im. Mikotaja
Reya, w ktérym uczyt sie czesciowo na tajnych
kompletach w czasie wojny, ukonczyt w 1948 .
Okupacje i wojne spedzit w Warszawie, walczac
wraz ze swoim ojcem w Powstaniu Warszawskim.
Bezposrednio po maturze ukonczyt kurs instrukto-
row sanitarnych w Szczecinie, po ktérym rok pra-
cowat w warszawskiej Fabryce Samochodéw Oso-
bowych. Studia medyczne rozpoczat w Szczecinie,
a kontynuowat w Warszawskiej Akademii Medycz-
nej, na Oddziale Pediatrii Wydziatu Lekarskiego,
gdzie tez uzyskat dyplom w 1955 r. Profesor bez-
posrednio po studiach pracowat krétko w Szpita-
lu Zakaznym, z nakazu pracy przyjmujac tez jako
lekarz rejonowy na warszawskim Kole. W 1956 .
zwigzat sie z Instytutem Matki i Dziecka, gdzie
spedzit cate swoje zycie zawodowe. Prof. Rondio
zaczat prace jako asystent Kliniki Chirurgii Dziecie-
cej, kierowanej przez prof. Wande Poradowska. Za
namowa prof. Franciszka Groéra, 6wczesnego dy-
rektora Instytutu, postanowit poswiecic sie nowo
powstatej dziedzinie, jakg byta anestezjologia.
Przeszedt wszystkie etapy szkolenia, rozpoczyna-
jac od kursu podstawowego u doc. Mieczystawa
Justyny w Instytucie Gruzlicy. Przetomowym mo-
mentem w Jego karierze byt kurs anestezjologii
WHO w Danii w 1960 r., gdzie miat okazje poznac
nowoczesng anestezjologie i podstawy intensyw-
nej terapii, a takze nawiagzac kontakty z kolegami
zinnych krajow. W 1963 r. Profesor uzupetnit szko-
lenie stazem w Alder Hey Children’s Hospital w Li-
verpoolu, gdzie szefem byt najwybitniejszy ane-
stezjolog dzieciecy wspotczesnosci — dr Gordon
Jackson-Rees. W tym okresie powstat tez w Insty-
tucie Matki i Dziecka Zaktad Anestezjologii Dzie-
ciecej, jako samodzielna jednostka.

W nastepnych latach uzyskat doktorat (1965),
habilitacje (1973) i profesure (1985). W tym okresie
Zakfad Anestezjologii Instytutu postrzegany byt juz
jako wiodaca placowka w kraju, przez ktérg prze-
wineli sie wszyscy anestezjolodzy starszego poko-
lenia. W 1991 r. objat stanowisko dyrektora Insty-
tutu, ktére sprawowat do 1996 r. W 1994 r. podjat
decyzje o utworzeniu w Instytucie Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, jako pierwszej tego typu pla-
coéwki w Polsce. Przeszedt na emeryture w 2000 r.

Ogromna zastuga Profesora byto stworzenie
pod kierunkiem prof. Stanistawa Pokrzywnickiego,
nestora polskiej anestezjologii, czasopisma nauko-
wego ,Anestezjologia Intensywna Terapia’, ktore
ogromnie przyczynito sie do integracji srodowi-
ska polskich lekarzy tej specjalnosci. Ukazujaca
sie w latach 70-tych angielska wersja tego czaso-
pisma byfa 8. tego typu periodykiem na swiecie!

Zdzistaw Rondio

Znaczaca czescig pracy Profesora Rondio byta
wspoétpraca miedzynarodowa; dzieki niemu
polska anestezjologia dziecieca byfa zauwazal-
na na $wiecie, a w uznaniu Jego zastug zostat
wybrany cztonkiem honorowym licznych towa-
rzystw naukowych, m.in. Royal College of Ana-
esthetists w Wielkiej Brytanii. Profesor zorgani-
zowat tez najwiekszy anestezjologiczny kongres
naukowy, jaki sie w Polsce odbyt: Kongres Euro-
pejski w 1990 r w Warszawie, ktéry zgromadzit
blisko 5000 uczestnikow.

Profesor byt wspaniatym nauczycielem i zna-
komitym anestezjologiem klinicznym; nauczyt
zawodu wielu lekarzy, uratowat wiele dzieci. Jego
ogromna wiedza, spokdj i odczuwalna charyzma
pozwalaty na spokojng prace, w trakcie ktorej
wiedza niejako sama wchodzita do gtowy. Wy-
chowat sporo ucznidw, ktorzy przekazywali Jego
szkote anestezjologii na samodzielnych placéw-
kach. Jak mato kto, rozumiat warto$¢ wspotpracy
z przemystem medycznym, bedac jednym z kon-
struktoréw polskich aparatéw do znieczulenia
i respiratorow. Stworzyt podreczniki, byt tez au-
torem ponad 200 prac z dziedziny anestezjologii
i intensywnej terapii dzieciecej. Jest wybitnym
autorytetem szczegdlnie w dziedzinie sztucz-
nego oddychania. Profesor byt wielokrotnie od-
znaczany, m.in. Krzyzem Oficerskim Orderu Od-
rodzenia Polski.

Jestem dumny, ze mogtem by¢ uczniem tak
wielkiego i wspaniatego lekarza.



Budujmy cywilizacje
dobra, cywilizacje zycia,

nie Smierc

Irena Sendler

Moja fascynacja Januszem Korczakiem doprowadzita mnie do odkrycia, ze pierwsze na $wiecie
hospicjum dla dzieci powstato dzieki niemu w getcie warszawskim w Giléwnym Domu Schro-

nienia przy ul. Dzielnej 39 w 1942 r. (T.D.)

Tomasz Dangel: W dniu 6 sierpnia 1942 roku
stata Pani na rogu ulic Zelaznej i Leszna, gdy
Janusz Korczak przechodzit z grupa dzieci ze
swojego Domu Sierot na Umschlagplatz.

Irena Sendlerowa: Pochéd szedt czwérkami.
Dzieci byty w ods$wietnych ubraniach, jezeli tak
mozna je okresli¢. Korczak sam miat jakie$ zakaze-
nie nogi i dlatego kulat. Na reku niést najmtodsze
dziecko. Drugie prowadzit za raczke. Dzieci niosty
w rekach laleczki z plasteliny zrobione przez prof.
Witwickiego i przemycone do getta. Marsz trwat
bardzo dtugo. Byt wtedy okropny upat, a Kor-
czak co jaki$ czas musiat sie zatrzymywac bo byt
bardzo chory.

Pamietam, ze poprzedniego dnia podczas
przedstawienia teatralnego siedziat skulony
w kacie z bardzo zmartwiona twarza bo wiedziat
co te dzieci czeka.

Na Umschlagplatz jaki$ Niemiec podszedt do
Korczaka i powiedziat, ze jest nakaz, zeby go zwol-
ni¢. A Korczak zapytat:, A dzieci?” Niemiec odpowie-
dziat: A dzieci to nie” Na to Korczak odwrécit sie
plecami do Niemca i powiedziat, ze mowy nie ma.

F

T.D.: Napisata Pani, Z wszystkich moich najbar-
dziej dramatycznych przezy¢ wojennych, jak
tortury na Pawiaku, w gestapo w alei Szucha,
umierajaca mtodziez w szpitalu powstanczym,
w ktorym bytam pielegniarka, nie zrobily na
mnie takiego wrazenia, jak widok tego pocho-
du Korczaka z dzie¢mi idacymi spokojnie na
spotkanie $mierci.”

1.S.: Jak przysztam do domu po tym pochodzie,
to matka, mimo ze sama ciezko chora, wzywa-
ta do mnie pogotowie. Takie to zrobito na mnie
silne wrazenie.

T.D.: Czy udato sie Pani wyprowadzic¢ z getta
jakie$ dzieci z Domu Sierot prowadzonego
przez Janusza Korczka?

I.S.: Nie. Korczak byt temu przeciwny. Uwazat, ze
albo wszyscy, albo nikt.

T.D.: Czy uwaza Pani, ze zasada Korczaka, albo
wszyscy, albo nikt” byta w tamtych warunkach
moralnie uzasadniona?

I.S.: Uzasadniona. Jak Pan mysli, ktére dzieci
miatby wybrac¢?

Jezeli nie mozemy

ich przywrdcic do Zycia,
to przynajmniej
zapewnijmy im ludzkg
i porzqdng smier¢
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T.D.: Dlaczego Korczak zgtosit sie w lutym 1942
roku do pracy w Gtéwnym Domu Schronie-
nia przy ul Dzielnej 39, gdzie masowo umie-
raly dzieci?

I.S.: On zawsze byt tam gdzie byto najgorzej. To
byfa jego idea.

Kiedy$ dziennikarka w Jerozolimie zapytata
mnie dlaczego wybrata Pani sobie taka niebezpiecz-
na robote. A ja jej powiedziatam to samo, ze zawsze
jestem tam gdzie najbardziej potrzeba. A nauczyt
mnie tego ojciec, lekarz. Ojciec zmart podczas epi-
demii tyfusu, ktérym zarazit sie odwiedzajac cho-
rych. Zaden inny lekarz nie chciat do nich jezdzi¢.

Wie Pan, jak kto$ mnie nazywa bohaterka to
dostaje szatu (Smiech).

T.D.: Prosze opisa¢ jak wygladat Giowny Dom
Schronienia przy ul. Dzielnej 39.

1.S.: Bytzaniedbany, brudny. Brakowato personelu.
Przebywato tam ok. 100 dzieci, zaréwno chorych
jakizdrowych. Pamietam, ze kiedys zaniostam im
choinke. Potamatam gatezie i przeniostam je do
getta pod ubraniem. Dla dzieci byta to sensacja
i rados¢, ze maja choinke.

T.D.: Korczak pisat:,, Jezeli nie mozemy ich przy-
wroci¢ do zycia (chodzi o dzieci, ktére sa prak-
tycznie juz nie do uratowania), to przynajmnie;j
zapewnijmy im ludzka i porzadna $mierc”. Za-
proponowat zorganizowanie specjalnego po-
mieszczenia dla dzieci: "Co$ w rodzaju wiel-
kiego pokoju z pétkami jak w sklepie... To nie
wymaga duzo miejsca ani kosztow”. Czy udato
mu sie to zrealizowac?

I.S.: Tak, udato. Warunki w tym domu ulegty
pewnej poprawie. Czes¢ dzieci z Gléwnego Domu
Schronienia przy ul Dzielnej 39 zabrat do swoje-
go Domu Sierot.

T.D.: Korczak w marcu 1942 r. napisat: ,Zgta-
szam kandydature na ordynatora oddziatu ko-
najacych dzieci”. Czy nie uwaza Pani, ze bylo
to pierwsze hospicjum dla dzieci, gdzie Kor-
czak staral sie zapewnic¢ im godne umieranie?
I.S.: Na pewno tak. Mimo, ze stowo hospicjum
nie byto wtedy uzywane.

Red.: Co sie stato z dzie¢émi z domu przy ul.
Dzielnej w sierpniu 1942 roku?
I.S.: Niestety tego nie wiem.

T.D.: Korczak napisat: ,Kiedy w ciezkich godzi-
nach wazytem projekt usémiercania, usypiania
skazanych na zagtade niemowlat i starcow zy-
dowskiego getta, rozumialem to jako morder-
stwo w stosunku do chorych i stabych, jako
skrytobdjstwo odnosnie do nieSwiadomych”.
Czy Korczak byt przeciwnikiem eutanaz;ji?
I.S.: Tak, byt przeciwnikiem eutanazji.

T.D.: Czy znane byly Pani przypadki eutanaz;ji
w getcie warszawskim?
I.S.: Nie.

T.D.: Czy byta Pani swiadkiem $mierci dzieci
w getcie?

I.S.: Poniewaz w getcie bytam codziennie, czesto
widywatam zmarte dzieci lezace na ulicy. Pamie-
tam szczegolnie jedno dziecko umierajace na
ulicy i przykryte gazetami.

T.D.: Dwoje Pani dzieci zmarto. Czy jako ich
matka chciataby Pani co$ przekaza¢ rodzicom
naszych pacjentéw?

1.S.: Ogodlny poglad jest taki, ze im dalej od tej
tragedii, po uptywie 10, czy 15 lat, to z biegiem
czasu bdl maleje. U mnie jest odwrotnie - co roku
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bardziej boleje nad brakiem syna, ktéry zmart
w wieku 39 lat. Teraz duzo bardziej cierpie.

T.D.: W swoim wystapieniu w Senacie
14.03.2007 napisata Pani,Budujmy cywili-
zacje dobra, cywilizacje zycia, nie Smierci”. Jak
Pani to rozumie?

I.S.: Po prostu nalezy aktywniej pracowac. Dawac
z siebie to co mozna da¢ - czy to w swoim za-
wodzie, czy to w swoim umitowaniu pracy spo-
tecznej. Wszelkimi sposobami stara¢ sie zawsze,
zeby kazdy cztowiek miat chociaz minimum szans
na przezycie. Przejawiac wiecej zainteresowania
otoczeniem - przeciez ludzie zyjacy w ztych wa-
runkach sa tak blisko nas. Nawet w najgorszych
czasach, w najbardziej niebezpiecznych mozna
czynic¢ dobro.

T.D.: Zostata Pani zgloszona przez Prezyden-
ta do Nagrody Nobla.

I.S.: Ja sie Smieje, ze jestem jedynym cztowie-
kiem na swiecie, ktéry ma juz dwa,Noble”. Jezeli
28 tysiecy ludzi, ktérzy mnie nie znali, podpisato
sie pod tym wnioskiem - to juz jest jeden,Nobel"
A drugi,Nobel"to fakt, ze Niemcy moim imieniem
nazwali 3 szkoty i jedno przedszkole.

T.D.: Jestesmy Pani bardzo wdzieczni za zain-
teresowanie dziatalnoscia Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci i zachecenie swoich przyja-
ciét do wspierania naszej Fundacji. Dziekuje-
my za rozmowe.
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10 maja 2007 r. z Ireng Sendler rozmawiali
Tomasz Dangel i Mirostawa Slazak
(Wywiad autoryzowany przez p. Irene Sendlerowa).
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Trudno zrekonstruowac stan wlasnej Swiadomosci sprzed 20 lat. Na szczescie zachowat sie ten artykul, ktory jest pierwsza
publikacja na temat pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce. llustruje przygotowania do powstania WHD. (T.D.)

12|

pieka palictywna {(od
greckiego stowa palium
ptaszcz) jest aktywng
i catosciowg opleka nad
chorymi i ich rodzinami,
SPIOwWowWang przez wielo-
specjalistyczny zespol
w okresie, gdy nie oczekuje sig ju? wy-
leczenio | prrediuranie fycia przestoje
byc najwaznigjszym celem chorego
i jego rodziny. Opieka poliahywna starg
sie zaspokoid potrzeby fizyczne, psy-
chologiczne, socjalne | duchowe.
Udzigla takze wsparcia w olresie tafo-
by po utracie bliskie] csoby, Ruch ho-
spicyiny, kiory rozpoczal sie w latach
srescdriesigtych w Wielkiaj Brytanii, byt
prawdopodobnie rasadnicaym caynni-
kiem, prowadzgoym do rozpowszech-
nienia opield paliohrwne).

W Wielkie] Brytanii wyodrebnita sie
ana w samadrzielng specjalnoéd me-
dyczng. W Polsce nie uzyskata dotych-
czas taklege statusu, Zajecia dia stu-
dentdw medycyny w iym zakresie pro-
wadzg jedynie akademie medyczne
w Bydgoszozy, Gdansku i Poznaniu;
w 1993 roku Akademia Medyczna
w Gdansky wydaota pierwszy polski
podrecznik pt. Lecrenie objowowe
w chorocbie nowotworowe] = w okresie
daleko zaawansowanym i terminal-
nyrm” pod redakejg Andrzejo Zopaini-
ka i Zbigniewa dylicza.

Bardzo dynamicznie rozwija sie jad
nak polski ruch hospicyiny. Przy MZIOS
powstalo Krajowa Rada ds. Opieki Po
liohywnel. W 1993 roku rrgd prrekarat
wojewodom Srodkl finansowe na roz
wo| opieki paliotywnej. Zas pojecie
godne) smierci jest stopniowo coraz le-
pigj rozumiane przez opinig publiczng.

pieka paliatywna i ruch
hospicyjny odnoszone 59
gltownie do ludzi dore-
stych, znojdujqcych sie
w terminalnegj fazie choro-
by nowotworowe). Dzieje
sie tak diatego, e liczbo-
WO stanowiq onl ngjwigkszy preblem
spofeczny (sracuje sie, 2e w Polsce do-
tyczy on ok, 80 tysigoy osob rocznie).
Powinnismy jednok pomigtac, e cho-
roba nowotworcowa wystepuje takze
u dzieci

Ciggly rozwd] onkologii dziecieces|
powodue stopniowy wzrast liczby wy-
leczen. kitry szocuje sie obecnie na
67%. Oznacza to jednak, fe umiera
3% drieci 7 rozpoznang chorobg no-
wWowWorowa.

Aonle jest ona jedynym schozenienm
prowadzgoym do prredwczesng|
fmierci matych dzlecl. Maledy wymia-
mic taki inne preycayny: choroby Zwy-
rodnieniowe ukiaodu nerwowego, cho-
roby nerwowo-migsniowe, mukowiscy
doze, AlIDS, niewydoinose nargdowg,
mukcpolisachorydoze oraz inne choro-
by metaboliczne.

ierwsze przeznaczone dia
dzieci hospiciumo o Nnozwie
Helen House™ zostolo
otwarte w1982 roku
w Oxforgzie w Wielkiej Bry-
tanii. Frojekt, ktory zrodzit sie
w1980 roku, zostat zainsoi-
rowany 2yciem i chorobg mate] dziew-
c2ynki O imieniu Helen,

Helzrn byta wesofym, Dywymn | secze-
Sliwym dwuipdlletnim dzieckiem. W 1978
roku nogle zochorowata. Okazato sie,
e konieczna jest pilna operacjo guza
rm&zgu. Pormimo usuniecia guza, mozg
Helen zostal nieodwracalnie uszkodzo-
ny. Drlewcrynka stata sie caftkowlcle
begradng, nie byla w stonie mdwic, se-
dziet ani kontrolowad swoich ruchdw
Sprowiafa wrazenie czesciowo praytom:-
nel. jednak nie bylo wiodomo, w jokim
stopniu jest w stanie rozumied, Werdtce
po operaci Matka Franciszka, general
na pretorona Anglikarskiego Zgromo-
dzenic Wszystkich Swietych, bedgeoa
rownieg pislegniorka pediatryczng. po-
nata Helen, a nastepnie zapryiainita
sig z nig | je) rodricomi, Odwisdzata cze-
sto dziewczynke podozas e pétroczne-
go pobyhu w szpiralu. Po powrocle He-
len do domu Matka Franciszka opieko-
wata se nig od czasu do czosu w Klosz-
tore Wazystkich Swietych, by dod Jef ro-
dzicom troche wytchnienia. Hospicjum
Helen House”™ powstalo z fe] wiainie
preyja#n,

W Wielkiz| Brytanil w 1993 . Binioto
szess stacjonarnych hospicjéw dig
dzieci (Oxford, Wetherby, Birmingham,
Milton, Manchester, Quidenham),
osiem nastepnych znajdowato sie
w budowie. Czeid z nich prowadzi
rownied opieke domowg. Zespofami
copieki domowe| dysponujq takie od
dzialy onkologiczne w niekiérych szpi-
talach dzieciecych (np. Royal Hospifal
for Sick Children w Bristolu | Hospital far
Sick Children Greaf Ormond Streef
w Londynie). W hospicjach stacjonar-
nych dominujg dzieci z przewlekbymi
chorobami np.metabolicznymi. 2wy-
rodnigniowymi uktodu nerwowego. Te
2 chorobg nowotworowq stanowiq
tam stosunkowo niewielkl procent. Na-
ey sadzid, e pozostajg one w wigk
szosci pod opiekg oddziciow onkolo-
gicznych 1 dziatajgcych orzy nich ze-
spotdw opieki domowe)

o2wd] hospicjow dziecie-
oych w Wielkie] Brytonii do-
prowadzit do utworzenia
wispolne] organizaji wg pro-
jektu prof. Dawida Baumo
2 Instytutu Zdrowia Dziecka
wi Bristolu i Matki Franciszki
z Helen House” w Oxfordzie. Przyigta
ona naewe ACT, co stanowi skrot pet-
e narwy: The Associafion for Children
with Life-threatening or Terminal Conal-
flons and their Families (Stowarzyszenie
na rrece dzieci ze schorzeniami zagro-
Fojqoymi 2yciu lub w stanach terminal-
nych oraz ich rodzind, ACT skupia 19
brytyjskich arganizoc), fundacii, towa-
rzystw | hospicjow dziatajgeyeh na
rrecz nieuleczalnie chorych deieci. ACT
na podstawie zgromadzonego do-
fwindczenia opracowat 14-punkiowg
Karte, bedgeoq zblorem zosad poste-
poOwWania w opiece nad dziecmi ze
schorzeniami zagratajgoymi dyciu i ich
rodzinami.

'ophkund\y Hrqlﬂ‘qwum ]uk pﬂﬂntmr: e
‘podezas ca SR

Tak Motka Franciszka, generglng przetoiona
Anglikarskiego Zgromadzenia Wszystkich Swistych
wyobrakala sobie dom, gdy byta malg dziewezynka.

.-s.“

'Eiﬁd dziecko bedzle lwﬁhwnt

j'f gmmlq. szacun b‘dim i zapewnie-

niem prywa wrgledu
ﬁwmuho-mm MW

opieki oraz w podejmo-

_waniu. wmllt oh decyz]i, do qﬂ'fuh.,.' 3
ioh dziecka. % ol :

lnm d:l@nkn otrzyma muill.wni&_
podejmowaniu

Kaida rodzina ofrzyma moiliwosé
uzyskania konsultacji z pediairg, bedg-
cym specjalisiq w zakresie schorzenia
‘detyczgcego ka.

5 ;
Informacja bedzie do na dla ro-
dzlcéw, a takia dla dziecka i rodzef-
stwa, zgodnie z ich wiekiem | pojmowa-
niem. Zainteresowanie i h krewnych
:r ]hrm zakresie zostanie :zwm Zaspo-
ojone.

6.
Uczciwoseé | szczerosc ta-
wowymi zasadami uﬂhmghm'nﬂ,

kiére bedq przekazywane delikatnie
|aﬂpnm|’ad?ﬂ: do wieku | pojmowania.
i

Dom rodzinny pozostanie gié
miejscem opieki, zawsze gdy wlku“ge-
dizie to modliwe. Kaidy inny rodzaj opie-
kl bgdzie sprawowany przez wykwalifiko-
wany personeal padlu‘r?rmy w Srodowi-
sku dostosowanym de polrzeb dziecka.
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Tera? |e| driecleca wizjo privirala ksztalt  Helen

Howse”. Draclkecy nvsunek Motkl Franciszk stanowl
chacnie symbol Hospicium (fotografio ourona)

dziecko blllﬂl‘ mlntn\lﬂpiw-
'> qdq-pd,onmlkl Dototy sie sfa-
:l:hqt‘l# d:lnelcn :In ud:[nh.l

V:-,,

qh“u&nﬂunu ktéry umnill,lg::
III mml: adpowledniege wﬂmu
Hiipurnlu.

- 10, ;

Katda rodzina wzyska dnnw do ela-
_ slycznej | fachowe] pomocy, umokliwia-
igcej okresowe wylchnienie w codzien-
nych obowigzkach wobec chorego
dziecko, zaréwno we wlasnym domu,
jak | w warunkach ,demu-od-domu"
(tzn. w specjalnym domu, dujqwm mok-
liwosé wytchnienla od obo-
wigzkéw, gdzie rodzina moie okresowo
zamieszkaé z dzieckiem lub pozostawic
Je pIo: tachowq oplekq).

Kaida rodzina uzyska dostep do
opleki domowe| sprawowana| przez ple-
legniarke wykwalifikowang w pediatril.

12.

Kaida rodzina bedzie mogla korzy-
staé z kompetentnych | delikatnych po-
rad, praktyczne) pomocy oraz wsparcia
finansowego.

13.

Kaida rodzina bedzle mogla korzy-
stac z pomocy domowe] w okresach
szczegoinie trudne] sytuacji w domu.

14.

Wsparcie w okresie iafoby bgdzie
dostgpne dla cale] rodziny tak diugo,
jak okaie sig to potrzebne.

o

w pediatrii

Karta ACT moze wydowacd sie pol
skiermmu czylelnlkowl frudno do zreaqlr-
Zowanio w f2w. .naszych warun
koch™ To ocrywiste, ke frzebo shwo-
rZye odpowiednie wamnki: zdobye
srodkl finansowe., zajad sie informao-
cjg | egukacjg, dofrzed do poten
cjainych pracownlkdw, nastepnle
umozliwic Im szkolenie, wreszcie 2or
ganizowad wszechstranny S?STEI'T'I
opieki i wsparcia dla umiergjeych
dziec! | ich rodzin, Nie bedzie to la-
twe, jednak przy odpowiadnim na
kladzie pracy | wytrwaloicl jestem
przekonany, e stanie sie moiliwe
Mowlge Jednak o naszych warln-
kach™ nie chodz mi wylgeznie o wao-
runkl materiaine, kadrowe c2y oga-
nizacyjne - czyll chiektywne, ale | ta
subiekiywne, bedgoe wynikieam na
srych postaw | przekonan

Jedng z trudnigseych do preylecia
kwastll = dla wield lekarzy | rodzicdw -
st 2 pewnoiciq szczere Komuniko-
wianie dziecku informacjl © Jego cho-
roble (por. pkt 5 | & Karty ACT). Spra-
wQ 1o 2 hrudem | bardzo powoli 2ysku
je zrozumienie w ocdniesieniu do osob
dorostych. Roberl Twycross, wykla
dowca z hospicjum .Sir Michael So-
bell House™ w Oxfordzie, rwykl ma-
wiag: Jycie polego ng zwigzkach
migdzyludzkich | jako takie opierg sie
na raufaniv. 2wigzkl te wemacniane
$q prrez uczciwosic. rofruwane Igs
przez fafsz. Rrecaywiscle, prowda
I nodriaja cementujq hospicjum.
FProwda jest siinym srodkfem feropeu
tvcznvm. Konlecine jest wiaiciwe

rozumienie jei kiniczne) farmakologil

I naukg edpowiedniego dawkowo
G we wilQschwyIm c2asie

Zacytowolem powyiszg opinig
Zeby ukozac, jok delikatnej | trudne,
stery dotykamy. Czytelnlkom zainte-
resowanym tym problemem choioat
bym polecié ksigzke Rolpha Sauero
LDziec) wobec clerplenia - Jak roz
mawiac z dziecmi © clerpieniu™ {In
stytut Wydawniczy Pax, Warszawa
19933

Wrocgojge do Karty ACT sqdze, e
nalely rozpatrywad jqg w catosci
| ok wyrwane z xonfexstu punkiy 5
| & nablergjg innego znaczenia, gdy
Lmlzamrrujerrw e w swietle punktdow |
¥ o

oswindczenia brytyskie

w opisce paliatywns,

w pediathi sq jut wyko-

reystywaneg w Kanodzie

I Australli. Moena pray-

puszrczac, qa model He

len House™ oraz Karto

ACT bedg docieraly stopniowo tokie

do innych krajow i inspirowaty lokalne
dziclania

W Stanoch fednoczonych daolo

od 1983 r, organizacja pod nozwg

Chifdran’s Hospice International. 1o

ra w ubiegltym roku opublivowola do

kument, stanowigey lokalne wytycz
ne w oplece pollatyvwne] w pediatril
pt. .Standards of Hospice Corg (or
Children”. Taok2e WHO, no spotkaniu
grupy ekspertaow w Garagonia we
Wioszech w ublegltym roku. podjgia
proce nad wylycznymil w Zakresie e
crenia balu nowotworowego | opiskl
poliatywne| u daec. Zbyl waskle ra
my tego artykutu nie pozrwalajg na
omowlenie tych inicjalyw

W Warszawie trwajg przygotowao-
nle do etwarcio Warszawsklego Ho-
splgjum dia Dzieci zlokalizowanego
przy Instytucie Matkl i Deiecka. Dzlaio-
jqc joko respdt oplekl domowe| obej-
mig ono opiekq paliatywng dziec!
w terminaing| fazie choroby nowo-
tworowaj (lub innych chordb berpo-
frednio ragradajgoych dyvclu), praby
wajgce w swoich domach na terenie
Warsronwy  Urzod Wojewodzki w War-
szawie, Prezydenl m. s1. Worszowy
| Rada Warszawy oraz Bank Handlowy
5.4, w Warszowle prrekazaly juz na
ten cel frodki finonsowe. Pozwollly
one na zokup spreefu, umodiviojgoe-
go prowadzenie opieki domaowe|

To oczywiscie dopiaro poczgtek
Eoleinym atapem bedzie zbudowo-
nle 2espolu, bowiem podstowg dzico-
falinoscl hospicjum jest praca zespo-
towa, Napwazniejsaymi osobamil w ze
spole sq plelegmank - dobze wisziko-
lone w pediatii | opiece paliahywns),
umieglgce znaleid sie w sposch deli-
katny | odpowiedziolny w domu
umierajgcego diiecka, Inni czlonko-
wig zespotu to: lekare, psycholog, ka
pelan, pracownlk secjainy, rehatbiil-
tant oraz wolantarlusze. Trwajg obec-
nie poszukivania kKandydotow do tel
pracy

Gay juz powsiaonie respd! War
szawskiego Hospicjum dla Dzieci
przyjdzie czas no 2dobywanie wiq-
snvch dotwiodozen oroz zoufanio pa-
clentow. rodzicow | lekarzy pediq-
i, Jesteimy dopiero na poczatku
drogi, ktdra, o czym Jestem gleboko
prrekonany, doprowaodzl 2 czasem do
utworzenio nowego dzialu w polskis)
pedictri
| Dr n. med. TOMASZ D."-"-N{:-l: Jexst |
kiesrowniklem Warstowskiego Hospl-
| clum dia Driec
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Robert Majchrowski
— pierwszy pacjent WHD

Robert nie oddychat w nocy i dlatego musiat by¢ podiaczany do respiratora. Jego mama nie
miata juz sity, zeby codziennie zawozi¢ go na noc do szpitala, a rano przywozi¢ do domu.
Z tego powodu poproszono mnie o objecie go opieka w domu. Byl moim pacjentem od 2 lutego
1994 r., zanim jeszcze powstato hospicjum. Zmart 5 sierpnia 1996 r. (T.D.)



Logo WHD

Jacek tach

Maéj druh Jacek Lach, absolwent ASP w Warszawie, projektuje nasze logo. Pieknie to zrobit. (T.D.)

Od pewnego czasu, poczatek roku zacheca nas
plakatami, billboardami i wszelka reklama do prze-
kazania 1% podatku na tzw. zbozny cel. Zawsze
wtedy zwracam uwage na materiaty Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci budzace we mnie
wiele cieptych wspomnien. Staja przed oczami
fakty, osoby, historie, ktérych bytem swiadkiem.

Jacek tach

Okoto 20 lat temu, dr Tomasz Dangel, méj starszy
druh z harcerstwa, zwrdcit sie do mnie z propozy-
¢ja wykonania projektu logo dla wiasnie powsta-
jacego hospicjum dla dzieci. Nie bardzo wiedzia-
tem woéwczas co to jest hospicjum, czym ono sie
zajmuje. Jednak juz po kilku stowach rozmowy
zrozumiatem jak bardzo pionierska bedzie to pla-
cowka, jak potrzebna i rewolucyjna w podejsciu
do tak trudnego i bolesnego zagadnienia.

Znatem sie z dr. Tomaszem szmat czasu
i dobrze wiedziatem, ze we wszystko co robi
wktada 100% serca i 200% pracy. Tym samym po-
przeczka dla projektu wisiata niezwykle wysoko.

Jak to zwykle bywa, czasu byto mato, a na
poszukiwania i zastanawiania nie byto go wcale.
Trzeba byto dziatac.

W owym czasie prowadzitem, wraz z Anto-
nim Rodowiczem, studio graficzne Agrafa. Pamie-
tam, choc lata zatarty szczegoty, ze przedstawili-
Smy trzy projekty wstepne. Byto zZtamane drzew-
ko-roslinka sklejone chyba plastrem, byty tez trzy

dzieciece buzki od smutnej do wesotej, nawia-
zujace do skali oceny bélu u dzieci. Wygrat, i do
dzi$ przyswieca dziataniom hospicjum, ptomien,
chroniony dtornmi, zeby przypadkiem nie zgast.

Urodzit sie projekt, w moim mniemaniu, gra-
ficznie spojny. Jakas sita i ciepto emanujg z pto-
mienia, czuc troske, a kiedy przyjrze¢ sie nieco
uwazniej mozna zobaczy¢ zamknieta w dtoniach
sylwetke dziecka. Bardzo jestem dumny z tego
projektu. Dodatkowo ciesze sie, ze jest, moze
skromna, ale jednak wizytéwka wspaniatej pla-
cowki, osrodka, ktéry wyznacza standardy, uczy
i pomaga uwierzy¢ w cztowieka. Bo on jest naj-
wazniejszy.

PS. Mato jest klientow, ktdrzy przez 20 lat tak sta-
rannie ksztattuja swoj wizerunek przez dbatos¢
0 jego integralne elementy - logo, jego kolor,
ukfad, rysunek.

Sita i ciepto

emanujq
Z pfomienia
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Pierwsza ulotka

Pisze tekst do pierwszej ulotki WHD. Niby nic, a jednak te kilka zdan bedzie nam towarzyszy¢

przez wiele lat. (T.D.)

]m neauleczaing
%ﬂ:n Iu wykorzystal jud
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Jan Kochanowski

Hospicjum to towarzyszena

Towarryszanina chaonmu

Towarzyszenie rodzicom, dziadhom

| redzenstwu

Towarzyszenia w chwilach napoioju, smutiy
| utraty nadzisi

Towarryszania w dobrych chwilach, bo 1akie
tet sig zdarzalg
Tewarzysaonio w nigszczgdoly

Gdy cierpimy dobeze jest mied koged na kege
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Dzieci

Instytut Matki i Dziecka



Uwierzcie prosze
w armie aniotow

Matgorzata Murawska

Matgorzata Murawska dotaczyta do zespotu WHD w 1995 roku... i pomimo wielu kryzyséw,
przez ktére wspolnie przechodziliémy, pracuje w nim do dzisiaj. Niewatpliwie jest przyktadem
pielegniarki, ktora potrafita uchronic sie przed zespotem wypalenia zawodowego. W ciggu tych
19 lat Matgosia bardzo sie zmienita. Stala sie osoba dojrzata. Jej profesjonalizm budzi szacu-
nek. Czesto zastanawiam sie dlaczego tak diugo w tej pracy wytrwalismy, wtasnie onaija. (T.D.)

Z Warszawskim Hospicjum dla Dzieci zwigzana
jestem prawie od samego poczatku jego istnie-
nia bo od roku 1995 r.

O hospicjum dowiedziatam sie od mojej sio-
stry — ze Zgromadzenia Siéstr Mitosierdzia, ktéra
uczestniczyta we Mszy $w., sprawowanej w inten-
¢ji nowo powstatego w Warszawie domowego ho-
spicjum dla dzieci. Siostra przekazata mi informa-
cje, ze w zwigzku z coraz wieksza liczba pacjentow,
WHD poszukuje pielegniarki.

Nie rezygnujac z pracy na Oddziale Poope-
racyjnym Szpitala Dzieciecego przy ul Dziatdow-
skiej, zgtositam sie do Hospicjum w Instytucie
Matki i ziecka jako wolontariuszka.

Po niespetna roku Tomek Dangel wystgpit do
prof. Zdzistawa Rondio z wnioskiem o mozliwos¢
zatrudnienia kolejnej pielegniarki. Profesor wy-
razit zgode i tak z wolontariuszki statam sie eta-
towym cztonkiem mtodego, zaangazowanego
W swojg prace zespotu.

W Polsce nie byto wtedy domowych hospi-
cjoéw dla dzieci wiec, wszystko byto dla nas nowe
i kazdy miat poczucie, ze tworzymy co$ wazne-
go i wyjatkowego.

Pamietam, ze na poczatku dysponowalismy
tylko jednym, prywatnym samochodem i dopiero
z biegiem czasu zaczety pojawiac sie kolejne po-
darowane przez sponsoréw auta. Zanim je jednak
otrzymalismy, musielismy dojezdzac do pacjentow

komunikacja miejska. Ciasny barak nie oferowat
odpowiedniej powierzchni magazynoweji sprzet
musielismy przechowywac w prywatnych domach
naszych i naszych przyjaciot.

Moim pierwszym pacjentem, byt chorujacy na
dystrofie miesniowa Duchenne’a Bartek Olmos.
Nigdy nie zapomne tego cichego, skromnego na-
stolatka o przejmujacym spojrzeniu. Z biegiem
czasu nauczytam sie odczytywac z jego oczu to-
warzyszace mu na co dzien pragnienia i emocje.
Po Bartku przyszli kolejni pacjenci. Kazdy uczyt
mnie bycia lepsza pielegniarka, kazdy z nich po-
zostawit w moim sercu czastke siebie.

*
Bartek Olmos i przebrana

za sw. Mikotaja - wolontariys
Agnieszka Koztowska

Pomimo codziennego obcowania z cierpieniem
dzieci, praca w Hospicjum jest dla mnie caty czas
czyms$ wyjatkowym i magicznym. Ja, moje kole-
zanki i koledzy, towarzyszymy naszym podopiecz-
nym i ich rodzinom w najbardziej intymnych sytu-
acjach, jakimi sa choroba i umieranie. Obdarzani
jesteSmy ogromnym zaufaniem i czesto powie-
rzane nam s3 tajemnice gteboko skrywane przed
cztonkami rodziny. Wszystko to oraz Swiadomosc,
jak bardzo potrzebna jest nasza pracai jak wiele
jestdo zrobienia, pomimo niepomyslnej diagno-
zy lekarzy, daje nam kazdego dnia site do pracy.
Wierze, ze dzieci ktérymi sie opiekowalismy zanim
umarty, tworzg dzi$ w niebie armie Aniotéw i teraz
to one opiekujg sie nami.

Praca w Hospicjum

Jest czyms wyjqtkowym
I magicznym
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Czerwony pasek w TV

Artur Januszaniec

Artura Januszanca poznatem w 1996 r., gdy po raz pierwszy odczutem bardzo bolesnie brak
partnera, ktory wziatby na swoje barki czes¢ odpowiedzialnosci za WHD. Od tamtej pory dzia-

tamy razem. (T.D.)

Artur Januszaniec

Byt typowy niczym nie wyr6zniajacy sie jesienny
wieczdr 1996 r. Wpatrujac sie w telewizor, zasta-
nawiatem sie co dalej zrobi¢ ze swojg karierg za-
wodowa. Niedawno zdatem egzaminy na drugi
stopien specjalizacji z anestezjologii, zmienitem
prace i szczerze méwigc, powaznie rozwazatem
emigracje na state do USA. Ze Stanéw miatem
WCigz zywe wspomnienia z wczesniejszych po-
bytéw, a moja fascynacja tym krajem utatwiata
mi podjecie ostatecznej decyz;ji.

Nic nie wskazywato na to, ze dzieni o ktérym
wspominam, bedzie jednym z tych dni, ktére zda-
rzaja sie tylko kilka razy w zyciu, a potrafig determi-
nowac losy na wiele lat. Taki moment wykorzystuje
sie albo sie go ignoruje i dopiero po kilkudziesieciu
latach wspomina,co by byto, gdybym wtedy...".

Jedni nazywaja to przypadkiem, inni zbie-
giem okolicznosci, a jeszcze inni moca spraw-
€z Stwarcy. Jak tam jest tak, tam jest — nie moja
rolg jest o tym rozsadza¢. Faktem byto jednak to,
ze w pewnym momencie zobaczytem czerwo-
ny pasek na dole ekranu telewizora informujacy,
ze Warszawskie Hospicjum dla Dzieci poszukuje
anestezjologa do pracy. W pierwszym momen-
cie zwrdcitem uwage tylko na stowo ,anestezjo-
log’, ale chwile pézniej zaczat intrygowad mnie
kontekst tej specjalizacji w funkcjonowaniu ho-
spicjum dla dzieci.

| tak ciekawos¢, a takze natura wiecznego po-
szukiwacza, spowodowata, ze bedac jedng noga

w samolocie do USA, pojawitem sie w baraku
Hospicjum na terenie Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie.

Pierwsze wrazenie, méwiac delikatnie, byto
$rednie. Barak obskurny, pracownicy jak pracow-
nicy, a o opiece hospicyjnej nie wiedziatem nic. Je-
dynym pozytywnym elementem, jaki znajdowa-
tem, byto to, ze kilkanascie metréw dalejw nstytu-
cie pracowali moi znakomici nauczyciele z okresu
studiéw: anestezjolodzy prof. Zdzistaw Rondio
i dr Marcin Rawicz. Rozwazania, czy aby na pewno
jest to miejsce dla mnie, przerwato dopiero poja-
wienie sie szefa Hospicjum dr. Tomasza Dangla.

Srodowisko anestezjologéw w Warszawie jest
dosyc¢ waskie i Tomka Dangla znatem z widzenia
ze zjazddw oraz wyktadow, dotyczacych gtdwnie
zasad leczenia bélu u dzieci. Nigdy wczesniej nie
poznalismy sie osobiscie, chociaz jak sie pdzniej
okazato, nasze drogi wielokrotnie krzyzowaly sie,
z czego nie zdawalismy sobie sprawy.

Wedtug Dale’a Carnegiego, o tym czy dwoje
ludzi chce ze sobg wspdtpracowad, decydu-
je wrazenie jakie odnosza w trakcie pierwszych
kilkudziesieciu sekund rozmowy. Nie wiem czy
ta zasada wtedy zadziatata. Pamietam, ze gdy
Tomek namawiat mnie do podjecia pracy w Ho-
spicjum, uderzyt mnie w nim jego niesamowi-
ty optymizm. Starajac sie rozwia¢ moje obawy,
twierdzit, ze wszystkie problemy sg do przezwy-
ciezenia, a kazda sprawe mozna zatatwi¢, tylko
trzeba chciec.

Ludzie obdarzeni charyzma, a taka osoba nie-
watpliwie jest Tomek, potrafig u innych wyzwoli¢
ogromny zapat i energie do realizacji wspoélnego
celu. W moim przypadku przetozyto sie to nie tylko
na specjalistyczna pomoc medyczng umierajgcym

z corkami Marta i Ola

dzieciom, ale réwniez spowodowato, ze mogtem
realizowac swoja druga pasje, ktorg byta architek-
tura. Moje zainteresowania budownictwem, pro-



z wizyta u podopiecznego WHD
Grzegorza tojewskiego

jektowaniem, architekturg wnetrz a takze zarza-
dzaniem, mogtem urzeczywistni¢ w tak nietypo-
wym miejscu jak hospicjum dla dzieci.

Zaowocowato to kolejnymi etapami rozbu-
dowy infrastruktury Hospicjum, ze szczegdlnym
uwzglednieniu ergonomii, funkcjonalnosci i ni-
skiej energochtonnosci tworzonych obiektow.
Powstat znany w catej Polsce kompleks medycz-
ny, w ktérym dzieki $wiadczeniu bardzo specja-
listycznych ustug, takich jak USG perinatalne, czy
poradnia stomatologiczna dla dzieci, moglismy
dodatkowo zdobywac srodki finansowe na po-
trzeby Hospicjum.

Przed kilkunastoma laty, unikajac biatego
i czarnego koloru, bylismy w awangardzie jesli
chodzi o aranzacje a takze kolorystyke medycz-
nych pomieszczen uzytkowych. Czesto wzbudza-
to to kontrowersje u dorostych, dzieci natomiast
byty zachwycone, poniewaz nie kojarzyty gabine-
tu ze szpitalem i przestawaly sie bac.

Rozszerzylismy réwniez zakres pomocy so-
cjalnej dla pacjentéw Hospicjum, modernizujac
i rozbudowujac ich domy rodzinne. Dysponujac
wiedzg na temat szkodliwosci grzybéw plesnio-
wych w zawilgoconych budynkach oraz majac
odpowiednie umiejetnosci budowlane, moglismy
wyeliminowac to ogromne niebezpieczenstwo,
odpowiednio adaptujgc pomieszczenia, w kto-
rych przebywaty rodziny naszych pacjentéw. Do-
tychczas w domowej opiece paliatywnej nie zaj-
mowano sie tg problematyka i dopiero szczesli-
wy zbieg okolicznosci, wynikajacy z moich zain-
teresowan, przeprowadzonych badan, zaplecza
finansowego Hospicjum, a takze zapatu wspét-
pracownikow, pozwolity wdrozy¢ te rozwigzania
do codziennej praktyki.

| tak efekt motyla zadziatat. Niepozorna infor-
macja na czerwonym pasku w programie informa-

cyjnym sprzed 18 lat spowodowata, ze obecnie
zarzgdzam wielka fundacjg, moge realizowac
swoje zainteresowania, przebywam wsrdd wspa-
niatych kolegéw i dodatkowo jeszcze zyskatem
bliskiego mi przyjaciela.

z Ludgarda Buzek ]
podczas otwarcia nowej siedziby W




Dlaczego mi to robisz,

przeciez to jest
moje ciato?
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Po co hospicjum

Tomasz Dangel

Gazeta Wyborcza udziela tamoéw dla cyklu,,Po co hospicjum”. Redaktorem jest Wojciech Toch-
man. Pisze tekst, ktéry odzwierciedla temperature 6wczesnego sporu z onkologami. Interpre-
tuje pojecie ,godnosci” na gruncie pediatrii. (T.D.)

Dorosli nigdy nie potrafiq sami zrozumiec.
A dzieci bardzo meczy koniecznos¢
stafego objasniania.

Antoine de Saint-Exupery

,Maty Ksigze”

I. Dlaczego dzieci traktowane sa przez
lekarzy inaczej niz dorosli?

To pytanie towarzyszyto mi od poczatku pracy
z chorymi dzie¢mi. Gdy ukoriczytem studia lekar-
skie 20 lat temu i rozpoczatem prace jako aneste-
zjolog w szpitalu pediatrycznym, zwrécitem uwage,
ze dzieci byly znieczulane inaczej niz dorosli. Nie
stosowano u nich niektérych metod znieczule-
nia. Nastepnych 16 lat mojej pracy poswiecitem
w duzym stopniu studiowaniu, stosowaniu i pro-
pagowaniu metod leczenia bolu u dzieci, ktére
byty dla nich niedostepne. Kiedys$ od jednego
z moich pacjentéw dostatem malg karteczke ze
stowami ,dziekuje za bezbolesne znieczulenie’,
chciat on w ten sposéb powiedzie¢, ze wskutek
zastosowanego postepowania anestezjologicz-
nego, ktére trwato przez kilka dni (tzn. tak dtugo

jak byto potrzebne), nie odczuwat bélu po duzej
operacji. Ze stébw tego chtopca wynika, ze znie-
czulenie moze by¢ bezbolesne lub bolesne, tzn.
moze by¢ skuteczne lub nieskuteczne. Z badan
prowadzonych w tej dziedzinie wynika, ze ok.
40% chorych cierpi niepotrzebnie z powodu bélu
pooperacyjnego.

W tym czasie w Polsce rozwijat sie juz ruch ho-
spicyjny, o ktéorym wéwczas niewiele wiedziatem.
Bytem przekonany, ze pracujac w najbardziej no-
woczesnym szpitalu dzieciecym w Polsce i posia-
dajac wysokie kwalifikacje w swojej specjalnosci,
stuze w najlepszy z mozliwych sposobéw chorym
dzieciom, réwniez tym cierpigcym i umierajacym.
W roku 1991 poznatem dwéch ludzi, ktdrzy w dia-
metralny sposéb zmienili méj punkt widzenia
w tej sprawie. S nimi prof. Jacek tuczak z Kliniki
Opieki Paliatywnej w Poznaniu i dr Robert Twy-
cross z hospicjum w Oksfordzie. Uczac sie od nich
filozofii opieki paliatywnej dokonatem gtebokich
przewartosciowan w moich pogladach na medy-
cyne. Zrozumiatem jak bardzo jednostronne byto
moje dotychczasowe wyksztatcenie i jak bardzo
nienaturalna (tzn. sprzeczna z naturalnym po-
rzadkiem rzeczy) sytuacja, w ktérej pracowatem.
Szpital dla lekarza staje sie po latach pracy jego
naturalnym srodowiskiem, jednak dla pacjen-
ta, a zwlaszcza chorego dziecka, pozostaje miej-
scem przymusowego odosobnienia i cierpienia.
Te dwie rézne perspektywy determinujg diame-
tralnie odmienne postrzeganie tej samej rzeczywi-
stosci. O tym jak postrzegajg szpital nieuleczalnie
chore dzieci i ich rodziny przekonatem sie dopiero
wtedy, gdy przestatem w nim pracowac.

Gdy zrozumiatem juz czemu stuza hospicja
dla dorostych - ruch hospicyjny postrzegam jako
przywracajacy godnos$¢ umierajgcemu cztowie-
kowi i kontestujacy zjawisko niegodnej smierci
w szpitalu — zaczatem zastanawiac sie dlaczego
nieuleczalnie chore dzieci pozbawione s3 takich
mozliwosci. Czy ich prawo do opieki paliatywnej
jest zawieszone tak jak w przypadku niektérych
metod znieczulenia?

Dlaczego dzieci traktowane sg przez lekarzy
inaczej niz dorosli? Na to pytanie odpowiedziec
jest bardzo trudno. Moge jedynie stwierdzi¢, ze
w ciggu minionych 20 lat miatem do czynienia,
i nadal spotykam sie, z bardzo wyraznym oporem
niektérych lekarzy wobec stosowania nowocze-
snych metod leczenia bdlu i opieki paliatywnej



u dzieci, a takze z wieloma btednymi przekona-
niami, ktére (w co nieustannie wierze) sa spowo-
dowane brakiem wiedzy, a nie zta wola. Ten brak
wiedzy dotyczy zaréwno podstaw opieki palia-
tywnej, jak réwniez rzeczywistych potrzeb nie-
uleczalnie chorych dzieci i ich rodzin. Moge tez
stwierdzi¢, ze sam, jeszcze osiem lat temu, na-
lezatem do tych lekarzy, ktérzy uwazali opieke
szpitalng za najbardziej wtasciwa dla tej grupy
chorych. Gdy prébuje dzisiaj zastanowi¢ sie dla-
czego wtedy tak myslatem, to odpowiedz jest
tylko jedna: nie wyobrazatem sobie, zeby lekarz
o tak wysokich kwalifikacjach jak moje (tak wéw-
czas o sobie myslatem) mdgt opusci¢ specjali-
styczny szpital i zajmowac sie nieuleczalnie cho-
rymi dzie¢mi w ich domach. Gdyby kto$ wtedy
zaproponowat mi prace w hospicjum domowym,
uznatbym to za niedorzecznos¢. Moje aspiracje
dotyczyty szybkiego osiggniecia statusu samo-
dzielnego pracownika naukowego i kierownicze-
go stanowiska na oddziale anestezjologii dobre-
go europejskiego szpitala dzieciecego. Stato sie
inaczej, juz od czterech lat pracuje w domowym
hospicjum dla dzieci.

Il. Trudne decyzje

Kto powinien podejmowac decyzje w ostatnim
okresie zycia dziecka, dotyczace kontynuowa-
nia badz wycofania sie z leczenia przedtuzajace-
go zycie, rozpoczecia opieki paliatywnej, wyboru
miejsca pobytu i Smierci? Czy decyzje te powinni
podejmowac najmadrzejsi i najbardziej doswiad-
czenilekarze? W jakim stopniu powinni by¢ w nie
wiaczeni rodzice i dziecko?

Kompetentny lekarz specjalista powinien wie-
dziec¢ kiedy nalezy zaprzestac stosowania metod
przedtuzajacych zycie i rozpoczac opieke palia-
tywna. Nie powinien wywierac presji na rodzicéw
i dziecko w celu kontynuowania terapii, jezeli jej
przewidywane wyniki s watpliwe. Lekarz powi-
nien ograniczy¢ sie do uczciwego poinformowa-
nia o wyczerpaniu mozliwosci wyleczenia choroby
i zblizajacej sie Smierci. Nie znaczy to, ze lekarz nie
ma prawa do wyrazenia swojej opinii co do poste-
powania w okresie terminalnym i wyboru miejsca
$mierci dziecka. Nie powinien jednak ograniczac
dziecku i rodzicom mozliwosci wyboru pomiedzy
pozostaniem na oddziale a powrotem do domu.
Najlepszym rozwigzaniem jest uzyskanie drugiej
opinii, np. umozliwienie rodzicom i dziecku roz-
mowy z lekarzem z hospicjum. Najgorszym wyj-
$ciem jest uchylanie sie od podjecia uczciwego
dialogu z rodzicami i dzieckiem.

Wiekszos¢ lekarzy wolataby, o czym jestem
gteboko przekonany, w ogdle nie podejmowac
takich decyzji. Nalezg one bowiem do najtrud-
niejszych z jakimi pediatra ma do czynienia. Do-
datkowg trudnos¢ stanowi fakt, ze lekarze przy-
gotowywani sg wytacznie do tego jak stosowac
metody przedtuzajace zycie dziecka, a nie jak
podejmowac decyzje o powstrzymywaniu sie

od takiego postepowania. Lekarze nie sg takze
uczeni jak nalezy przekazywac chorym niepo-
mysIne wiadomosci.

Opieka paliatywna moze zosta¢ podjeta je-
dynie wowczas, jezeli zostata poprzedzona decy-
Zjg o0 zaprzestaniu leczenia przedtuzajacego zycie.
Inaczej moéwiac, dyskusja o hospicjum dla dzieci
bedzie bezprzedmiotowa, jezeli okaze sie, ze le-
karze pediatrzy nie sg zdolni do podejmowania
takich decyzji.

Bez wzgledu jak trudne sa decyzje zwigzane
z leczeniem dzieci nieuleczalnie chorych, musza
by¢ podejmowane. Unikanie refleksji i dyskusji na
ten temat oraz stosowanie agresywnych metod
terapeutycznych prowadzi do tragicznych skut-
kéw - cierpienia dziecka, rodzicéw i lekarza. Dziec-
ko umiera i zabiera swojg tajemnice ze sobg (wy-
jatek stanowi dedykowany lekarzom Pamietnik
Frania). Rodzice pograzaja sie w zatobie, ktdra naj-
czesciej prowadzi do izolacji. Lekarze, nie otrzy-
mujac odpowiedniego wsparcia psychicznego
i duchowego, moga doswiadczac zespotu wy-
palenia zawodowego (czestos¢ wystepowania
wsréd onkologdéw dzieciecych wynosi ok. 40%),
niechetnie méwig o swoim cierpieniu, niektérzy
odchodza z pracy.

lll. Godnos¢

Stowem-kluczem w tych rozwazaniach jest god-
nos¢. Godnos¢ to poczucie, Swiadomos¢ wia-
snej wartosci. Np. dla chrzescijanina wynika ona
z wiary, ze jest dzieckiem Boga. Co znaczy godne
umieranie? Znaczy - odpowiednie, stosowne,
warte cztowieka posiadajacego i sSwiadomego
swojej godnosci. Co decyduje o tym czy umie-
ranie jest godne cztowieka, a wiec nie narusza-
jace jego godnosci? Czy chodzi tu o warunki ze-
wnetrzne: otoczenie, standard opieki, czysta po-
$ciel? Z pewnoscig minimalne warunki zewnetrz-
ne powinny by¢ zachowane, ale nie one sg naj-
wazniejsze. Umierajacy cztowiek koncentruje sie
bowiem na swoim wnetrzu, sprawy zewnetrzne
stajg sie mniej wazne.

Istotng kwestia jest opanowanie lub ztagodze-
nie dolegliwosci fizycznych, takich jak bdl, dusz-
nos¢, nudnosci, Swiad, zaparcie itd. Nie spetnienie
tego warunku w oczywisty sposob narusza god-
nosc¢ chorego, poniewaz zakidca jego zycie we-
wnetrzne. tagodzac bdl i inne objawy przywra-
camy chorego jemu samemu, a wiec przywraca-
my mu godnos¢.

Naruszeniem godnosci umierajacego czto-
wieka jest z calg pewnoscia stosowanie uporczy-
wej terapii, majacej na celu przedtuzanie zycia.
W rzeczywistosci mamy do czynienia z przedtu-
Zaniem agonii. Szczegdlnie drastycznym przykta-
dem jest stosowanie respiratora u dzieci w termi-
nalnej fazie choroby nowotworowe;j.

Nigdy nie zapomne chtopca, ktéry pomimo, ze
zostat skierowany do naszego hospicjum z powodu
braku mozliwosci wyleczenia nowotworu,
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w dalszym ciggu pozostawat pod opieka onkolo-
gow. Trzykrotnie podejmowano interwencje me-
dyczne w sytuacjach zagrozenia zycia. W efekcie
okres terminalny choroby wydtuzono do 7 mie-
siecy. W ostatnim okresie cierpienie chtopca byto
taki wielkie, ze modlit sie o $mier¢, a ta nie przy-
chodzita. Od tamtej pory zastanawiam sie: kto
dat nam lekarzom prawo przedtuzania zycia nie-
uleczalnie chorym, jezeli to zycie wypetnione jest
cierpieniem?

Godnos¢ chorego zostaje takze naruszona
wskutek pozbawienia go informacji o stanie zdro-
wia. Zmowa milczenia, a wiasciwie zmowa ktam-
stwa, szczegdlnie dotyczy nieuleczalnie chorych
dzieci. Dorosli zaktadaja, ze dezinformujac dziec-
ko ,chronig je". W rzeczywistosci ryzykuja utrate
zaufania i zerwanie mozliwosci komunikowania
sie z dzieckiem w najwazniejszych dla niego spra-
wach, skazujac je na samotnos¢ w obliczu smierci.

Kiedys, wspdlnie z onkologami, opiekowali-
Smy sie dziewczynka z nowotworem kosci, ktérg
rodzina starafa sie chronic¢ przed ztymi wiadomo-
$ciami. Pewnego razu zostata przyjeta do szpitala
w celu kolejnej chemioterapii z powodu nowych
przerzutow. Mtody lekarz, ktéry sie nig zajmo-
wat, powiedziat jej o tych przerzutach. Wywota-
to to oburzenie rodziny, ktéra wspdlne z ordyna-
torem zmusita lekarza, zeby jeszcze raz poszedt
do dziewczynki i odwotat przekazane informacje.

Oktamywanie dzieci opiera sie na fatszywym
zatozeniu, ze one nie znajg prawdy. Dzieci dosko-
nale zdaja sobie sprawe z sytuacji, a jezeli przyj-
mujg zasady gry narzuconej im przez dorostych,
to tylko dlatego, ze nie chcg ich dodatkowo rani¢.

Najmtodszy nasz pacjent, ktory w petni swiadomie
rozmawiat z mama na temat swojej Smierci miat
4,5 roku. Pomimo, ze nikt wczesniej go nie poin-
formowat, chtopiec sam wybrat miejsce swojej
$mierci i okreslit kiedy ona nastapi.

Jednak sprawg najwazniejsza — gdy rozwaza-
my znaczenie godnego umierania - jest szacunek
dla autonomii chorego, jego woli, nie pozbawia-
nie go mozliwosci podejmowania decyzji.

Kiedys, gdy u chfopca umierajgcego na raka
(na zdjeciu na s. 23) wystgpit brak moczu, a ja nie
potrafitem zréznicowac czy jest to zatrzymanie
moczu w pecherzu spowodowane stosowaniem
morfiny, czy tez objaw schytkowej niewydolno-
$ci nerek, postanowitem, wbrew jego woli, zato-
zy¢ mu cewnik do pecherza (takiego postepowa-
nia nauczytem sie w szpitalu). Chtopiec ptaczac
zapytat: dlaczego mi to robisz, przeciez to jest
moje ciato? Moczu w pecherzu nie byto, chto-
piec wkrétce zmart. Bolesny zabieg byt zupetnie
niepotrzebny, naruszyt jego godnos¢. Do dzisiaj
jest mi wstyd i zastanawiam sie czy mi wybaczyt.

Nieuleczalnie chore dziecko powinno mie¢
mozliwos¢ udziatu w decyzjach, ktére dotycza
jego osoby. Wola dziecka powinna by¢ uszanowa-
na. Spotykamy czasem sytuacje ekstremalne, gdy
zasada ta musi ustgpi¢ wobec wyzszych wartosci:
Michat (12-letni chtopiec, umierajacy na nowo-
twér mbzgu): - Jesli mnie kochasz, zabij mnie.
Dominik (wolontariusz Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci): - Nie moge.

Mysle, ze dzieci najczesciej pozbawiane sg
mozliwosci decydowania o tym jak i gdzie chcia-
tyby spedzi¢ ostatni okres zycia. S3 notorycznie
oktamywane, ignorowane, izolowane i zmusza-
ne. Dorosli - lekarze i rodzice - decydujg, zgodnie
z obowigzujacym prawem, ale kierujac sie wasny-
mi priorytetami, w ich imieniu. Dlatego wiasnie
godnos¢ dzieci zostaje naruszona w obliczu $mier-
ci — przez ubezwiasnowolnienie. Cztowiek, ktéry
zostaje pozbawiony wptywu na wtasne zycie,
oczywiscie nie traci przyrodzonej mu godnosci,
jednak zostaje odarty z naleznego mu szacunku.

Przywrécenie dziecku mozliwosci decydo-
wania o wtasnym zyciu, po zakorczeniu niesku-
tecznego leczenia onkologicznego, jest najlep-
sz rzeczg jaka my dorosli, w tej tragicznej sytu-
acji, mozemy dla niego zrobic.

Niestety dorosli najczesciej uzurpuja sobie
prawo do decydowania w imieniu dziecka bez
jego udziatu. Przykfadem takiej postawy jest
opinia wyrazona przez doc. Danute Perek: Naj-
lepszym losem dla takiego pacjenta, ktérego wy-
leczy¢ sie nie da, jest umrze¢ nagle z powodu
powiktan po chemii (chodzi o Smier¢ dziecka
w przebiegu raka kosci z przerzutami do ptuc).
Czy w takim przypadku chore dziecko i jego ro-
dzice zostaja poinformowani i wyrazaja $wiado-
ma zgode na chemioterapie? Jaka jest wiasciwie
intencja lekarza, ktéry jg proponuje? Czy takty-
ka i przewidywane konsekwencje postepowania



Piotr Oskroba-Guzniczak

zostajg przedyskutowane z rodzicami i zapisane
w dokumentacji pacjenta, czy tez dochodzi do
cichego przyzwolenia dorostych na wczesniejsza
Smier¢ dziecka pod pozorem terapii?

Mam nadzieje, ze doc. Danuta Perek nie prak-
tykuje chemioterapii u nieuleczalnie chorych
dzieci z intencja skrécenia ich zycia. Gdyby tak
byto, mielibysmy do czynienia z klasycznym przy-
kladem eutanazji, ktéra jak wiadomo jest w Polsce
nielegalna i powinna by¢ $cigana.

Prof. Pawet Januszewicz méwi: my sie nie pod-
dajemy, walczymy do konca. Co znacza te stowa?
Prawdopodobnie sg wyrazem braku akceptacji
$mierci nieuleczalnie chorych dzieci. O co toczy
sie walka, jezeli wiadomo, ze dziecko wkrétce
umrze? Co ma do zaproponowania nieuleczal-
nie choremu dziecku i jego rodzinie specjalistycz-
ny szpital, poza metodami sugerowanymi przez
doc. Danute Perek?

IV. Po co hospicjum

Opieka paliatywna stanowi alternatywe dla nie-
uleczalnie chorego wobec uporczywe;j terapii, eu-
tanazji lub catkowitego braku opieki. Koncentruje
sie nie na chorobie, ale na cztowieku i jego rodzi-
nie, starajac sie odpowiedzie¢ na wszystkie po-
trzeby (fizyczne, psychiczne, spoteczne i ducho-
we). Jej celem nie jest przedtuzanie lub skracanie
zycia, ale poprawa jego jakosci. Pracownicy hospi-
cjum akceptuja zblizajaca sie Smier¢, koncentruja
sie jednak na celach realistycznych, a nie na walce
do korica. Zycie przeciez trwa, a wiec nalezy przy-
wroci¢ mu jego wartosc i sens. Pozornie niewiele
mozna zrobi¢ (tak prawdopodobnie sagdzg lekarze
pracujacy w szpitalu). Praktyka hospicjum wykazu-
je jednak, ze zrobi¢ mozna wiele, jezeli dysponuje

sie odpowiednio wyszkolonymi specjalistami oraz
technicznymi mozliwosciami sprawowania catodo-
bowej opieki domowej. Powrét dziecka do domu,
atmosfera mitosci i bezpieczenstwa, poszanowanie
woli dziecka, skuteczne leczenie objawowe, wspar-
cie psychologiczne, socjalne i duchowe, wreszcie
program wsparcia w zatobie — sktadaja sie na osta-
teczny efekt pracy hospicjum.

Tragicznym nieporozumieniem cigzagcym na
polskiej onkologii dzieciecej jest traktowanie che-
mioterapii jako jedynej mozliwej opcji dla nieule-
czalnie chorego dziecka, ktéra ma zastgpic opieke
paliatywna. W rzeczywistosci chemioterapia ma
mniej wiecej tyle wspolnego z opieka paliatywna,
co viagra z mitoscig — ma poprawiac¢ samopoczucie
dorostym w sytuacji, gdy niewiele moga zdziatac.

We wspétczesnej pediatrii rozwinety sie spe-
cjalnosci koncentrujace sie na poczatkach zycia
cztowieka — neonatologia i perinatologia. Jezeli
istnieje powszechnie akceptowana medycyna
poczatku zycia cztowieka, to powinna takze po-
wsta¢ medycyna koncentrujaca sie na ostatnim
okresie zycia dziecka dotknietego nieuleczalng
choroba - opieka paliatywna.

Perspektywy rozwoju opieki paliatywnej nad
dzie¢mi w Polsce zaleza obecnie od zmiany postaw
lekarzy wobec nieuleczalnie chorych dzieci.

Powyzszy artykul ukazat sie w Gazecie Wyborczej
nr 302 (28.12.1998 r.) pod tytutem ,,To moje cialo”.

hospicjum [PX]




Nie popetnitam

samobdjstwa,
bo kocham

nie tylko siebie
i ufam Bogu
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Jaka role odgrywa
w moim zyciu Bog

Katarzyna Konarzewska

Kasia Konarzewska wyjasnia dlaczego postanowita zy¢ do konca. To bardzo wazne wyznanie
w kontekscie debaty nad eutanazja. Od napisania tego tekstu zostaly jej 4 lata zycia. (T.D.)

Katarzyna'konarzewska

Zostatam wychowana w rodzinie katolickiej i duzo
mi to dato. Przed wszystkim w Bogu znajduje
zawsze oparcie i On zawsze mnie kocha taka, jaka
jestem. Dzieki wierze i Duchowi Swietemu, ktory
dat mi te taske dosztam do dwdch podstawo-
wych wnioskéw:, Popetni¢ samobdjstwo to prze-
stac ufa¢ Bogu”i,Samobojca kocha tylko siebie”.

Nie popetnitam samobojstwa, bo kocham nie
tylko siebie i ufam Bogu. Obdarzona wielokrotnie
jego faska mogtam poznac, ze jest zywy i prawdzi-
wy. Poza tym otrzymatam od niego wiele wspa-
niatych daréw. Jednym z nich sa moi przyjaciele,
ktérzy pomogli mi Go odnalezé. | cho¢ w zyciu
wiele razy btadzitam, buntowatam sie i nadal tak
sie dzieje, to wiem, ze Jezus dat mi faske doce-
niania tego, jakim wielkim darem i zaszczytem
jest Jego przyjscie do mojego serca. Dosztam tez
do wniosku, ze z Bogiem jest czasem Zle ale bez
Niego jeszcze gorzej.

W ostatnim czasie ogromnie pomogty mi
rozmowy z przyjaciétmi na temat wiary i do-
Swiadczen z nig zwigzanych. Wiele sie z nich
nauczytam i wyciaggnetam cenne whnioski.

Oprocz spotkania z Jezusem w Eucharystii, czasem
mam ochote wejs¢ do pustego kosciota tylko po
to, by powiedzie¢ Mu: DZIEKUJE. A musze sie spie-
szy¢, bo jestem chora terminalnie i istnieje duze
prawdopodobienstwo, ze moge w kazdej chwili
umrzed. Zwtaszcza ostatnio moj stan zdrowia sie
znacznie pogorszyt. Czesto rozmawia m z przyja-
Ciétmi o $mierci albo o niej mysle. Sa to rozmowy
bardzo powazne, gdy wymieniamy poglady na
ten temat, albo tez takie,,na luzie’, gdy zartujemy.

Mysle, ze Smier¢ to chwila przejscia z tego
zycia do tamtego. Jesli starato sie zy¢ wedtug
bozych nakazéw i wybierato sie w swoim zyciu
Boga, to wierze, ze On da pod koniec zycia faske
nawrodcenia.

Poza tym jest mitosierny, jesli wiec staniem
przed nim z pokora syna marnotrawnego - tam
na sadzie - to On, jako kochajacy ojciec przyjmie
nas z otwartymi ramionami do Swego Krélestwa.
| wszystkim chciatabym powiedzie¢: - A swoja
droga, czuwajcie, bo nie znacie dania ani godziny”.

Nie jestem pewna, czy zawsze bytabym
gotowa na spotkanie z Jezusem po $mierci, czy
mogtabym beztrosko,gra¢ w kregle”. Jednak ufam,
ze Bog da mi przed Smiercig taske zalu za grzechy
i by¢ moze wystucha pewnej mojej prosby — o ile
bedzie zgodne to z jego wolg. Uwazam tez, ze nie
trzeba ukrywac tego, ze boimy sie $mierci, bo to
jestludzkie. I tylko nalezy z pokora wierzy¢ w to,
ze Bég nas kocha i jest mitosierny. Cztowieka, ktéry
moze w kazdej chwili umrzec z powodu swojej ter-
minalnej choroby, nie powinno sie ciaggle pytac,
czy jest gotowy na spotkanie z Bogiem. Przypusz-
czam, iz wiekszos¢ z nas jest Swiadoma tego, ze
powinnismy by¢ przygotowani.

Poza tym uwazam, ze gdy cztowiek jest juz do-
rosty, wiara jest jego prywatna sprawa i wszelka
ingerencja musi odbywac sie bardzo delikatnie,
tzn. mozna go upomnieg, ale gdy z owych upo-
mnien nie skorzysta, to nie nalezy na site ,wpy-
cha¢” mu Boga. Taki cztowiek odpowiada sam
przed Bogiem, a ze swych czynéw bedzie rozli-
czony na Sadzie Ostatecznym.



Bag czasu nie liczy
— po ¢o hospicjum

Moje dwunastoletnie cérki Marysia i Kasia Dangel (z pomoca red. Wojciecha Tochmana) prze-
prowadzajq wywiad z ks. Janem Twardowskim, ktéry pozwolil, zeby WHD uzylo cytatu z jego

stynnego wiersza. (T.D.)

Kasia: Dlaczego dzieci umierajg?
Ks. Jan Twardowski: To tajemnica. Jaki$ zamyst
Boga, ktérego nie rozumiemy.

Marysia: A czym jest Smierc?

- Spotkaniem z Nim, tak uczy nasza wiara.
Marysia: To dlaczego ludzie boja sie smierci?

- Jamysle, ze bardziej bojg sie umierania niz samej
$mierci. Strach miesza sie wtedy z radoscia. Jak
w samolocie: troche sie boimy lecie¢, a troche
nam sie to podoba. Kiedy cztowiek umiera, pewnie
cieszy sig, ze juz za chwile Pan Bég odkryje przed
nim wielkie tajemnice. To musi by¢ ekscytujaca,
szczedliwa chwila.

Kasia: A jak kto$ idzie do piekfa?

- Piekto jest puste. Diabty chodza po ziemi.
Marysia: Czy kazde dziecko, ktére umiera, zaraz
idzie do nieba?

- Na pewno. Nasza wiara mowi: Bég stat sie czto-
wiekiem. Cztowiekiem podobnym do dziecka
zhospicjum, bo przeciez cierpiat niewinnie. To jest
ten Baranek Bozy - niewinne stworzenie ztozone
na ofiare. Baranek, ktéry zwycieza. Mozna w to nie
wierzy¢, ale ja jestem ksiedzem i ja wierze. A czy
wy, dziewczynki, jestescie ochrzczone?
Marysia: JestesSmy.

Kasia: Dlaczego ksigdz w pewnym wierszu po-
prosit Pana Boga, zeby nauczyt ksiedza cierpiec
bez pytan?

Marysia: Napisat ksigdz, ze Bogu nie stawia sie
pytan,dlaczego”.

- Sg pewne tajemnice, ktérych Pan B6g nam nie
wyjasnit. Na przyktad $mier¢ dziecka, o ktérej teraz
rozmawiamy. Nie rozumiemy jej. Ale nie mozemy
zadac od Niego, by nam sie z czegokolwiek ttu-
maczyt.

Marysia: Ale czy cztowiek moze zadawac pytania?
Kasia: Szczegolnie wtedy, gdy Bog zabiera mu
dziecko.

- Mozna pytac.

Kasia: Dlaczego wiec Bég zabiera rodzicom ich
dzieci? Przeciez musi widzie¢ to wielkie cierpienie.
- Widzi. Ale ono na pewno ma swoj sens. Znam
ludzi, ktérzy po $mierci dziecka zupetnie zmieni-
li swe zycie. Na lepsze.

Marysia: A moze to kara dla rodzicéw za strasz-
ne grzechy?

- Nie. W Starym Testamencie méwito sig, ze Smierc
jest kara za grzechy. Ale juz tam jest przypowiesc¢
o Hiobie. Byt pobozny i oddany Bogu, a spadaty na

i

Jak
Kasia (z lewe))li Marysia (z prawej) rozmawiaja z kS*Janem Twardowskim

fot. Piotr Wojcik

Bdg nie
liczy czasu,
tylko go wazy
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niego wszystkie nieszczescia. Bardzo cierpiat. Sa-
siedzi wmawiali mu, ze na pewno bardzo zgrze-
szyt, skoro Bég tak go doswiadcza. Ale Hiob kochat
Boga, przyjmowat od Niego wszystkie nieszcze-
$cia. Wiedziat, Zze to nie jest zadna kara, ze musi
by¢ w tym jakis inny Jego zamyst. Ale ja was chyba
nudze, jak na kazaniu.

Marysia: Alez nie, prosze ksiedza.

Kasia: Czy Pan Bog wybiera, ktére dzieci maja juz
do niego przyjs¢, a ktére dozyc¢ starosci?

- Przypuszczam, ze kazdy ma swdj czas wyznaczo-
ny. Ale Bég nie liczy czasu, tylko go wazy. Jedna
chwila czy godzina jest inna od drugiej. Pierw-
sza - ciezka i wartosciowa, a druga - nie.

Marysia: Czy z chorym dzieckiem rozmawiac
o $mierci?

- Chyba nie ma sensu nikogo oszukiwag, takze
dziecka. Pamietam moja penitentke, pierwsza
w moim zyciu osobe, ktéra spowiadatem. Byta
to umierajaca dziewczynka.

Kasia: lle miata lat?

- Dziesie¢. Mieszkata na wsi. Chciatem ja pocie-
szac. Ale ona wiedziata, Zze odchodzi, cho¢ nikt
jej tego nie powiedziat. Ona byta dojrzata do spo-
tkania z Bogiem. Ci, ktérzy naprawde umieraja,
to wiedza. Maja jaka$ wiedze, na pewno wieksza
od naszej. Ta dziewczynka byta madrzejsza ode
mnie. Ona mnie uczyfa...

Kasia: A jak pocieszac dzieci, ktérym umart brat
albo siostra?

- Ze on nie umarl, tylko zyje. Ze patrzy na nas, ze
sie za nas modli. Mozna mie¢ $wietny, serdeczny
kontakt z umartymi.

Marysia: A czy ksigdz wierzy w cuda?
- Oczywiscie. Cudem jest trawa, ktéra ro$nie. | to,
Ze ja zyje, jest cudem.

EKAO SA VI o/Warszawa 2401082-65000397 -

Marysia: Czy dzisiaj Pan Jezus moze uzdrawiac
dzieci tak samo, jak uzdrawiat, kiedy chodzit po
ziemi?

- Na pewno. Jesli bardzo chore dziecko trafi do
lekarza, ktory je wyleczy, to czyz to nie jest cud?

fot. Krzysztof Wojciechowski/FORUM
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Mariaz

Joanna Szymkiewicz-Dangel

Mariaz opieki paliatywnej z kardiologia prenatalna zaowocowat wprowadzeniem w Polsce

hospicjum perinatalnego. (T.D.)

Byt rok 1993, gdy Tomek postanowit odejs¢ z Cen-
trum Zdrowia Dziecka i zaja¢ sie opiekg paliatyw-
na nad dzie¢mi. Nie ukrywam, Ze nie do korica ro-
zumiatam te decyzje, ale wiedziatam, Ze skoro tak
postanowit, to na pewno uda mu sie nowe przed-
siewziecie. Okazato sie, ze byt to wielki krok w roz-
woju polskiej pediatrii i nauczania innego sposo-
bu myslenia. Tomek uswiadomit catej rzeszy leka-
rzy zajmujacej sie dzie¢mi, ze medycyna nie jest
wszechmocna i ze sg sytuacje, w ktérych musimy
sobie powiedzie¢: nie umiemy Cie wyleczy¢, ale
postaramy sie ztagodzi¢ Twoje cierpienia i spra-
wi¢, aby pozostate zycie byto jak najlepszej jakosci.

Patrzytam na rozwdj opieki paliatywnej nad
dzie¢mi, zaréwno przez pryzmat swojego domu
i wychowywania malutkich jeszcze wéwczas c6-
reczek, Kasi i Marysi, a takze jako lekarza pedia-
try, ktdrego w czasie pierwszego i drugiego stop-
nia specjalizacji nie uczono, jak skutecznie leczy¢
bdl u dzieci i jak rozmawiac z rodzicami dzieci nie-
uleczalnie chorych, i wreszcie jako kardiologa zaj-
mujacego sie m.in. kardiologiag prenatalna. Wia-
$nie te rozmowy staty sie dla mnie nieoceniona
lekcja sztuki medyczne;j.

Gdy powstato WHD, przypomniatam sobie méj
niezapomniany pobyt w Tadworth Court pod Lon-
dynem w 1976 roku, gdzie jako studentka medy-
cyny-wolontariuszka, pomagatam w opiece nad
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Kilkunastoma pod-
opiecznymi w réznym wieku zajmowaty sie wy-
kwalifikowane pielegniarki, majac do pomocy nas,

grupke mtodych ludzi. Dzieci z przepukling opono-
wo-rdzeniowa uczyly mnie jezyka angielskiego, dzi-
wigc sie, ze nie znam podstawowych stéw, takich jak
biedronka albo nazw niektérych drzew i krzewow.
Woéwczas nie zdawatam sobie sprawy, ze wiasnie to
jest opieka paliatywna. | chyba nie byta ona wow-
czas tak nazywana.

Gdy przygotowywatam prace doktorska
o zmianach w ukfadzie krazenia w mukopolisa-
charydozach u dzieci, Artur (19-latek o wzroscie
98 cm z ciezkg postepujaca stenoza mitralng i na-
rastajacg niewydolnoscia serca) uswiadomit mi
najlepiej, czym jest opieka paliatywna. Prébo-
watam namowic go na wymiane zastawki serca,
wtedy powiedziat:,Pani doktor, przeciez pani wie
lepiej ode mnie, ze moja choroba jest nieuleczal-
na. Czy nie moge poéjs¢ do domu, zatatwic wszyst-
kie sprawy i tam spokojnie umrzec?”.

Najwiekszym przezyciem we wspotpracy zWHD
byt pewien weekendowy dyzur. Jeden jedyny raz,
gdy Tomek wraz ze wspotpracujaca z nim woéw-
czas dr. Elzbietg Chudzyriska chcieli pojechac na
wazny zjazd, zgodzitam sieg, aby zostac lekarzem
dyzurnym WHD. Bytam juz doswiadczonym le-
karzem pediatra. Wydawato mi sie, ze wiem, na
czym polega ich praca. Gdy pierwszego wieczo-
ru zmart chtopczyk, do ktérego rodziny wraz z pie-
legniarka pojechatam do domu, zrozumiatam,
Ze pracy w hospicjum nie da sie nauczy¢ z ksia-
zek, odpraw ani opowiesci. To trzeba przezy¢ i
zobaczy¢, zeby umiejetnie towarzyszy¢ rodzinie

-

Pracy w hospicjum
nie da sie nauczy¢
Z ksiqzek
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pograzonej w rozpaczy z powodu $mierci ukocha-
nego dziecka. Do dzisiaj mam w oczach obraz tego
chtopczyka, ktéry byt w wieku moich corek... Zro-
zumiatam, ze nie moge pracowac jako lekarz hospi-
cjum,na pierwszej linii". Ale uswiadomitam sobie, ze
to nowa medycyna, ktérg razem mozemy rozwijac.

Opieka paliatywna kojarzyta sie nam, pedia-
trom, gtéwnie z pacjentami onkologicznymi. Tak
bardzo mylilismy sie. Juz w 1999 roku Wioletta,
nasza pierwsza pacjentka z rozpoznanym przez
mnie prenatalnie zespotem Edwardsa i wada
serca, a nastepnie leczona w Klinice Neonatolo-
gii CZD, zostata przyjeta pod opieke domowa War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci. Zyta w domu
tylko 9 dni, ale byta dzieckiem, ktére zapoczat-
kowato w Polsce perinatalng opieke paliatywna,
ktéra nazywamy hospicjum perinatalnym.

Dzieki matemu Franiowi z diagnostyki pre-
natalnej i jego ojcu, w 2006 r. powstata Poradnia
USG, bedaca obecnie referencyjnym osrodkiem
kardiologii prenatalnej. Na tej bazie na szeroka
skale rozpoczeto dziatalno$¢ hospicjum perinatal-
ne, pomagajace rodzicom nienarodzonych dzieci
z ciezkimi wadami, ktérzy zdecydowali sie na ich
urodzenie, a nie na przerwanie cigzy. Prawdopo-
dobnie bedzie to rosnaca grupa pacjentéw w do-
mowej opiece paliatywnej.

Hospicyjni pacjenci kardiologiczni stanowili za-
rowno dla mnie, jak i dla catego zespotu WHD duze
wyzwanie. W latach 90. pod opieke domowg WHD
trafito kilku nastolatkéw z sinicznymi, nieoperacyj-
nymi wadami wrodzonymi serca lub z pooperacyj-
nymi powiktaniami. Kierowane byly do nas gtéw-
nie dzieki temu, ze WHD posiadato koncentratory
tlenu. Obecnie coraz czesciej trafiajg do hospicjow
dzieci po kardiochirurgicznych operacjach ztozonych
wad serca, niejednokrotnie po diagnostyce prena-
talnej, u ktérych leczenie nie powidto sie. W ciggu
20 lat dziatania WHD, zaczelismy coraz lepiej rozu-
miec, ze réwniez w kardiologii dzieciecej, opieka pa-
liatywna moze by¢ najlepsza formga opieki.

Dzieki polskim i miedzynarodowym kursom z za-
kresu opieki paliatywnej poznatam wielu wspania-
tych ludzi, ktérzy mieli duzy wptyw na moj dalszy
rozwdj: prof. Roberta Twycrossa, prof. Jacka tucza-
ka, prof. Davida Bauma, ks. prof. Waldemara Chro-
stowskiego oraz cata rzesze wspaniatych lekarzy
i pielegniarek, z ktérymi spotkania byty niezmier-
nie interesujace. Zawsze uwazatam, ze wiekszo$¢
wygtaszanych tam wyktadéw i prowadzonych
dyskusji powinna znalez¢ sie w obowigzkowym
szkoleniu lekarzy réznych specjalnosci.

Ukoronowaniem wieloletniej pracy Tomka,
zmierzajacej do uchronienia dzieci przed niepo-
trzebnym bdélem i cierpieniem, byto opracowa-
nie dla Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego
wytycznych dla lekarzy ,Zaniechanie i wycofy-
wanie sie z uporczywego leczenia podtrzymuja-
cego zycie u dzieci”. Praca w zespole tworzagcym
wytyczne byta dla mnie niezapomnianym, inspi-
rujgcym przezyciem.

Méj mariaz z opieka paliatywna zostat przy-
pieczetowany w tym roku wyborem na stanowisko
przewodniczacej nowo powstatej Sekgcji Pedia-
trycznej Opieki Paliatywnej Polskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego. Czy uda nam sie wspol-
nie co$ jeszcze zrobi¢ dla nieuleczalnie chorych
dzieci? Znajac upér Tomka i jego wiare w to, ze
wszystkie dobre pomysty znajdujg mozliwos¢ re-
alizacji, wierze, ze tak.

Po 20 latach rozumiem juz decyzje mojego
meza. Ktos musiat zaczac ten najtrudniejszy temat
w pediatrii. Po 20 latach ponad 90% mieszkancow
Polski ma dostep do domowej opieki paliatywne;j
nad dzie¢mi. Mam nadzieje, ze marzenie Tomka
przynajmniej czesciowo zostato zrealizowane.



Karta Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu

W 2006 r. zwrdciliSmy sie do dr. Janusza Kochanowskiego, Rzecznika Praw Obywatelskich
o interwencje w zwiazku z polityka NFZ. Rozpoczeta sie wspodltpraca, ktérej owocem stato sie
wprowadzenie, Karty Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu”. Na marginesie tego doku-
mentu napisatem wilasna Karte dedykowanga Januszowi Korczakowi. (T.D.)

Stanowisko Rzecznika Praw Obywatelskich
w sprawie domowej opieki nad dzie¢mi $miertelnie chorymi

Rzecznik Praw Obywatelskich dostrzegajac potrzebe zapewnienia dzieciom Karta
$miertelnie chorym petnej opieki w warunkach domowych, po zapoznaniu _ y
sie z aktualng sytuacjg prawnag, a takze z dotychczas stosowanymi zasadami moze stanowic

organizacji i finansowania tej opieki, przedstawia Karte Praw Dziecka Smier-
telnie Chorego w Domu. Wszystkie zapisy Karty maja odniesienie do Ustawy
zasadniczej i Konwencji o Prawach Dziecka. Rzecznik Praw Obywatelskich I merytoryczny
stwierdza, ze w Polsce zostal wypracowany modelowy system opieki palia-
tywno-hospicyjnej nad dzie¢mi i ich rodzinami. Do chwili nadania temu sys-
temowi mocy obowigzujacej w polityce zdrowotnej panistwa, niniejsza Karta
moze stanowi¢ moralny, prawny i merytoryczny punkt odniesienia dla in-
stytucji i organizacji odpowiedzialnych za zapewnienie dzieciom $miertel-
nie chorym pelnej opieki w warunkach domowych i zaangazowanym w spra-
wowanie tej opieki.

moralny, prawny

punkt odniesienia

Tomasz Dangel i Janusz Kochanowski




KARTA PRAW DZIECKA SMIERTELNIE CHOREGO W DOMU
Janusz Kochanowski (2007)

1
Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny, ma prawo do godnosci,
szacunku oraz intymnoéci, w warunkach domowych.
2
Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze dostosowanym do jego stanu.
3
Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i calo$ciowa opieka hospicjum domowego, zapewniajaca adekwatne do
potrzeb leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia.
4
Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami.
5
Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gtéwnie na barkach rodzicéw, ktérzy winni by¢ traktowani przez
personel medyczny po partnersku. Rodzice maja prawo do otrzymywania petnych informacji i do podejmowania
wszelkich decyzji zgodnych z najlepszym interesem ich dziecka.
6
Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udziatu w podejmowaniu decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim
opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.
7
Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okreslone kwalifikacje zawodowe, aby zapewni¢ w pelnym wymia-
rze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych dziecka i jego rodziny.
8
Rodzice powinni mie¢ mozliwos$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym specjalista w zakresie schorzenia dotycza-
cego ich dziecka.
9
Rodzice majg prawo do podjecia $wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na oddziale szpitalnym dostosowanym do
potrzeb $émiertelnie chorych dzieci.
10
Cata rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zaloby tak dtugo jak okaze sie to potrzebne.

KARTA PRAW DZIECKA SMIERTELNIE CHOREGO
Tomasz Dangel (2007) — w hotdzie Januszowi Korczakowi

1
Jestem czlowiekiem, posiadam godnos¢. Prosze o szacunek.
2
Mam prawo zy¢ najlepiej jak potrafie.
3
Jezeli jeszcze nie urodzitem sie, a wy juz wiecie, ze jestem chory i moge umrze¢, sprawcie, zebym nie cierpial.
Pomézcie moim rodzicom, bo bardzo sie martwig.
4
Nie zabijajcie mnie, ani przed, ani po urodzeniu. Umre sam we wlasciwym czasie.
Skoro jednak musze umrzeé, pozwolcie mi na to.
5
Nie zadawajcie mi niepotrzebnego bélu. Nie podtrzymujcie mojego zycia kosztem cierpienia.
6
Chcialbym mie¢ udzial w waszych decyzjach, ktore mnie dotycza.
7
Mam prawo do uczciwej informacji przekazanej przez lekarza, a lekarz ma obowigzek wystuchania mojego zdania.
8
Zapewnijcie mi opieke i leczenie w moim domu, bo tam czuje si¢ najlepiej.
Pomozcie finansowo moim rodzicom i opiekunom. Nie utrudniajcie pracy hospicjum domowemu.
9
Nie stosujcie eksperymentéw medycznych bez mojej zgody, moich opiekunéw prawnych i komisji bioetyczne;j.
10
Zapewnijcie wsparcie w Zalobie mojej rodzinie po mojej $mierci.
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Siedziba Hospicjum

Artur Januszaniec

Najpierw dzieki prof. Zdzistawowi Rondio otrzymalismy siedzibe w Instytucie Matki i Dziecka.
W 1999 r. przenieslisSmy sie z Instytutu na Zacisze. Gléwnym autorem obecnego ksztattu osrodka

Fundacji WHD jest Artur Januszaniec. (T.D.)

Warunki pracy w pierwszych latach dziatalnosci
Hospicjum byty iscie spartanskie. Zajmowalismy
trzy pomieszczenia w starym, blaszanym baraku,
bedacym wiasnoscig Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie. Bardzo czesto sprzet medyczny,
ktory byt niezbedny w opiece nad umierajacymi
dzie¢mi, musieliSmy magazynowac w naszych
prywatnych domach. Praktycznie nie mielismy
zadnego zaplecza socjalnego.

W 1998 ., dzieki wsparciu dziennikarzy, moz-
liwe stato sie zakupienie budynku mieszkalne-
go w stanie surowym na warszawskim Zaciszu.

Odzew spoteczenistwa Warszawy byt na tyle duzy,
ze z zebranych pieniedzy moglismy w petni wy-
konczy¢ pomieszczenia nowej siedziby.

W 1999 r. przeprowadzilismy sie na Zacisze,
gdzie w ciggu kolejnych lat dzieki wsparciu os6b,
ktorym bliska byfa idea domowego hospicjum dla
dzieci, moglismy rozbudowywac¢ infrastrukture
naszej placéwki. Zbudowalismy gabinet stoma-
tologiczny, gdzie leczymy dzieci niepetnospraw-
ne w znieczuleniu ogoélinym.

Nastepnie kupilismy blizniaczy dom miesz-
czacy sie na sasiedniej dziatce. Dzieki zabudo-
waniu przestrzeni miedzy budynkami, powstaty
kolejno: gabinet USG z przestronng poczekalnia,
nowoczesna sala wzbudzen dla pacjentéw po-
radni stomatologicznej, a takze liczne pomiesz-
czenia magazynowe. Zwiericzeniem rozbudowy
byto stworzenie multimedialnej sali wyktadowej,
w ktdrej prowadzimy szkolenia z zakresu opieki
paliatywnej a takze kursy USG, podczas ktérych
mozliwe jest obserwowanie w czasie rzeczywi-
stym badan, przeprowadzanych w gabinecie Po-
radni USG Agatowa.

Wszystkie powyzsze dziatania miaty na celu
stworzenie placéwki medycznej przyjaznej zaréw-
no pacjentom jak i pracownikom Hospicjum. W na-
szych pracach budowlanych zawsze kierowalismy
sie ergonomig, funkcjonalnoscia i oszczednoscia
energii, stad inwestycje w nowoczesne technolo-
gie grzewcze. Zwracali$my baczna uwage na ko-
lorystyke pomieszczen, aby nasza placéwka nie
przypominata dzieciom tradycyjnego szpitala.

| tak w ciggu 20 lat, zaczynajac w blaszanym
baraku, stworzyliSmy wzorcowa, znang w catej
Polsce nowoczesng placéwke medyczna.

/ Instututu
Matki i Dziecka
na Zacisze
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1 wrzesnia - rozpoczecie dziatalnosci WHD
w Instytucie Matki i Dziecka, jako pierwszej
tego typu placéwki w Polsce. Decyzje podjat
prof. Zdzistaw Rondio, dyrektor Instytutu.
WHD otrzymuje dotacje od Banku Han-
dlowego w Warszawie (23 000 zt) i Urzedu
Miasta Stotecznego Warszawy (99 800 zt).
Wczesniej (1993) Urzad Wojewddzki w War-
szawie przekazuje dotacje na zakup sprze-
tu (52 585 zt).

Pierwszy pacjent WHD - Robert Maj-
chrowski.

Rozpoczeta dziatalno$¢ grupa wolontariuszy.
Rozpoczeta dziatalnos¢ poradnia leczenia
bolu dla dzieci.

Logo WHD projektuje grafik Jacek tach.
Przettumaczenie i publikacja brytyjskiej
LKarty ACT"

Rejestracja Stowarzyszenia “Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci” - Oddziat Polskiego
Towarzystwa Opieki Paliatywnej im. Alek-
sandra Lewinskiego i Antoniny Mazur.
Uzyskanie cztonkostwa brytyjskiego towa-
rzystwa ACT.

Rozpoczeta dziatalno$¢ grupa wsparcia w za-
tobie dla rodzicow zmartych dzieci.

WHD otrzymuje pierwszy samochéd od
Deutsche Bank Polska S.A.

Pierwsze 2 telefony komorkowe.
Wprowadzenie morfiny o przedtuzonym
uwalnianiu.

Wyprodukowanie 3 filméw o WHD i Karcie
ACT.

Wydanie ulotki informacyjnej w jezykach
polskim i angielskim.

Organizacja dwdch konferencji dla leka-
rzy ,Leczenie bélu u dzieci” i wydanie mo-
nografii.

Koordynacja i udziat w wieloosrodkowym
badaniu klinicznym dotyczacym oceny sku-
tecznosci kremu EMLA u dzieci.

Program wdrozeniowy PCA (analgezja kon-
trolowana przez pacjenta) u dzieci.
Zapoczatkowanie biblioteki naukowej
w dziedzinie badania i leczenia bélu oraz
opieki paliatywne;j.

Kalendarium 1994 - 2014

Prof. Janusz Szymborski, dyrektor Instytu-
tu Matki i Dziecka powotuje Zaktad Opieki
Paliatywnej.

19-23 marca Sulejéw - organizacja pierwsze-
go kursu,Leczenie bélu i opieka paliatywna
u dzieci”. 4-dniowy kurs przeznaczony byt dla
lekarzy i pielegniarek, wzieto w nim udziat
87 uczestnikéw. Lacznie WHD zorganizowa-
to 15 konferencji naukowo-szkoleniowych
,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” dla leka-
rzy i pielegniarek (1996-2009).

26 kwietnia - interpelacja Senator Marii to-
patkowej.

7 maja — pierwsza konferencja prasowa.
W grudniu zostat wydany pierwszy numer
informatora ,Hospicjum” w naktadzie 1000
egzemplarzy. Od tamtej czasopismo pory
wydawane jest jako kwartalnik. W latach
1996-2014 wydano 69 numerdw.

Opieke duchowa nad zespotem WHD obej-
muje ks. Eugeniusz Dutkiewicz (1996-1998).

WHD otwiera hostel dla nieuleczalnie cho-
rych dzieci i ich rodzin przy ul. Gersona 35
w Warszawie.

Rozpoczeta dziatalno$¢ grupa wsparcia w za-
tobie dla rodzenstwa zmartych dzieci.

28 listopada — utworzono strone www.ho-
spicjum.waw.pl.

Rozpoczeto badanie jakosci swiadczonej
opieki paliatywnej (wg wtasnej metody).
Rozpoczeto program szkoleniowy pracow-
nikéw Biatoruskiego Hospicjum dla Dzieci
w Minsku na Biatorusi.

Opublikowano liste lekarzy $wiadczacych
domowa opieke paliatywnga nad dzie¢mi
w Polsce i rozpoczeto monitorowanie sytu-
acji w tej dziedzinie na terenie catego kraju.
Zakupiono budynek przy ulicy Agatowej
10 przeznaczony na nowg siedzibe WHD.
7 kwietnia - objecie patronatu nad WHD
przez p. Ludgarde Buzek, zone premiera
rzadu.

Przeprowadzono pierwszg kampanie infor-
macyjng WHD pod hastem ,Spieszmy sie
kocha¢ ludzi tak szybko odchodzga” dzigki
ks. Janowi Twardowskiemu i Agencji Rekla-
mowej ,Data Studio”.



15 styczna - przyjeto do WHD pierw-
sze dziecko zdiagnozowanie prenatalnie
przez dr. Joanne Szymkiewicz-Dangel. W ten
sposéb zapoczatkowano w Polsce dziatal-
nosci hospicjum perinatalnego.

31 maja - otwarcie nowej siedziby WHD
przy ulicy Agatowej 10.

1 czerwca — poswiecenie Kaplicy WHD p.w.
Matki Bozej Pocieszenia przez ks. bp. Kazi-
mierza Romaniuka.

30 czerwca - funkcje prezesa zarzgdu WHD
obejmuje dr Artur Januszaniec i petni ja
przez nastepne 15 lat.

Opracowano dla Ministerstwa Zdrowia
»Standardy domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi".

Przeprowadzono i opublikowano pierwsze
badanie epidemiologiczne domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce. Badanie
kontynuowano w nastepnych latach, publi-
kujac 14 raportéw (1999-2012).
Przettumaczono i opublikowano brytyjskie
wytyczne ,Zaniechanie i wycofywanie sie
z leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci
- zarys praktyki medycznej”

Pierwsza inicjatywa europejska - opraco-
wanie projektu i programu naukowego oraz
wspotpraca w organizacji | Europejskiego
Kursu Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi w Bu-
dapeszcie.

1 czerwca - otwarcie poradni stomatologicz-
nej dla dzieci,Usmiech Malucha”.
Rozpoczecie wspotpracy z prof. Rubénem
Bildem w zakresie ksztatcenia w opiece pa-
liatywnej nad dzie¢mi.

Opublikowano wyniki wtasnych badan do-
tyczacych jakosci domowej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi (wg wiasnej metody).

Opublikowano wyniki wtasnych badan
»,Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi
w Polsce - model, potrzeby, mozliwosciiich
ocena” (Tomasz Dangel, praca habilitacyjna).
Przettumaczono i opublikowano wytycz-
ne WHO ,Leczenie bélu nowotworowego
i opieka paliatywna nad dzie¢mi”.
Zorganizowano Il Europejski Kurs Opieki Pa-
liatywnej nad Dzie¢mi w Warszawie (pierw-
szy odbyt sie z naszej inicjatywy w 1999 r.
w Budapeszcie).

4 grudnia - zarejestrowano Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Statut Fun-
dacji opracowali mec. Maria Jakubowska-Ku-
jawinska i Tomasz Dangel.

Rozpoczeta dziatalno$¢ grupa wsparcia w za-
tobie dla mtodziezy.

11 wrze$nia zmart ks. Eugeniusz Dutkiewicz,
duszpasterz polskich hospicjéw.

Zorganizowano |ll Europejski Kurs Opieki Pa-
liatywnej nad Dzie¢mi w Warszawie.
Rozpoczeta dziatalnos¢ wypozyczalnia
sprzetu medycznego, dla dzieci, ktdre nie
sg pacjentami WHD.

Zarejestrowano Fundacje Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci jako organizacje pozyt-
ku publicznego.

Z okazji X-lecia WHD zorganizowano kon-
ferencje naukowa pod honorowym patro-
natem prof. dr. hab. med. Kazimierza Imie-
linskiego, Prezesa Polskiej Akademii Medy-
cyny i Prezydenta Albert Schweitzer World
Academy of Medicine.

Pierwszy pacjent WHD otrzymuje diete ke-
togenna.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
otrzymata na wniosek Prezesa Rady Mini-
stréw RP p. Kazimierza Marcinkiewicza dota-
cje celowa w wysokosci 475 000 zt od Woje-
wody Mazowieckiego na zakup aparatu ul-
trasonograficznego VOLUSON 730 Expert.
Zakonczenie wspotpracy z Instytutem Matki
i Dziecka.

Otwarcie poradni ,USG Agatowa”, ktorej
kierownikiem zostaje dr Joanna Szymkie-
wicz-Dangel.

Rozpoczeto program pomocy finansowej
dla nowopowstajacych hospicjéw dla dzieci
w Polsce, ktérym w kolejnych latach (2006-
2013) objeto 7 hospicjéw (Szczecin, Opole,
Krakow, Gdansk, Biatystok, Rzeszéw, Tychy).
Zorganizowano kurs dla lekarzy hospicjow
na temat diety ketogennej w leczeniu pa-
daczki u dzieci.
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10 maja - spotkanie i wywiad z Ireng Sendler.
Rozpoczecie wspodtpracy z Naczelng Rada
Adwokacka z inicjatywy mec. Moniki
Strus-Wotos.

Propozycja wprowadzenia programu domo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce.
Standardy domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi - projekt dla Ministerstwa Zdrowia.
Przestane do Ministra Zdrowia 19.11.2007.
Opracowanie i opublikowanie metody kal-
kulacji kosztéw hospicjum domowego dla
dzieci.

Rzecznik Praw Obywatelskich dr Janusz Ko-
chanowski wprowadza,Karte Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu’”.

Rozpoczeta dziatalnos$¢ grupa wsparcia dla
rodzenstwa chorych dzieci.

Projekt rozporzadzenia ministra zdrowia
w sprawie standardéw postepowania i pro-
cedur medycznych z zakresu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w zakfadach
opieki zdrowotnej. Przestany do Ministra
Zdrowia 5.03.2008 r.

Program ksztatcenia lekarzy w umiejetnosci
spediatryczna medycyna paliatywna”. Prze-
stany 10.06.2008 r. do Dyrektora Centrum
Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego,
Prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej, Dyrekto-
ra Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyz-
szego Ministerstwa Zdrowia oraz Dyrekto-
ra Departamentu Zdrowia Publicznego Mi-
nisterstwa Zdrowia.

Pierwszy etap rozbudowy siedziby Funda-
¢ji WHD, ktory objat budowe sali wybudzen
dla pacjentéw Poradni Stomatologicznej
oraz poczekalni dla Poradni USG.
Ostatnia XV Konferencja Szkoleniowa
,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” w Ryni.

Przeprowadzenie badan osteoporozy
i ryzyka ztaman u pacjentéw WHD.
Opracowanie projektu i rejestracja kursu
specjalistycznego dla pielegniarek ,Pedia-
tryczna domowa opieka paliatywna". Roz-
poczecie ksztatcenia pielegniarek w ramach
tego kursu (2010-2014).

Drugi etap rozbudowy siedziby Fundacji
WHD, ktéry objat budowe sali wyktadowe;j.

Wspotpraca z Polskim Towarzystwem Pe-
diatrycznym - opracowanie i wydanie wy-
tycznych dla lekarzy,Zaniechanie i wycofa-
nie sie z uporczywego leczenia podtrzymu-
jacego zycie u dzieci”

i’

Kurs miedzynarodowy ,Fetal Cardiology’
w ramach Sekcji Kardiologii Ptodu i Sekg;ji
Morfologii Uktadu Sercowo-naczyniowe-
go Europejskiego Towarzystwa Kardiologii
Dzieciecej i Wad Wrodzonych.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
podpisata porozumienia o wspétpracy ze:

- Szpitalem Bielariskim im. Ks. Jerzego
Popietuszki SPZOZ - porozumienie
zdnia 19 marca 2012r.

- Szpitalem Klinicznym im. Dzieciatka
Jezus w Warszawie — porozumienie
zdnia 18 wrzesnia 2012 .

Na mocy zawartych porozumien pacjent-
ki ww. szpitali ,w przypadku stwierdzenia
przez lekarza prowadzacego konieczno-
$ci przeprowadzenia prenatalnej konsulta-
¢ji psychologicznej, zostang skierowane do
Fundacjii otrzymaja niezbedna pomoc psy-
chologiczna w tym zakresie”.

Udziat pracownikéw naukowych Funda-
¢ji WHD (T. Dangel, M. Rawicz, J. Szymkie-
wicz-Dangel) w pracach zespotu ekspertéw
nad projektem ustawy ,0 zmianie ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pa-
cjenta oraz niektérych innych ustaw”. Pro-
jekt ustawy powstat w ramach prac spotecz-
nej grupy prawnikéw i lekarzy, skupionych
wokét Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, jako proba wprowadzenia do prawa
polskiego rozwiagzan znanych juz na $wie-
cie (testament zycia, petnomocnik medycz-
ny), a stuzacych dalszemu upodmiotowie-
niu pacjenta w procesie leczenia.

Przeprowadzenie i opublikowanie badan
kandydozy i przepuszczalnosci jelitowej
u pacjentéw WHD.

11 pazdziernika - Joanna Szymkiewicz-Dan-
gel otrzymuje tytut profesora od Prezyden-
ta RP.

Polskie Towarzystwo Pediatryczne powotato
Sekcje Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej.
26 kwietnia - | Ogdlnopolskie Spotkanie
Hospicjow Perinatalnych.

Projekt rozporzadzenia ministra zdrowia
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z za-
kresu pediatrycznej domowej opieki palia-
tywnej i hospicyjnej oraz standardéw poste-
powania medycznego z zakresu pediatrycz-
nej domowej opieki paliatywnej dla pod-
miotéw wykonujacych dziatalnos¢ lecznicza.
Przestany do Ministra Zdrowia 30.05.2014 .
14 wrzes$nia — XX-lecie WHD.

Opracowanie: Tomasz Dangel






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. 22 679 32 00, 504 144 140
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
niepomysinej diagnozy u ich nienarodzonego dziecka.

Jeslinie jestescie Panstwo pewni co zrobi¢

i chcielibyscie przedyskutowac wszystkie

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

Aby umowic sie na bezptatna konsultacje
psychologa, prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324,22 678 16 11

r ’ o )
USMIECH MALCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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 tere-
nie wojewodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie
sprzetu medycznego niezbednego do sprawo-
wania domowej opieki nad nieuleczalnie cho-
rymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi " &
ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciw-
odlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.

\_ J

Kontakt:

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: 22 678 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. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123
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