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Co to jest pasja? Wedtug stownika jezyka polskie-
go jest to wielkie zamitowanie do czegos. Ja sie
z tym zgadzam. Jest to co$, co sprawia, ze kazdy
dzierh moze stac sie piekniejszy — nawet ten szary,
dtugi i meczacy. Gdy w koricu wrécisz do domu
i nic ci sie nie chce, znajdujesz odrobine sit, dzieki
ktérym robisz to, co sprawia ci przyjemnos¢. Moja
pasja jest motoryzacja i postaram sie Wam opisac
dzien z mojego zycia, w ktérym spetnito sie jed-
no z moich motoryzacyjnych pragnien.

z wolontariuszem Mackiem

Moja pasja

Na mojej liscie marzen od dawna widniat pod-
punkt: Verva Street Racing. To jedno z najwiek-
szych motoryzacyjnych wydarzer w Polsce. W tym
roku potagczone z Clarkson, Hammond i May Live,
czyli wystapieniem trzech swietnych, brytyjskich
dziennikarzy motoryzacyjnych, znanych z serii Top
Gear na zywo. Dzieki Hospicjum mogtem je zoba-
czy¢. Bilety dostatem w prezencie urodzinowym.
Z niecierpliwoscia oczekiwatem 24 pazdzierni-
ka, kiedy to pojade do stolicy i po raz kolejny zo-
bacze fantastyczny Stadion Narodowy. Do tego
wszystkiego doborowe towarzystwo wolontariu-
sza Macka oraz mojej siostry Ani, zwanej przeze
mnie troche zartobliwie Anusiakiem, napawato
mnie radoscia.

Zaraz po przebudzeniu w dzier imprezy emo-
cje daly o sobie zna¢. Bytem bardzo podekscyto-
wany. Czekatem na Macka, z ktérym mielismy je-
cha¢ do Warszawy. Podréz mineta szybko, mimo
Ze trwata okoto 2 godzin. Prawdopodobnie dla-
tego, ze czes¢ po prostu przespatem. Po dotar-
ciu i przejsciu przez bramke, zaczelisSmy zwiedza-
nie Pit Party, czyli wystawy réznych samochodéw
na placu przed stadionem. Tak wiele wspaniatych
aut i motocykli zgromadzonych w jednym miej-
scu robi wrazenie. Pojazdy produkcyjne (limuzyny,
sportowe, rodzinne), rajdowe, offroadowe, filmo-
we, zabytkowe, ciezarowe, tuningowane w prze-
rézny sposéb, lowridery zwane tez skaczacymi
samochodami, a takze motocykle szosowo-tury-
styczne, $cigacze, choppery, crossy/enduro. Kazdy
mogt znalez¢ cos dla siebie. Czesto wystawcy po-
zwalali wsigs¢ do $rodka, odpowiadali na wszyst-
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kie pytania, a czasem wreczali drobne upomin-
ki. Zwiedzenie zajeto nam okoto 3h. Do gtéwne-
go wydarzenia zostato jeszcze troche czasu, wiec
w planach mieliSmy wyjscie na obiad czy zakupy,
lecz po delikatnym zamieszaniu z biletami posta-
nowilismy zostac i zaczekac.

Okoto godz.18 zajelismy miejsca i zaczelismy
podziwiac¢ Pre Show, sktadajace sie gtdwnie z wy-
$cigéw roznych pojazdéw m.in. poduszkowcow,
ciggniczkéw ogrodowych, buggy, NASCAR, mini
motocyklii gokartéw. Wszystkie te rywalizacje za-
pewniaty ogrom emocji. Kolejng cze$¢ stanowity
krétkie przejazdy nietypowych aut o ogromnej
mocy (dzieki czemu nie zabrakto tak przeze mnie
lubianego zapachu palonych opon) lub specjal-
nym zawieszeniu, pozwalajagcemu na rézne pod-
skoki czy pokazy stunt bike - czyli akrobacji na mo-
tocyklach. Prawie wszystkie miejsca na stadionie
byly zajete, wiec po kazdym wystapieniu kierow-
cow byto stychac tysigce klaszczacych rak, dzieku-
jacych za wspaniate przedstawienie. O godz. 21
rozpoczat sie humorystyczny wystep trojki dzien-
nikarzy, czyli gtéwny punkt programu. Z nimi nie
mozna sie nudzi¢. Hammond - kulturalny, mozna
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odnies$¢ wrazenie, Ze nie zna sie na motoryzacjii fi-
zyce, lecz to sa to tylko pozory. May - zréwnowa-
zony i spokojny. Czasem musi zapanowac nad to-
warzystwem. No i Clarkson - ciety jezyk, dowcip
i niecodzienne spojrzenie na $wiat, czynia go moim
ulubionym dziennikarzem. Nie powiem Wam wie-
le o tym przedstawieniu, lecz nakresle mniej wie-
cejjego zarys — ogien, kobiety, sprzet AGD (kobie-
ty i AGD nie miaty nic wspdlnego, nie tym razem),
drobne ztosliwosci oraz ogromna pasja, czynia je
niesamowitym widowiskiem.

Jesli kiedykolwiek bedziecie mogli zobaczy¢ ich
na zywo, nie zastanawiajcie sie ani chwili. Ten
dzien byt wspaniaty. Pomimo ze bytem bardzo
zmeczony, nie zatuje ani chwili. Mam nadzieje,
Ze jeszcze nie raz bede miat okazje uczestniczy¢
w tak wspaniatym wydarzeniu.

Hubert Dunajewski
Podopieczny WHD

Goraco dziekujemy Agencji LIVE za podarowanie
Hubertowi biletéw na impreze.
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Nasi podopieczni

Drugie urodziny Antosia

Anto$ to maty brylancik mamy. Przywitat Swiat
20 pazdziernika 2013 r. Urodzit sie w 34. tygo-
dniu cigzy przez ciecie cesarskie. Otrzymat 9 punk-
téw w skali Apgar. Podczas cigzy stwierdzono hi-
potrofie i matowodzie. Po urodzeniu zdiagnozo-
wano obustronny niedostuch, za¢me w jednym
oku i spodziectwo. 4 stycznia 2015 r. dostat ataku
padaczki. Wéwczas stwierdzono u niego wodo-
gtowie z zanikaniem tkanki mézgowej. Natych-
miast trafilismy do szpitala. Po miesiecznym po-
bycie na oddziale, nasz synek zostat skierowany
pod opieke Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Od tego momentu skonczyly sie pobyty w szpi-
talu i zaczelisSmy mieszkac w domu z reszta rodzi-
ny, z siostrg Ol i tata.

Od czasu, kiedy Antos jest pod opiekag Hos-
picjum, przeszedt dwie operacje. Pierwsza to
zatozenie PEG, kolejna dotyczyta refluksu zotad-
kowo-przetykowego. Zaréwno jeden jak i dru-
gi zabieg synek znidst bardzo dobrze, nie byto
powikfan. Jako matka bardzo batam sie tych za-
biegéw i ich konsekwencji. Z perspektywy czasu
moge powiedzie¢, ze byta to dobra decyzja. Usta-
pity meczace wymioty, ktére wczedniej zdarzaty
sie nawet kilka razy na dobe. To wielka ulga dla
Antosia.

Z catego serca pragniemy podziekowac za
pomoc, ciepto, cierpliwos¢ i nauke jak postepo-
wac z choroba Antosia. Dziekujemy za niezbedny
sprzet, ktéry jest bardzo potrzebny na co dzien,
za ciepte stowa - pani Joli Stodownik, pani Madzi
Karkowskiej, dr. Elzbiecie Solarz, rehabilitantom,

Drugie urodziny Antosia

" .
Anto$, jego mama (z lewej)"_':_.#li o)

i piel. WHD - Jolanta Stodownik

kapelanom Hospicjum i wszystkim pracowni-
kom, ktorzy nas odwiedzali i odwiedzaja. Anto$
mimo nieuleczalnej choroby, jest bardzo spokoj-
nym, usmiechnietym i dzielnie walczacym chtop-
cem. Pragniemy, by jak najdituzej byt z namii cie-
szyt nasze serca.

Mama Antosia
WHD opiekuje sie chtopcem
od kwietnia 2015 r.

Antos mimo
nieuleczalnej choroby
jest bardzo spokojnym,
usmiechnietym

i dzielnie walczgcym
chtopcem




Kochani,

to dzieki wam —

wspaniatemu zespotowi do-

brych ludzi — zyjemy

spokojniej i czujemy sie
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Nasi podopieczni

Anetka przyszta na swiat 26.10.2000 r. Urocza,
fantastyczna dziewczynka — nasza pierwsza c6-
reczka. Dobrze sie rozwijata, rosta, byto pierwsze
gaworzenie, usmiechy, stéwka, kroczki. Niestety
sielanka nie trwata dtugo. Nie zdazylismy sie na-
cieszy¢ nasza corka, kiedy przyszedt ten feralny
dzien. W pazdzierniku 2001 r. Anetka przeszta ciez-
kie zapalenie mézgu. Wiele miesiecy spedzilismy
w szpitalu w ciggtym strachu o jej zycie. Przezy-
ta, ale juz nigdy nie wrécita do zdrowia. Uptyne-
ty dwa lata, zanim stan Anetki ustabilizowat sie.
Staralismy sie zaakceptowac sytuacje i zy¢ w mia-
re normalnie.

z rodzicami nad morzem

LA

Anetka zawsze byta i jest bardzo kochana. Cho¢
nie méwi, mysle Ze czuje nasza mitos¢, bo tyle
mozemy jej dac.

W naszym zyciu pojawit sie kto$ jeszcze.
W styczniu 2004 r. na Swiat przyszta Asia. Anet-
ka zyskata siostrzyczke, a my wspaniata corke

zZmama3 i siostrg Asig

- nasze stoneczko, ktore rozswietlifto nam szare
zycie. Swiat nabrat sensu i barw. Zylismy w spo-
koju i mitosci z dnia na dzien. Dziewczynki rosty,
czas ptynat, a my nie mielismy zbyt wysokich wy-
magan od zycia ani planéw siegajacych w przy-
sztos¢. Cieszylismy sie kazda chwilg i tym, Ze ota-
czato nas tyle zyczliwych oséb.

W grudniu 2014 r. przyszedt kolejny drama-
tyczny moment w zyciu Anetki. Przeszta bardzo
ciezkie zapalenie ptuc z powiktaniami. Mysleli-
$my, Ze juz sobie nie poradzi. Miesigc przebywa-
ta na oddziale intensywnej terapii. Ku zaskoczeniu
wszystkich, Anetka pokazata, jak bardzo pragnie
zy¢. Z Warszawy ponownie trafitysmy do naszego
szpitala w Sochaczewie. Anetka miata rurke trache-
otomijna. Byta to dla nas nowa i trudna sytuacja.
Musielismy nauczyc¢ sie z tym zy¢. Pani doktor na
oddziale zaproponowata, ze przekaze dokumen-
tacje medyczng Anetki do WHD. Idac do domu
z tak chorym dzieckiem potrzebowatam wspar-
cia. Przekonatam meza, ze opieka Hospicjum to
dla nas najlepsze rozwigzanie. Maz bat sie na po-
czatku, ale pézniej byt mile zaskoczony, ze w Pol-
sce jest tak dobra opieka. Od marca 2015 r. jeste-
$my pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci.

Kochani, to dzieki wam - wspaniatemu zespo-
towi dobrych ludzi - zyjemy spokojniej i czujemy
sie bezpiecznie. Pomagacie nie tylko pacjentowi,
ale jestescie wsparciem dla catej naszej rodziny.
Jestesmy pod dobrymi skrzydtami. Dziekujemy
za opieke, zyczliwos¢ i wsparcie w kazdej chwili.
Nie jest to tatwa praca, dlatego nie wyrdzniajac
nikogo, bo pracujecie w zespole, zyczymy wam
duzo cierpliwosci, wytrwatosci, zdrowia i usmie-
chéw od pacjentéw na dalsze lata pracy.

Jadwiga i Adam Basiak
Rodzice Anetki



Aktualnosci

Hospicyjna Msza swieta

Kolejny raz bylismy razem, cho¢ réznicie sie —
dzieémi, ich wiekiem, historia, czasem jaki byty
z nami. Spotkalismy sie na szczegdlnej Mszy, dla
nas wyjatkowej, bo ogarniajacej wszystko co jest
wazne, wszystko co przezylismy, wszystko co do
dzi$ pozostaje niezamkniete, niezakoriczone.

Bo mitos¢ trwa. Nie przyszlismy, zeby tylko
wspominac. Przyszlismy, bo kochamy, bo nadal
trwa w nas mito$¢ do naszych dzieci. Przyszlismy.
aby je spotka¢, cho¢ spotykamy je na co dzien
w naszych sercach.

One sg z Jezusem w rodzinnym gronie, s3 otu-
lone Jego mitoscia, Jego wspdlnota, Jego obec-
noscia. Wierzymy, ze tam juz Im nic nie zagraza
i ze czekajg na nas, na nasze przyjscie.

Mitos¢ stawiata i nadal stawia rézne pyta-
nia. Bo pytan ,dlaczego...?” nie da sie usung¢
z serca. Przychodzi jednak chwila, kiedy trzeba
zapytac o sens tych zdarzer — w imie mitosci,
ktdra nie zatrzymuje sie na rozpaczy, ale patrzy
w przysztos¢ i podejmuje nowe wyzwania. Tak jak
wtedy, gdy byly z nami, gdy nie mozna byto roz-
pacza¢, tylko wypetnia¢ wszystkie zadania, od-
czytywac pragnienia, dawac siebie i kochac. Po
prostu kocha¢ - w trudnej, nieprzewidywalnej
codziennosci.

| dzis wokot nas spotykamy wielu ludzi, kté-
rzy oczekujg bysmy ich kochali, bysmy byli nie
tylko dla siebie samych, ale tez - a moze przede
wszystkim — dla nich. Tego oczekiwaty od nas
nasze Pociechy przez duze ,P". Cho¢ tyle byto
leku, trudu, niepewnosci i codziennego poczucia

ks. Dariusz Zajac - kapelan WHD

zagrozenia. Doswiadczenia tez, smutku i stra-
chu, zwyktego ludzkiego strachu przed tym, co
nieuniknione. One nadal tego od nas oczekuja.

Dlatego mito$¢ nie moze pograzyc¢ sie w za-
tobie. One pragng bysmy dalej kochali, idac do
przodu w naszym zyciu.

Zawsze powtarzam, ze Eucharystia, kazda
Msza Swieta, jest tym miejscem i ta chwila, gdzie
One sa najpetniej obecne posréd nas. Gdzie nie-
bo faczy sie z ziemig. W tym czasie, gdy my jesz-
cze tu, a One juz tam.




ks. Wojciech — pierwszy od Iewej,'
ks. Dariusz - drégi od lewej

Nie zapominajmy o tym, kiedy nam Ich brakuje,
gdy tesknimy, gdy uswiadamiamy sobie jak wiel-
ka mitoscig do Nich obdarzyt nas Bég. Nie stra¢-
my tego w naszym zyciu.

Jatez Je kocham razem z wami... pamietajcie.

ks. Wojciech Gawryluk
byty kapelan WHD




Wspomnienie

Pozegnanie Henia

Kazdy z nas jest podréznikiem, kazdy z nas gdzies
zmierza. Czy to do pracy komunikacja miejska, na
spacer, nad morze samochodem, czy samolotem
na drugg strone oceanu. Jedni prébuja zdobywac
gore K2 zimg, inni podejmuja wyzwanie wejscia
po schodach na pierwsze pietro. Kazda podréz
trwa dtuzej lub krécej. Przelot nad Atlantykiem
trwa kilka godzin, spacer pot godziny. Podrézo-
wac mozna kilka miesiecy, ale réwniez mozna
podrézowac cate zycie. Wszystko zalezy od celu.

Jai Ania mamy ten sam cel co Henio. Odby¢
najlepsza podréz do Nieba — do domu Ojca. He-
nio pokazat nam, ale tez wielu ludziom dookofa,
co jest najwazniejsze w zyciu - to czysta bezwa-
runkowa mito$¢ niezalezna od sytuacji, w ktorej
sie znajdujemy.

Henio z rodzicami

Przez ten rok mielismy wielu wspoéttowarzyszy po-
drdzy, ludzi dobrej woli, cztonkéw rodziny, znajo-
mych, z ktérymi zaciesnilismy relacje, od ktérych
otrzymywalismy wiele telefonéw. Chylimy czota
ekipie z Hospicjum — pracownikom i czterem wo-
lontariuszkom. Naszym zdaniem byto to najlep-
sze Swiadectwo postugi drugiemu cztowiekowi.
Dziekujemy Wam!

Roczna przygoda z Heniem pokazata nam jak
bardzo wartosciowe jest zycie. Henio byt owocem
naszej matzenskiej mitosci. Rok z Heniem na pew-
no nie byt rokiem straconym, poniewaz otrzyma-
lismy przepiekna lekcje.

Henio z rodzicami

Chcemy sie z Wami podzieli¢ nauka, ktérej do-
sSwiadczyliSmy. Choroby, ktére spotykaja ludzi,
nie ujmuja godnosci ani nie zmniejszaja warto-
$ci zycia. Sg po prostu wyzwaniem, swego rodza-
ju podr6za. S to podrdze, ktérych czasami sami
nie wybieramy, po prostu stajemy sie ich uczest-
nikami. Narzekanie, ze jest sie na innym statku
niz by sie chciato, po prostu nie ma sensu. Wypty-
neliSmy na petne morze, wiec nie ma mozliwosci
przesiadki. Co nam zostaje? Dryfowanie albo za-
gle na maszt. Witaj przygodo!

Karol Jurkowski

Tata Henia
www.heniutkowo.wordpress.com
Stworzylismy ta strone z mysla o rodzicach,

ktérzy borykaja sie z ,innym” niz normalne zyciem.
Po stracie Henia nie bedziemy jej prowadzic.
Wraz z jego $miercia skoriczyta sie jego historia.

.

Henio pokazat nam,
(0 jest najwazniejsze
w Zyciu — to czysta,
bezwarunkowa
mifos¢




Synek uruchomit

w naszym zyciu
poktady sity i wiary,
zapewnif,

Ze pomimo wszystko,
bedzie dobrze

Wspomnienie

Moje macierzynstwo

Zawsze marzylismy o gromadce dzieci, wiec wia-
domos¢ o ciazy i powiekszeniu rodziny byta dla
nas ogromna radoscia. Potem byto przygotowa-
nie ciuszkéw, szkota rodzenia, spotkania z rodzing
i przyjaciétmi. Dobre samopoczucie w cigzy nie za-
powiadato niczego niepokojacego, az do 29 lipca
2014r., gdy wystapit napad silnych béléw brzucha.
Tego dnia w szpitalu $w. Zofii w Warszawie przez
cesarskie ciecie przyszedt na swiat Maty Podréznik
Henio. Byt bardzo staby i wiotki, nie reagowat na sto-
wa i dotyk. W 9 dobie zycia otworzyt oczka,aw 11
pozwolono mi potozy¢ synka przy piersi. Wspdl-
nie z mezem czekali$my na cud, wierzyliSmy bar-
dzo i gorliwie sie modlilismy. Gdy juz nie mielisSmy
sit, modlita sie za nas i za Henia cafa rzesza ludzi.
Nie byto cudu, a my zaczelismy doszukiwac
sie jakiegokolwiek sensu w niepetnosprawnosci
naszego synka. Henio miat lepsze i gorsze dni,
na szczescie wiecej byto tych lepszych. Dzieki in-
strukcjom naszych Aniotéw Str6zéw z Hospicjum
nauczyliSmy sie opanowywania objawéw. Uwie-
rzylisSmy w swoje umiejetnosci. Uznalismy, ze to
my najlepiej znamy Henia i to wtasnie my najle-
piej mozemy mu pomaoc. Hucznie $wietowalismy
pierwsze urodziny Henia, ale i caty wspdlny rok.
Nasze dni wygladaty podobnie. O 6 rano poda-
watam Luminal, potem mleczko, Relanium. Pézniej
byta poranna toaleta i smarowanie dzigsetek ole-
jem kokosowym. Zmiana opatrunkdéw przy trache-
ostomii i gastrostomii zajmowata mi juz okoto 20

Henio zmama

minut zamiast godziny. Okoto 9 robitam Heniowi
inhalacje z Berodualu i soli fizjologicznej, staran-
nie oklepywatam jego plecki. Styszatam i czutam
pod palcami, gdy cokolwiek zalegato mu w ptu-
cach. W ciagu dnia podawatam kolejne leki i po-
sitki. Staralismy sie wychodzi¢ z domu na spacer
po osiedlu, na zakupy, na Msze $w. czy nabozen-
stwo majowe. Po powrocie kolejne czynnosci, leki,
positki, kapiel. Okoto pétnocy mogtam spokojnie
zasng¢. We wszystkim bardzo pomagat mi moj
maz. Dzieki niemu mogtam, pobiega¢, spotkac
sie z przyjaciotka na kawe. Odpoczywatam. Wol-
ny czas dzielitam z mezem w zaleznosci od indy-
widualnych potrzeb. Radzilismy sobie i byto nam
juz tatwiej. Henio podrézowat tramwajem, auto-
busem i metrem. Pozwalalismy sobie na dalsze po-
dréze samochodem. Chcielismy tworzy¢ normalna
rodzine i pokaza¢, ze zycie z niepetnosprawnym
dzieckiem to nie koniec $wiata, i ze mozna sobie
poradzi¢. Jestesmy tego Swiadectwem.

Przez ten rok 4 razy wyszlismy z mezem do
kosciofa, raz do teatru, raz na pétgodzinny spacer
po osiedlu, raz pojechatam do muzeum, do skle-
pu, do urzedu. Dziekuje wszystkim osobom, kt6-
re w tym czasie zajmowaty sie naszym synkiem.
Mama, tes¢, brat, pielegniarka Matgosia i wolon-
tariuszki.



Henio odszedt nagle. Z niewiadomych przyczyn
dostat bardzo wysokiej goraczki. Bytam swiado-
ma, ze Henio odejdzie wczesdniej, ale nie bytam
przygotowana, ze stanie sie to tak nagle. Byto tak,
jak sobie wymarzytam, o co modlitam sie caty rok.
BylisSmy przy Heniu oboje z mezem. Na dyzurze
nocnym byta nasza pielegniarka z Hospicjum Mat-
gosia. Henio nie meczyt sie dtugo. Cieszylismy sie

nim 1 rok plus 2 tygodnie i 2 dni. Dzieki motywacji
pracownikéw Hospicjum, zdazytam zrealizowac
swoj projekt fotografowania Henia i stworzenia 2
albumoéw. Jeden z nich jest o naszym macierzyni-
stwie i tacierzynistwie. Ostatnie 4 dni Henia byly
wypetnione wzmozona opieka Hospicjum. Czuli-
$my sie zaopiekowani. Mozna powiedzie¢, ze He-
nio wybrat odpowiedni czas na odejscie.

Nie jestem smutna, ale czuje tesknote, tak
po ludzku. Jestem dumna, ze miatam nietuzinko-
wego synka, teraz juz Swietego. Uruchomit w na-
szym zyciu pokfady sity i wiary, zapewnit ze po-
mimo wszystko, bedzie dobrze. Nie bylismy sami
w naszym zyciu. Odkrytam jak duza grupe ludzi
zgromadzit wokét siebie nasz Henio. Dzieki nie-
mu dowiedzielismy sie, jak wiele rodzin jest w po-
dobnej sytuacji. Zdrowie jest wazne, ale jeszcze
wazniejsza jest umiejetnos¢ poradzenia sobie
w sytuacji, w ktérej sie znajdujemy, czy to cho-
roba czy inne trudnosci. ZdaliSmy z mezem eg-
zamin w opiece nad Heniem, teraz musimy zda¢
egzamin z zatoby.

Anna Jurkowska
Mama Henia

Henio cierpiat na uszkodzenie OUN.
WHD opiekowato sie chtopcem 279 dni.




Choc ziemska
podrdz Henia
dobiegta korica,
to czqstka

jego pozostanie

W moim sercu
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Wspomnienie

Od lewej:qvdlontariuszki WHD! i:M.ilée?‘IE FiEUIeri Dorota'KUPIECEPT j<a, -
AnnaJurkqwska, [ "'-_ o |
WoIonta"riuSQka-\‘VI-_ID - Danufd Hoffman, 4L

Wolontariat i podrézowanie z Heniem byto dla
mnie przyjemnoscia. Przez p6t roku bardzo przy-
zwyczaitam sie do niego. Mama Henia - Ania,
stata sie moja przyjaciétka. Ustyszatam od niej
wiele cieptych stéw, ktére pomogty mi w najtrud-
niejszych chwilach zycia. Kiedy powiedziatam
jej o swoich problemach ze zdrowiem, wspdlnie
wspieratysmy sie. Miatysmy wiele tematéw do
rozmoéw pomimo réznicy wieku.

Rodzice Henia to bardzo pozytywni i odpo-
wiedzialni ludzie. Mito byto patrze¢ jak rodzina
i przyjaciele stuzyli zawsze pomoca. Cho¢ ziem-
ska podréz Henia dobiegta korica, to czastka jego
pozostanie w moim sercu. Datam co$ od siebie,
a dostatam duzo wiecej w zamian. W zyciu naj-
wazniejsza jest bezwarunkowa mitos¢ i oddanie.
Rodzice dzieci z Hospicjum kazdego dnia daja
Swiadectwo temu, co jest wazne.

Heniu, nasz aniotku, mam nadzieje, ze zer-
kniesz czasem z nieba na ciocie i tam na gorze
wstawisz sie za mna.

Dorota Kupiec-Przqdka
Wolontariuszka
WHD

Henia Jurkowskiego poznatam, kiedy miat po6t
roku. Najwazniejsza rzecz, jakg moge powiedzie¢,
to ze jestem szczesliwa, ze go spotkatam. Miatam
okazje pozna¢ Anie i Karola, jego dzielnych, mto-
dych rodzicéw. Mogtam z nimi by¢ przez jakis

czas. Tych godzin nie byto tak wiele, ale wszyst-
kie sa dla mnie cenne i wazne.

Henio byt slicznym chtopczykiem budzacym
wiele czutosci. USmiechatam sie na jego widok
przy kazdej kolejnej wizycie. Cieszytam sie widzac,
zerosnie i dzielnie pokonuje wszystkie trudy - in-
fekcje, wizyte w szpitalu, kazdy kolejny dzien i kaz-
dy kolejny oddech. Maty wojownik. Byt niezwykle
cichy, delikatny i spokojny. | ja przy nim uczytam
sie by¢ cicha, delikatna i spokojna, za co jestem
mu bardzo wdzieczna. Od jego rodzicéw uczy-
fam sie optymizmu, wiary, odwagi i wytrwatosci.
Bardzo ich za to podziwiam.

Pamietam wiele chwil, ale bardzo trudno mi
je opisac tak, by oddac ich wage, sens i znacze-
nie. Niektore tatwiej, jak pierwsze urodziny Henia,
w barwnym, stonecznym rozgardiaszu. Dla mnie
wazne sg réwniez te inne, zbyt proste i oczywi-
ste, bym potrafifa ich sens uchwyci¢ stowami. Kie-
dy mama Henia odciggata mleko, ja zmywatam
szklanki, co$ sobie opowiadatysmy i przy tym na-
stuchiwatysmy oddechu Henia.

Henio odszedt, ale w moim Swiecie bedzie
zawsze obecny.

Milenia Fiedler
Wolontariuszka
WHD



Chcielismy podziekowac za 29 miesiecy jakie da-
liscie nam, opiekujac sie naszg céreczka Roxan-
ka. Mimo trudnych sytuacji z jakimi spotykacie sie
na co dzien w pracy, zawsze moglismy liczy¢ na
Wasze wsparcie. Dlatego tez bardzo dziekujemy
dr. Tomaszowi Danglowi za to co robi dla swoich
pacjentow, dr. Arturowi Januszarncowi i p. Doro-
cie Licau ze mimo duzej ilosci obowiazkéw, za-
wsze byli przy nas. Dziekujemy dr. Iwonie Bed-
narskiej-Zytko za to, ze zrobita wszystko dla do-
bra Roxanki, Magdzie - fizjoterapeutce za to, ze
dotozyta wszelkich staran, zeby Roxanka byta jak
najbardziej samodzielna, p. Agnieszce Chmiel-Ba-
ranowskiej oraz ksiedzu Wojciechowi za wsparcie
psychologiczne i duchowe, ale przede wszyst-
kim dziekujemy bardzo p. Matgosi Murawskiej
i p. Matgosi Morawskiej, ktére zawsze byly dla
nas serdeczne i pomocne w codziennych obo-
wigzkach, a kiedy sytuacja wymagata, wykazy-
waly swoja wiedze i doswiadczenie zawodowe.

Dziekujemy wszystkim, ktérzy do nas przy-
jezdzaliizdazylismy ich pozna¢, jak i tym ktérych
osobiscie nie poznalismy.

Rodzice Roxanki
Angelina i Pawet Trojariczyk

Roxanka

Podziekowanie

Roxanka

Roxanka

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowato
sie Roxang od kwietnia 2013 r. do lipca 2015 .
Ze wzgledu na ustabilizowany stan zdrowia
dziewczynka zostata wypisana pod opieke
lekarza pierwszego kontaktu.

€
Dziekujemy
wszystkim ludziom
o wielkim sercu
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Rozmowa uswiadamia
nam, Ze nie jestesmy
sami w swoim

cierpieniu

Grupy wsparcia

W dniach 8-11 pazdziernika 2015 r. pojechalismy
na kolejna z naszych wycieczek - tym razem do
Janowa Podlaskiego. To byt chtodny ale stonecz-
ny weekend. Zwiedzalismy stadnine, w ktérej
byto wiele pieknych koni. Bytem nimi zachwyco-
ny. Niektérzy mitosnicy grzybobrania wybrali sie
do lasu. Zbiory byly catkiem niezte (same masla-
ki). Wspdlnie spedzalismy czas na grach i zaba-
wach. To byt bardzo udany wyjazd

Eryk Rychlik

Byto naprawde super. Bardzo sie cieszymy, ze
do naszej grupy dotaczajg nowe osoby. Pigtko-
wy dzien zaczelismy od przejazdzki bryczkami
do stadniny koni. Sa tam naprawde sliczne konie.

Po zwiedzaniu stadniny mielismy dodatkowg
atrakcje — jazde konna. Nastepnego dnia zosta-
lisSmy w osrodku. Opiekunowie zrobili nam nie-
spodzianke i zorganizowali warsztaty z ceramiki.
Okazato sie, ze bedziemy malowa¢ na kubkach.
Wszystkie prace byly sliczne. W niedziele rano
pojechalismy do kosciota, a po obiedzie wrdci-
lismy do Hospicjum. Od wielu lat jezdze na spo-
tkania Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie, ale
ten wyjazd zapadnie mi w pamieci na dtugo. Po-
znatam kilka bardzo fajnych oséb i wiele sie na-
uczytam. Spotkania naszej Grupy naprawe bardzo
mi pomagaja. Dzieki niej znalaztam prawdziwych
przyjaciét i wiem, ze moge na nich liczy¢. Dzie-
kuje wszystkim opiekunom i przyjaciotom, dzie-
ki ktérym moje zycie jest lepsze.

tucja Rychlik

Wyjazdy z Dziecieca Grupg Wsparcia w Zatobie
daja nam bardzo wiele. Przede wszystkim moze-
my poznac dzieci, ktére tez stracity rodzenstwo.
Na spotkaniach duzo rozmawiamy. Rozmowa
uswiadamia nam, Ze nie jestesmy sami w swoim
cierpieniu. Na kazdym wyjezdzie robimy co$ no-
wego i fajnego, zwiedzamy piekne miejsca w kra-
ju. Wiemy juz jak ulepi¢ garnek z gliny, jak towic
ryby, albo jak szuka¢ skarbéw za pomoca wy-
krywacza metalu. Dzieki tym spotkaniom uczy-
my sie odpowiedzialnosci i szacunku dla drugiej
osoby. Mamy fantastycznych opiekunéw, ktérym
mozemy zaufac.

Kacper i Piotrek Oliwa
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Kiedy chtopcy pierwszy raz dostali zaproszenie
na wyjazd Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie,
czulismy niepokdj i balismy sie o to, jak sobie po-
radza. Poszto im swietnie. Chfopcy uczg sie odpo-
wiedzialnosci za siebie i za to, co robig, nabywa-
ja nowe umiejetnosci, poznaja ciekawych ludzi
oraz zwiedzajg piekne rejony Polski. Wieczorami
rozmawiaja o zmartym rodzenstwie. Rozmowa
jest bardzo wazna, poniewaz pomaga i pozwala
na lepsza integracje.

Poczatki byty trudne, bo chtopcy zawsze albo
co$ zgubili albo gdzies zostawili. Teraz jest juz do-
brze, nauczyli sie pilnowac swoich rzeczy. Uwiel-
biaja opiekunéw: Macka, Dorotke, Michata, Age
i Pawta. Sa to ludzie petni dobroci i o wielkim
sercu.

Tesknimy za nasza Patrysia. Cho¢ minety juz
3 lata od jej $mierci, to dla nas wciaz trudny czas.
Juz nigdy nie bedzie tak jak byto, ale czasu nikt nie
cofnie i trzeba zy¢ dalej. Cieszymy sig, ze w tym
trudnym dla nas czasie spotkalismy tak fantastycz-
nych ludzi. Dziekujemy im za to, Ze sg i nam po-
magaja. Sami nie zabraliby$my chtopcéw na tyle
wycieczek.

Anna Oliwa
Mama Patrysi, Kacpra i Piotrka

W dniach 8-11 pazdziernika bytysmy na wyciecz-
ce Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie do Jano-
wa. Wraz z innymi dzie¢mi zwiedzaty$my stadni-
ne koni, jezdzitySmy wozem, konno, chodzitysmy
na spacery. Byly réwniez zajecia z rekodzieta. Kaz-
dy z nas ozdabiat i malowat kubki. Byta to wspa-
niafa zabawa, poniewaz po raz pierwszy robili-
Smy cos$ takiego.

Gtéwnym celem naszych wyjazdow jest wspo-
minanie, rozmowy o naszym rodzenstwie, ktére
odeszto, oraz pomoc w przezyciu zatoby.

Moim zdaniem grupa jest bardzo wazna. Wraz
z siostra jezdzimy juz 2 lata. Dzieki tym spotka-
niom jest nam o wiele tatwiej. Mamy $wietnych
opiekundw, ktérych z catego serca pozdrawiamy.

Patrycja i Emilka Borowe

Jestem mama Patrycji i Emilki. Chciatabym ser-
decznie podziekowa¢ Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci oraz opiekunom Dziecie-
cej Grupy Wsparcia w Zatobie za wspaniate wyjaz-
dy, ktére sg organizowane dla dzieci. Dzieki nim
dziewczynki moga oderwac sie od codziennych
obowiazkoéw szkolnych i zwiedzaé ciekawe miej-
sca. Majg okazje porozmawiac¢ o tym, co najbar-
dziej boli po odejsciu Dominika, bo tak miat na
imie ich brat. Z kazdego wyjazdu wracaja bardzo
zadowolone z nowymi doswiadczeniami i wraze-
niami. Catym sercem dziekuje za wszystko.

Zofia Borowa
Mama Dominika, Patrycji i Emilki




Potrzeba czasu

Zeby dokonac

rzeczy trudnych;

aby dokonac rzeczy
niemoZliwych potrzeba
troche wiecej czasu
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Aktualnosci

Dookota 37. PZU Maratonu

Warszawskiego

Po tym tekscie chyba zostane gtéwnym repor-
terem sportowym hospicyjnego Informatora
- dziekuje Matgosiu za wyréznienie. W tym roku
juz czytaliscie moje relacje z biegéw i wyscigu ro-
werowego. Mam nadzieje, ze uda mi sie nie wpas¢
w rutyne i przekonam was, ze kazde wydarzenie
jest zupetnie inne i to nie tylko z powodu dyscy-
pliny, dystansu, czy organizacji. Za kazdym razem
sg to inne emocje, inne cele, inne przygotowania,
inne wspomnienia.

Zaczne od kwestii oczywistych, czyli od faktu,
ze kazdy start w barwach Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci jest dla mnie zaszczytem.
Wspolne zdjecia, stowa otuchy, a p6zniej szukanie
biatych koszulek na trasie, dodaje sit. Cze$¢ z was
zastanawia sie na pewno — po co wam ludzie ten
maraton? To przeciez 42 km biegu - nuda, zme-
czenie, bol. Nikt nie startuje w maratonie w ra-
mach niedzielnej rozrywki.

Opowiem wam wiec mojg historie. W zesztym
roku spetnitam jedno ze swoich marzen i z usmie-
chem na ustach ukonczytam 36. PZU Maraton War-
szawski. Nie miatam ambicji poprawia¢ wyniku,
robi¢ Korony Maratonéw, nic z tych rzeczy. Stwier-
dzitam, ze skoro mogtam przebiec 42,195 km, to
biegi gorskie sa takze w moim zasiegu - tym bar-
dziej, ze w gdrach czuje, ze jestem blizej nieba.

Miatam optaci¢ swoj start na Festiwalu Bie-
gow Gorskich w Krynicy Gorskiej, kiedy dowie-
dziatam sie o akcji Biegam Dobrze. W tym roku
biegacze mogli wybrac sposéb rejestracji na 37.
PZU Maraton Warszawski, charytatywny lub kla-
syczny. Opcja charytatywna polegata na stworze-

Od lewej, z pfomykami na koszulkach: Sylwia Okurowska,
Marian Scibor, Stanistaw Joriczyk,

niu swojego profilu i wyborze jednej z czterech
Fundacji (Fundacja Dzieci Niczyje, Fundacja Synap-
sis, Fundacja Rak n’Roll Wygraj Zycie i Amnesty In-
ternational). Przez profile zbieralismy darowizny.

Po uzyskaniu 300 zt dostawalismy pakiet starto-
wy, to nie oznaczato jednak korca zbiorki.

O projekcie powiedziaty mi znajome z Fun-
dacji Dzieci Niczyje i poprosity o pomoc w wej-
$ciu do biegowego swiata. Nie mogtam odmowic.
W ten sposdb, w kwietniu, wpadtam we wszyst-
kie akcje promocyjne Biegam Dobrze, treningi,
spotkania. Zrobitam rachunek sumienia i stwier-
dzitam, Zze nie moge bra¢ udziatu w tej wspania-
tej akdji, jesli nie wystartuje w Maratonie. Zrezy-




PIU MARATOMN
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Od lewej: Maciej Konarski, Zbigniew Koper, Katarzyna Ko; a, Sylwia Okurowska, Marian Scibor, Stanistaw Joczyk

gnowatam z wyjazdu do Krynicy i zaczetam przy-
gotowania. Taka w tym roku mialam motywacje.
Jest to takze moje mate usprawiedliwienie braku
koszulki WHD na catym dystansie — przepraszam,
musiatam sie podzielic.

Start w biegu, czy to maraton czy, jakikolwiek
inny dystans, to jedynie nagroda i chwila chwa-
ty po dtugich tygodniach treningéw, wyrzeczen
i ciezkiej pracy. Jest to dzier niesamowity, a je-
$li biegnie sie dla kogos - co w naszej druzynie
nie jest niczym niezwyktym - pozytywne emo-
Cje sg jeszcze wieksze. Pomimo zmeczenia serce
moéwi, ze kazdy twoj krok ma sens, ze kto$ czeka
na ciebie na mecie, ze kto$ bedzie z ciebie dum-
ny, ze mozesz w ten sposéb komus poméc. Wi-
dzisz dookota siebie thum ludzi, czujesz ich emocje.
Jedni pedza z uSmiechem na ustach, inni tocza
wewnetrzna walke, ttumaczac ciatu, ze juz nieda-
leko. Jeszcze inni $piewaja, modla sie, ptacza albo
sie $mieja. Kazda z tych os6b ma jakis cel, wiek-
szy lub mniejszy. To jest wazne i piekne. Kazdy
chce co$ udowodni¢, pokazac swiatu, ze granice
nie istnieja, ze mozna pracowac nad soba, mozna
Swojg pasja zarazac rodzine i znajomych, mozna
wspierac organizacje charytatywne.

Duzo stéw i w zasadzie nic o biegu? Juz nad-
rabiam zalegtosci. Fundacja Maratonu Warszaw-
skiego po raz kolejny staneta na wysokosci zada-
nia — organizacja fantastyczna, pogoda idealna,
sanitariusze na mecie dos¢ mili — sprawdzitam.
Zaczeto sie nietypowo, poniewaz prawie rowno
ze strzatem startera zobaczyliSmy biegnacego

FUNDACIA WARSZAWSKIE HOSPICJUM DLA

wzdtuz strefy startowej wielkiego zajaca. Takie-
go prawdziwego, z dtugimi uszami, pedzacego
szybciej niz Kenijczycy z czotéwki. Fajny widok.
Po 40 kilometrze biegu przyszedt kryzys.
Gdyby nie pomoc nieznajomego biegacza, kto-
ry trzymat mnie za reke do mety, prawdopodob-
nie nie ukonczytabym biegu. Udato sie jednak.
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Cudownie byto widzie¢ przy trasie ttum kibicéw,
znajome i nieznajome twarze, cudownie byto
usciska¢ meza i rodzicéw na mecie, cudownie
byto biec obok przyjaciét rowerzystéw, przybic
na trasie pigtke siostrom i siostrzericom. To byt
piekny dzien.

Na zakonczenie chciatabym przypomniec
wam, ze nawet realizujac wiasne cele i rozwija-
jac swoje pasje, mozemy pomagac. Czego sie na-
uczytam? Przede wszystkim tego, ze maraton sam
sie nie przebiegnie. Chcac cos$ osiggna¢, musimy
pracowac nad sobg codziennie i matymi krokami
dochodzi¢ do celu. Udowodnitam sobie takze, ze
tatwiej znalez¢ motywacje do pracy nad sobg, je-
$li mozna sie komus do czegos przydaci komus
pomac.

Katarzyna Kozera

Szczegoty akcji Biegam Dobrze znajdziecie na
stronie Fundacji Maratonu Warszawskiego http://
pzumaratonwarszawski.com/dla-biegaczy/bie-
gamdobrze/

Od redakgji:

Nieznajomym biegaczem, ktéry pomdgt Kasi, oka-
zat sie p. Ireneusz Lipinski z Akademii Biegania w
Grudziadzu (pierwszy z lewej na zdjeciu obok).

Od Iewaeirlarian Scibor, Sylwia Okurowska, Stanistaw Joriczyk,

@

HARATON
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Ireneusz Lipinski, Przemystaw Ignaszewski.
Zdjecie wykonane przed biegiem charytatywnym na rzecz niepetno-
sprawne;j siostrzenicy Przemystawa Ignaszewskiego - Gosi

fot. Piotr Bilski/Gazeta Pomorska




Standardy

Cenzura prewencyjna

W artykule 54 Konstytucji RP czytamy:

1. Kazdemu zapewnia sie wolnos¢ wyrazania swoich poglqdéw oraz pozyskiwania i rozpowszechnia-
nia informacdji.

2. Cenzura prewencyjna srodkéw spotecznego przekazu oraz koncesjonowanie prasy sq zakazane.

Redakcja kwartalnika ,Medycyna Paliatywna’, bedgcego czasopismem naukowym Polskiego Towa-
rzystwa Medycyny Paliatywnej, odrzucita publikacje naszej pracy,Standardy postepowania i proce-
dury medyczne w hospicjach domowych dla dzieci” (pierwotnie tytut byt nieco dtuzszy). Dokument
ten zostat opracowany jako projekt dla Ministerstwa Zdrowia. W trakcie prac grupy ekspertéw, zostat
on nielegalnie przejety i rozpowszechniony, bez zgody autoréw. Dziatania te miaty na celu zdyskre-
dytowanie nieopublikowanej jeszcze pracy i wywarcie nacisku na Ministerstwo Zdrowia, by przerwa-
to prace nad tym projektem. Zmierzaty wiec do odrzucenia naszej propozycji, zanim zostanie opu-
blikowana. Do dziatan tych przytacza sie obecnie Redakcja,Medycyny Paliatywne;j".

Ponizej zamieszczamy korespondencje z Redakcja,,Medycyny Paliatywnej”i stanowisko Za-

rzadu Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywne;j. (enzura prewencyjna
Srodkdw spotecznego
. przekazu
Szanowny Pan Tomasz Dangel, dangel@hospicjum.waw.pl
oraz koncesjonowanie

Recenzenci dokonali oceny pracy pod tytutem: Standardy postepowania i procedury medycz-

ne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci i opierajac prasy sq zakazane
sie na ich komentarzach z przykroscig informuje, ze praca nie moze zostac przyjeta do druku.

Mam nadzieje, ze ten szczeg6lny przypadek nie zniecheci Pana/Pani do wystania kolejnej pra-

cy w przysztosci.

Z powazaniem,
Aleksandra Ciatkowska-Rysz
Redaktor naczelny Medycyna Paliatywna

Recenzja 1:

Autorska propozycja standardéw WHD, byta juz opublikowana w formie ksigzkowej. Przed-
stawiony do recenzji artykut nie wnosi nic nowego. Ponadto zaproponowane standardy nie
uwzgledniaja realiéw funkcjonowania hospicjéw w Polsce i nie moga by¢ przyjete jako wy-
znacznik dla innych placéwek opieki paliatywnej. Watpliwosci etyczne budzi formularz zgo-
dy rodzicéw (zat. nr 7).

Recenzja 2:

Wytyczne byly juz przedstawiane w formie ksigzkowej, dotyczg opieki paliatywnej nad dzie¢-
mi ktéra wg autorow dokumentu powinna podlegac pediatrii, w zwigzku z tym bardziej celo-
we bytoby opublikowanie w czasopismie pediatrycznym

Szanowna Pani Redaktor, kontakt@editorialsystem.com

Przedstawiam ponizej odpowiedz na przestane przez Panig uwagi Recenzentéw:

1. Opublikowanie naszej pracy w wydaniu ksiazkowym nie narusza umowy licencyjnej zapro-
ponowanej Wydawcy. Wszystkie nasze poprzednie prace byty publikowane w,Medycynie

Paliatywnej” na podstawie umowy licencyjnej, co pozwalato na wydawanie ich w osob-
nych zeszytach i publikacje w Internecie.
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2. Argument, Zze nasza praca,hie wnosi nic nowego” jest niezgodny z prawda. Jest to pierw-
sza tego rodzaju publikacja na swiecie, nie liczac jej wczesniejszych wydan (1996, 2008),
€O wyjasniamy we wstepie.

3. Argument, ze ,zaproponowane standardy nie uwzgledniaja realiéw funkcjonowania ho-
spicjow w Polsce i nie moga by¢ przyjete jako wyznacznik dla innych placéwek opieki pa-
liatywnej” ma charakter polityczny, a nie naukowy. Ocena i decyzja w tej sprawie, zgod-
nie z polskim prawem, nalezg do Ministra Zdrowia, a nie do Recenzenta. Recenzent wy-
powiada sie arbitralnie w sprawach dotyczacych polityki zdrowotnej, a nie wartosci na-
ukowej pracy. Dyskusja na temat implementacji opracowanych przez nas standardéw po-
winna odbyc¢ sie po ich publikacji, a nie przed. Zastosowanie przez Redakcje cenzury pre-
wencyjnej uniemozliwia taka dyskusje w srodowisku czytelnikéw,Medycyny Paliatywnej".

4. Na zarzut, ze ,formularz zgody rodzicéw budzi watpliwosci etyczne” nie mozemy odpo-
wiedzie¢, poniewaz Recenzent nie precyzuje o jakie watpliwosci mu chodzi i czego kon-
kretnie one dotycza.

5. Uwaga, ze ,opieka paliatywna nad dzie¢mi, ktéra wg autoréw dokumentu powinna pod-
legac pediatrii, w zwigzku z tym bardziej celowe bytoby opublikowanie w czasopismie pe-
diatrycznym” jest niezgodna z wczes$niejszymi decyzjami Redakgji. Wszystkie nasze wcze-
$niejsze prace dotyczyty pediatrii i mimo to byty publikowane w,Medycynie Paliatywnej”.
Dwie z nich otrzymaty nawet wyréznienia.

Reasumujac, stwierdzam, ze Recenzenci nie przedstawili zadnych uwag dotyczacych nauko-
wej wartosci naszej pracy, a jedynie argumenty pozanaukowe, ktére nie powinny by¢ brane
pod uwage przez redakcje czasopisma naukowego.

Kodeks Etyczny Polskiej Akademii Nauk reguluje dobre obyczaje w nauce. W dokumencie czy-

tamy m.in.:

+  Pracownik nauki przeciwstawia sie jako szkodliwym dla jej rozwoju — m.in. cenzurowaniu
wypowiedzi i publikacji naukowych.

«  Pracownik nauki potepia stosowanie w nauce kryteriéw pozanaukowych.

+  Pracownik nauki wyraza swa opinie o cudzej pracy i dorobku naukowym whnikliwie, bez-
stronnie i konkretnie.

+  Opiniujac prace przeznaczong do publikacji, pracownik nauki powinien rozwazy¢ swa
kompetencje do oceny i stwierdzi¢ wtasciwos¢ przedmiotowa pracy, jej warto$¢ nauko-
wg i brak jawnych btedéw.

Na zakonczenie pozwole sobie przypomnie¢ stanowisko Zarzadu Polskiego Towarzystwa Me-
dycyny Paliatywnej, ktérego jest Pani cztonkiem, a,Medycyna Paliatywna” - kwartalnikiem (do-
kument w zataczniku): Zarzqd PTMP akceptuje i popiera cele i zatoZenia zalecer - standardéw do-
kumentu pt. ,Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki palia-
tywnej w hospicjach domowych dla dzieci’. Szczegdlnie popieramy w koncepdji priorytet domowej
pediatrycznej opieki paliatywnej.

Uprzejmie prosze o wyjasnienie — na czym w takim razie to poparcie polega?

Z wyrazami szacunku
Tomasz Dangel
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Dr n, med. Piotr Warczynski

Zarzad PTMP akeceptuje 1 popiera cele i zaloZenia zalecen - standardow dokumentu
pt. ,.Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki
paliatywne] w hospicjach domowych dla daiee1”. Seczegdlnie popicramy w koncepeji
priorvtet domowej pediatrycznej opieki paliatywnej.

Analizujac szczegoly tresei projekiu, uwarzamy, ze kilka zagadnien klinicznych
wymaga uzupchicenia lub zmian w konsensusic # pediatrami i specjalistami medyeyny
paliatywnej, z wicloletnim doswiadczeniem w pediatrycznej opicee paliatywne;.

Zarzad PTMP popiera koncepcje wlaczenia pediatrycznej opieki paliatywne)
do drziedziny w zakresic pediatrii. Jereli zaklada si¢ podleglosé w nadzorze
specjalistycenym konsultanta krajowego 1 wojewddzkicgo w dziedzinie pediatrii,
to projekt dokumentu powinien byé zaakeeptowany przez srodowisko specjalistow
pediatrow,

Uwagg naszg w trescl »wrocilo zaakeentowanie w zalozeniach pediatrycene) opicki
paliatywnej jako opieki konca zycia dzieci. Wedlug tego dokumentu pacjent
w lepszym stanic ma by¢ kicrowany do opickl dlugoterminowej. W specjalistycene)
opicce paliatywnej dla dorostych obejmujemy pacjentdw w takim stanie klinicenym
ambulatoryina opicka paliatywna. Wobec choryeh dzieci, pediatrzy powinni
zadecydowaé o optymalnym miejscu i sposobie sprawowania opieki, w tym
dlugoterminowej. I to jest argument na migjsce pediatrycznej opicki paliatywnej
w pediatrii.

Reasumujge: Zarzad PTMP popiera cele 1 zaloZzenia przedstawionego nam projekiu
pt. Standardy postgpowania i procedury medyczne pediatrveznej domowej opieki
paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci™

Z wyrazami szacunku

Jadwiga Pyszkowska

Adres do korespondencyi:

drn. med. Jadwiga Pyszkowska

Zakfad Medyoyny | Opleki Paliatywne] SUM:  40-752 Katowice. ul Medykdw 12

g-mail; pyszkat@pro.onet pl
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Pomagamy lekarzom

we wszystkich
sprawach prawnych,
Z ktorymi

sie do nas zwrdcq

"’ |W

Prawo i medycyna

Praktyka lekarska
W ujeciu prawnym

Redaktor: Rozmawiam z adwokatem Andrzejem
Kurkiewiczem i radcq prawnym Radostawem Ty-
minskim, specjalistami prawa medycznego. Czym
doktadnie Panowie sie zajmujecie?

AK: Pomagamy lekarzom we wszystkich sprawach
prawnych, z ktérymi sie do nas zwroca.

RT: Przede wszystkim prowadzimy procesy
w obronie lekarzy, szkolimy z wtasciwego pro-
wadzenia dokumentacji medycznej, dokonuje-
my audytéw prawnych podmiotéw leczniczych
pod wzgledem zabezpieczenia przed nieuspra-
wiedliwionymi roszczeniami pacjentéw. W sytu-
acjach kryzysowych pomagamy tez w doborze
odpowiedniej strategii medialne;j.

R: Zainteresowat mnie ten wqtek audytu. Co moze
zyskac lekarz, czy podmiot leczniczy zlecajqc Pa-
nom audyt i jak to wyglqda?

RT: Naszym zdaniem, nie da sie zabezpieczy¢
przed procesem z pacjentem, mozna sie jednak-
ze do niego bardzo dobrze przygotowad. Audyt
ma pokaza¢, czy podmiot leczniczy i lekarz sg
przygotowani do procesu w danej sprawie z pa-
cjentem i jakie sg obszary szczegélnego nara-
zenia na niebezpieczeristwo. W ramach audytu
podejmujemy rézne dziatania oceniajace przy-
gotowanie do ewentualnego procesu, np. spraw-
dzamy druki zgody pacjenta na zabiegi pod

mec. Andrzej Kurkiewicz

wzgledem zgodnosci z wymogami stawianymi
tym dokumentom w orzecznictwie sadowym,
analizujemy regulamin podmiotu leczniczego,
oceniamy adekwatnos¢ wysokosci ubezpiecze-
nia do wykonywanej dziatalnosci.

AK: Warto dodac, ze nigdy nie wiemy, ktéry pa-
cjent nas pozwie, czy ztozy zawiadomienie o po-
petnieniu przestepstwa do prokuratury. Z tego
powodu podmiot leczniczy i lekarz musza by¢
zawsze gotowi. Z doswiadczenia wiemy, ze z re-
guly pozywa ten pacjent, ktérego o to najmniej
podejrzewalismy. My zatem proponujemy dzia-
tania — méwiac jezykiem lekarzy - diagnostycz-
no-profilaktyczne.

R: Jak czesto lekarze w Polsce sq pozywani?

AK: To bardzo dobre pytanie. Niestety nikt nie zna
na nie odpowiedzi, bo nie ma w Polsce oficjalnych
statystyk spraw przeciwko lekarzom. Niemniej wi-
dzimy, ze jest coraz wiecej takich spraw i dotycza
praktycznie wszystkich specjalizacji.

RT: Uzupetniajaco mozna doda¢, ze statystyki
roczne spraw przeciwko lekarzom prowadzi tylko
Naczelna Izba Lekarska, ktéra odnotowuje okoto
3500 skarg na lekarzy rocznie. Oprécz tego okoto
1000 spraw rocznie trafia do wojewddzkich komi-
sji ds. zdarzen medycznych, jednakze sg to bardzo
specyficzne sprawy. Powyzsze liczby nie oddaja
jednak rzeczywistosci. Sadze, ze spraw cywilnych
i karnych przeciwko lekarzom i podmiotom lecz-
niczymi jest wiecej niz 5000 rocznie.

R: A jakich specjalizacji lekarskich te sprawy dotyczq?
RT: Na podstawie wlasnego doswiadczenia oraz
analiz przygotowywanych przez izby lekarskie -
ktore, co warto podkresli¢, w tym obszarze wy-
konujg bardzo wazng i potrzebng prace, ponie-
waz analizuja pewne tendencje skarg pacjentéw
- stwierdzamy, Ze najczesciej skarzone i pozywane
s: ginekologia i potoznictwo, chirurgia i ortope-
dia orazinterna. Dos¢ duzo jest takze spraw prze-
ciwko pediatrom i lekarzom dentystom.

AK: Mamy tez oczywiscie sprawy z innych dzie-
dzin medycyny, np. anestezjologii i intensywnej
terapii, opieki paliatywnej, laryngologii czy cho-
réb zakaznych. Obecnie nie ma bezpiecznej spe-
cjalizacji, cho¢ mozna powiedzie¢, ze specjaliza-
cje wymienione przez mec. Tyminskiego sa szcze-
go6lnie narazone na ryzyko prawne.



R: A czy dziatalnos¢ prowadzona przez hospicjum
jest narazona na procesy?

AK: Jak juz moéwilismy, nie ma dziedziny bezpiecz-
nej, sa tylko dziedziny szczegdlnego ryzyka. W na-
szej dotychczasowej dziatalnosci nie spotkalismy
sie ze sprawg przeciwko hospicjum.

RT: Moim zdaniem, wynika to z faktu, ze osoby,
ktore sg zakwalifikowane do hospicjum, sg pogo-
dzone ze swoja Smiertelnoscia. Tymczasem wiek-
szo$¢ spraw bierze sie z zaskoczenia pacjenta lub
jego rodziny, ze wszystko miato by¢ dobrze, a cos$
poszto nie tak. W przypadku tak szczegoélnej dzia-
falnosci jaka prowadzi hospicjum trudno méwic,
ze Smier¢ pacjenta kogos zaskoczy.

R: Jacy lekarze sq najczesciej pozywani lub oskar-
zani? Chodzi mi o ich cechy.

AK: Sadze, ze nie ma specyficznych cech lekarza,
ktory jest lub bedzie pozwany. Najczesciej decy-
duje o tym przypadek, ktéry sprawia, ze podczas
rutynowej operacji u mtodego, zdrowego czto-
wieka doszto do masywnego krwotoku i zgonu.
W takich sytuacjach pozew lub skarga do proku-
ratury na lekarza, ktéry akurat wtedy operowat,
sg pewne. A operowac mogt kazdy rezydent, ad-
iunkt czy profesor.

RT: Zgadzajac sie z mec. Kurkiewiczem, musze
jednak doda¢, ze mozna sprébowac opisac nasze-
go statystycznego klienta, czyli pozwanego lub
oskarzonego lekarza. Oczywiscie méwie o pew-
nej prawidtowosci, a nie regule nieznajacej wy-
jatkoéw. Przewaznie mamy dwie grupy klientéw:
mtodych, bez duzego doswiadczenia, najczesciej
jeszcze w trakcie szkolenia specjalizacyjnego oraz
w tzw. wieku srednim, pomiedzy 45 a 55 lat, z du-
zym doswiadczeniem, i jedng badz dwiema spe-
cjalizacjami. Przyczyny takiej reprezentacji wie-

kowej wsrdéd pozywanych lekarzy sg na pewno
rézne, jednakze jedna z nich na pewno jest nie-
dobdr lekarzy, ktéry powoduje ogromne obcia-
Zenie praca wtasnie tych grup wiekowych.

R: Czy jest w ogdle moZzliwe przygotowanie sie do
procesu?
AK/RT: Tak. Zdecydowanie tak.

R: Jak to zatem zrobic¢?

RT: Przede wszystkim lekarz musi prawidtowo le-
czy¢ i whasciwie prowadzi¢ dokumentacje me-
dyczna, poniewaz ona jest kluczowym dowodem
w sprawie. Zdecydowana wiekszos¢ lekarzy leczy
pacjentéw najlepiej jak moze i umie, niestety nie-
wielu prawidtowo prowadzi dokumentacje me-
dyczna. Whasciwie prowadzona dokumentacja me-
dyczna obejmuje nie tylko opisanie stanu zdrowia
pacjenta, lecz takze udzielone mu informacje oraz
inne okolicznosci istotne w zachowaniu pacjenta
(np. to czy przestrzega zalecenri). Dokumentacje
medyczna kazdego pacjenta nalezy prowadzi¢ tak,
jakby to wtasnie on miat nas pozwac.

AK: Warto, zeby lekarze uzupetniali swojg wiedze
na tematy prawne. Przykladowo mec. Tyminski pro-
wadzi blog www.prawalekarza.pl, na ktérym od-
powiada na pytania lekarzy, sptywajace do niego
z catej Polski. Obecnie, z tego co ostatnio widzia-
tem, jest juz ponad 200 odpowiedzi na najrézniej-
sze pytania dotyczace dokumentacji medycznej,
zgody pacjenta, obowigzkéw i praw lekarza oraz
spraw sadowych. W procesach sadowych bardzo
czesto chodzi bowiem nie tylko o btagd medyczny,
lecz o btad prawny, np. niewfasciwe poinformowa-
nie pacjenta przed odebraniem zgody na zabieg.

R: Wiem, ze kazda spraw jest inna. Jednakze inte-
resuje mnie, czy mozna wskazac, co powinien zro-
bi¢ lekarz, gdy zostanie pozwany?

AK: Przede wszystkim powinien udac sie jak naj-
szybciej po porade prawna do prawnika, ktory
zajmuje sie prawem medycznym. Tylko szczera
rozmowa, bez ukrywania niczego, pozwoli praw-
nikowi mu pomoc i okresli¢ jego sytuacje pro-
cesowa.

RT: Lekarz musi tez pamieta¢, ze z reguty ma
14 dni do ztozenia odpowiedzi na pozew w sa-
dzie, a jezeli tego nie zrobi, to zasadniczo traci
mozliwos¢ powotywania dowodéw na swoja ko-
rzys¢. W sytuacji otrzymania pozwu, doradzatbym
kazdemu lekarzowi podjecie trzech krokéw: po-
informowanie ubezpieczyciela o szkodzie (jezeli
tego nie zrobit wczesniej); ztozenie do sagdu wnio-
sku o wydtuzenie terminu do odpowiedzi na po-
zew, ze wzgledu na konieczno$¢ znalezienia pet-
nomocnika, oraz skontaktowanie sie z prawni-
kiem, ktéry zna sie na prawie medycznym.

R: Dziekuje za rozmowe.
AK/RT: Bardzo dziekujemy

Rozmawiata Matgorzata Rylska
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Wspotpraca miedzynarodowa

Siedem lat wspotpracy polsko-rumunskiej
w zakresie kardiologii prenatalnej

Prof. Rodica Toganel, kierownik najwiekszego od-
dziatu kardiologii dzieciecej i tworca specjalizacji
z kardiologii dzieciecej w Rumunii, w 2008 r. po-
stanowita rozpocza¢ program kardiologii prena-
talnej. Wyjechatam tam jako przedstawiciel AEPC
czyli Association for European Pediatric and Con-
genital Cardiology - Europejskiego Stowarzysze-
nia Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych. Byto
to pierwsze spotkanie, dzieki ktéremu poznatam
wspaniatych lekarzy i przedstawitam im swoj pro-
jekt budowania kardiologii prenatalnej i perina-
talnej od podstaw.

Szpital Uniwersytecki w Targu Mures jest
referencyjnym osrodkiem kardiologii i kardiochi-
rurgii dzieciecej w Rumunii. Jednak zaréwno kar-
diologia interwencyjna, jak i kardiochirurgia, dzia-
fajg tam w ograniczonym zakresie. Wiele ztozonych
wad serca nie moze by¢ tam leczonych. Dlatego
dobrze zorganizowany system badan przesiewo-
wych w zakresie serca ptodu pomaga zorganizowac
opieke perinatalng nad noworodkami z wrodzony-
mi wadami serca. W wielu przypadkach pozwala na
ich transport w tonie matki do odpowiedniego
osrodka krajowego albo zagranicznego.

Od 2008 r. bytam w Rumunii wielokrotnie
na sympozjach i kursach, zaréwno dla kardiolo-
gow jak i dla potoznikéw. Zostatam Honorowym
Cztonkiem Rumunskiego Towarzystwa Ultrasono-
grafii w Potoznictwie i Ginekologii. Podczas licz-
nych wyktadéw pokazywatam, jak rozpoznawac
wady wrodzone, jak je odréznia¢ od zmian czyn-
nosciowych u ptoddw, jak leczy¢ zaburzenia rytmu
serca ptodow. We wszystkich wystapieniach zwraca-
tam uwage na koniecznos¢ Scistej wspétpracy z le-
karzami potoznikami, z podkresleniem, ze decyzje
dotyczaca mozliwosci terapii musi podejmowac
kardiolog. Przedstawiatam nasza warszawska orga-
nizacje opieki nad kobietg ciezarna, u ktérej dziecka

rozpoznano wade rozwojowa. Zapoznawatam stu-
chaczy réwniez z koncepcja perinatalnej opieki
paliatywnej, idei zupetnie nieznanej dla pracuja-
cych tam lekarzy.

Dzieki bliskiej wspotpracy i checi lekarzy do
wdrazania sprawdzonych pomystéw, szpital w Tar-
gu Mures stat sie referencyjnym osrodkiem kar-
diologii prenatalnej w Rumunii. Lekarzem, ktéry
jest odpowiedzialny za te cze$¢ kardiologii dzie-
ciecej jest Liliana Gozar. Blisko wspétpracuje z nig
potoznik, dr Claudio Marginean. Gdy po raz pierw-
szy przyjechatam do Targu Mures, rocznie diagno-
zowano tam jedynie kilka ptodéw z patologiami
uktadu krazenia. W ubiegtym roku byto ich juz oko-
to 50, wiec dobre przesiewowe badania i wspot-
praca z lekarzami potoznikami przynosza efekty.

W 2015 r. Uniwersytet w Targu Mures realizu-
je program ,CORDISPED"” finansowany ze $rodkéw
Unii Europejskiej, majacy na celu poprawe stanu
kardiologii dzieciecej w Rumunii. W ramach tego
programu zostatam zaproszona do Targu Mures
na wykfady dla kardiologéw dzieciecych w trak-
cie specjalizacji, a kilku z nich planuje przyjazd na
szkolenie do Poradni USG Agatowa.

Niezaleznie od naukowych waloréw tych
wyjazdéw, kazdy z nich jest perfekcyjnie przy-
gotowany od strony turystycznej i kulturalnej.
Organizatorzy dbaja o to, abym poznata histo-
rie ich pieknego i ciekawego kraju. Zwiedzitam
przepiekng Sighisoare i Sredniowieczny Kluz-Na-
poka, Braszéw i jeszcze inne peretki rumuniskiej
architektury. Zaprzyjaznitam sie z kolegami z Tran-
sylwanii i z wielka przyjemnoscia bede budowac
zarébwno zawodowa wspotprace, jak i podtrzymy-
wac osobiste przyjaznie.

Joanna Szymkiewicz-Dangel

Prof. Rodica Toganel (4 od lewej), prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel (3 od lewej), Liliana Gozar (2 od lewej), dr Claudio Marginean (5 od lewej)

w grupie uczestnikéw programu CORDISPED




Pomoc dla hospicjow

Hospicjum Caritas w Olsztynie

pielegniarka Bozena Czyz
u podopiecznego Domowego Hospicjum Caritas w Olsztynie

Hospicjum Domowe Caritas w Olsztynie obejmu-
je opieka zaréwno osoby doroste jak i dzieci. Po-
magamy dorostym pacjentom mieszkajacym do
30 km od Olsztyna oraz dzieciom mieszkajacym
na terenie wojewddztwa warminsko-mazurskie-
go. W skfad zespotu hospicyjnego wchodza: le-
karze, pielegniarki, psycholog, pracownik socjal-
ny, kapelan, rehabilitant i wolontariusze. Rodzi-
ny matych pacjentéw nie ponosza zadnych kosz-
téw zwigzanych z opieka paliatywna. Hospicjum
Domowe Caritas zapewnia takze wsparcie w za-
tobie po smierci dziecka. Organizujemy spotka-
nia i wyjazdy dla os6b po stracie.

W 2014 r. w Hospicjum Domowe w Olszty-
nie objeto opieka 224 osoby doroste i 58 dzieci,
natomiast 81 os6b skorzystato z Poradni Medy-
cyny Paliatywnej. Nasza praca opiera sie na stan-
dardach przyjetych w opiece paliatywnej. Swiad-

dr Zdzistaw Holendzki
u pacjenta Domowego Hospicjum Caritas w Olsztynie

czenia obejmuja leczenie farmakologiczne, lecze-
nie objawdéw somatycznych i leczenie bélu, opie-
ke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzi-
na, rehabilitacje i bezptatne wypozyczanie sprze-
tu medycznego, takiego jak: koncentratory tle-
nu, pompy infuzyjne, ssaki, pulsoksymetry, EKG,
t6zka rehabilitacyjne itp. W pozyskiwaniu sprze-
tu czesto korzystamy z hojnosci ofiarodawcéw.
JestesSmy bardzo wdzieczni Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci za wsparcie naszej dziatal-
noscii przekazanie sprzetu, ktéry umozliwi reali-
zowanie sie w misji niesienia pomocy dzieciom
terminalnie chorym i ich rodzinom.

Anna Batazy
Pracownik socjalny
Hospicjum Domowe w Olsztynie

JesteSmy bardzo

wazieczni
Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci
za wsparcie naszej
dziatalnosci

i przekazanie sprzetu




e
S

GRS

| caritas

Podziekowanie

Hospicjum Domowe Caritas w Olsztynie z catego serca dzigkuje
dr Arturowi Januszaniec
Prezesowi Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
za przekazanie specjalistycznego sprzetu medycznego w postaci
symulatora kaszlu, koncentratoréw tlenu i ssakow

na rzecz pacjentow Hospicjum,

Cieszymy sie, ze w frosce o cztowieka cierpigcego przyjaciele
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

stali sie naszymi darczyncami.

Przekazany sprzet zostanie wykorzystany dla oséb, ktére mimo

ciezkiej choroby bardzo chcg pozostac w domu.

Pragniemy zyczyc satysfakcji z fej pieknej idei pomagania innym,
aby w swojej postudze kierowali sie Paristwo
przestaniem Ojca $wietego Jana Pawta i
+.. CZtOWiek w petni realizuje sie wytqcznie wtedy,
gdy kocha i daje siebie innym"

HOSPICJUM DOMOWE

Caiitas VWarmiviskel Stacja Op. <k CARITAS
_ KIE NIK
Olsziyn 6.11.2015r. h_fg,: e Zigbe tariois P
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Ksztatcenie studentow

Maty pacjent a Smier¢

W dniu 17 pazdziernika 2015 r. po raz kolejny za-
witali$my w progi Fundacji Warszawskie Hospic-
jum dla Dzieci jako uczestnicy Programu Statego
ds. Edukacji Medycznej Miedzynarodowego Sto-
warzyszenia Studentéw Medycyny IFMSA-Poland.

Dzieki uprzejmosci Fundacji, a przede wszyst-
kim oséb stale z nami wspotpracujacych juz od
pierwszej edycji, kolejna grupa studentéw me-
dycyny pogtebita swoja wiedze na temat opie-
ki paliatywnej nad dzie¢mi. Uwazamy, Ze nasza

wiedza w tej dziedzinie jest niewielka. Niezna-
jomos¢ zagadnien z tego zakresu moze w przy-
sztosci skutkowac unikaniem tematu nieuleczal-
nej choroby w kontaktach z naszymi przysztymi
pacjentami, a to z kolei moze przyczynic sie do
jakosci leczenia.

Z tych spostrzezen i obaw narodzit sie pomyst
naszego projektu. Chcemy przybliza¢ naszym ko-
legom z uczelni tematyke $mierci najmiodszych
pacjentoéw, chcemy pokazad i przec¢wiczyd, jak

rozmawiac z dzie¢mi o przemijaniu. Chcemy takze
nauczyc sie, jak kierowac pacjenta do hospicjum,
jakie dokumenty nalezy wypehic i dowiedzie¢ sie
z kim powinnismy sie w tej sprawie kontaktowac.

Podczas warsztatéw obalilismy wiele mitow, ja-
kie narosty wokot samej nazwy instytucji hospicjum.
Wiekszo$¢ ludzi boi sie tego stowa. Cze$¢ spoteczen-
stwa nie styszata o instytucji hospicjum domowego.
Nawet dla nas, jako studentéw medycyny jest to
nowa wiedza, ktérej niestety nie zdobylismy i by¢
moze nie zdobedziemy podczas catego toku stu-
didw, a jest to przeciez wiedza niezbedna.

W momencie postawienia diagnozy nieuleczal-
nej choroby naszym zadaniem jako lekarzy jest
zapewnienie pacjentowi komfortu, bezpieczen-
stwa i udzielenie jak najpetniejszych informacji,
dotyczacych wszystkich mozliwosci jakie ma on
do wyboru. Powinnismy by¢ przygotowani do
odbycia takiej rozmowy, np. gdy naszg pacjentka
bedzie kobieta w ciazy, ktéra dowiedziata sie, ze
jej dziecko urodzi sie z letalng wada genetyczna.
W takiej sytuacji mamy obowigzek przekazania
rzetelnych informacji o wszystkich rozwiazaniach,
jakie jej przystuguja w prawie polskim. Nie moze-
my narzucac swojego zdania. Tego wtasnie uczy-
my sie na warsztatach. Podobnie wyglada kwestia

rozmowy z najmtodszymi na temat Smierci. Jest
to niezwykle wazny aspekt opieki paliatywne;j.

Dziekujemy za wspétprace dr. Iwonie Bed-
narskiej, p. Agnieszce Chmiel-Baranowskiej
i p.Matgorzacie Murawskiej. Bez tych oséb warsz-
taty nie odbytyby sie.

Marta Borys i Maria Wilgodzka
Koordynatorki Lokalne Projektu

~Maly pacjent a smierc”

Miedzynarodowe Stowarzyszenie Studentow
Medycyny IFMSA-Poland

0Od redakgji:

Po kolejnych warsztatach prosimy studentéw aby
zachecili wtadze Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego do wprowadzenia zajec z opieki palia-
tywnej i nawigzania z nami formalnej wspotpracy.

W momencie

postawienia diagnozy
nieuleczalnej choroby,
naszym zadaniem
jako lekarzy
Jjest zapewnienie
pacjentowi komfortu,
bezpieczenstwa

i udzielenie, jak
najpetniejszych
informacji dotyczqcych
wszystkich mozliwosci,
jakie ma on

do wyboru
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Musimy zy¢ bez Jasia,

a choc bytz nami krdtko,
bedziemy zawsze
czuli jego brak

i |W

Hospicjum perinatalne

Nasz synek Jas

Jest 15 pazdziernika, Dzien Dziecka Utraconego.
Nie ma nas w Warszawie, nie moglismy odwie-
dzi¢ grobu Jasia, ale bylismy tam tuz przed wyjaz-
dem. Wiemy, ze i tak nie tam bedzie na nas czekat.

Jutro mija miesigc od jego narodzin. Nie zda-
zyt zobaczy¢ tego $wiata, nie zdazyt zaptakac.
Gdzie$ pod koniec tej dtugiej drogi zabrakto mu
sit, moze szczescia. Odszedt pod koniec porodu,
duzo pdzniej niz mu z poczatku obiecywano, ale
i tak wczesdniej, niz mieliSmy nadzieje.

Test cigzowy potwierdzit nasze nadzieje na
poczatku tego roku. Od lat marzylismy o dzie-
ciach, ale dtugie starania ostabity nasza czujnos¢
i wies¢ o ciazy nas zaskoczyta. Cieszylismy sie,
ale bylismy tez petni obaw. Takich obaw, w ktére
mimo wszystko nie bardzo wierzylismy. Odnajdy-
walismy sie powoli w nowej rzeczywistosci i kie-
dy wydawato sig, ze nie czeka nas nic précz szcze-
Scia, przyszedt czas na badanie USG.

,Oto panstwa dzidzius’, powiedziat lekarz
w prywatnym gabinecie. Chwile pézniej zmie-
nit sie jego wyraz twarzy. Dzidziu$ nagle stat sie
»uszkodzonym ptodem”, jego czaszka koriczyta sie
nad oczami, mdzg byt odstoniety. Nie miat szans
na zycie po urodzeniu. Lekarz stwierdzit, ze najle-
piej, jesli zakonczymy to jak najszybciej, a za trzy
miesigce bede mogta by¢ znowu w ciazy.
Powiedziatam tylko, Ze tego nie zrobie. Batam sig,
poniewaz przebieg cigzy miat by¢ trudny, istniato
ryzyko przedwczesnego porodu tylko przez ce-
sarskie ciecie, nie wykluczono takze problemoéw
w kolejnych cigzach. Zadna z tych prognoz nie

sprawdzifa sie. Mysle, ze miaty mnie tylko prze-
kona¢ do wtasciwego (wedtug lekarza) rozwia-
zania. Myslat, Zze w ten sposéb nam pomaga. Po-
magt, to prawda, ale w inny sposéb - dzieki nie-
mu trafilismy pod opieke lekarzy, ktérzy chcieli
pomaoc mi urodzic.

Tuz po diagnozie czulismy sie jeszcze osamot-
nieni. Nie chcielismy zwierza¢ sie nikomu. W 12
tygodniu jeszcze mato kto z naszego otoczenia
wiedziat o cigzy, a dzielenie sie radosng wiescia
skazong taka tragedia byto ponad nasze sity. Od
jednej z tych nielicznych oséb, ktére wiedziaty,
pierwszy raz ustyszeliémy o Hospicjum Perina-
talnym. Zanim jednak trafilismy pod jego opie-
ke, mineto kilka miesiecy.

W niedziele, dwa dni po badaniu, poszlismy do
kosciota. Wtedy wiasnie ustyszelismy stowa z Ksie-
gi Rodzaju o ofierze Abrahama. Styszelismy je wie-
le razy wczesdniej, ale tego dnia uderzyty w nas wy-
jatkowo. Poczulismy opieke Boga i nadzieje — nie
na to, ze nasze dziecko przezyje, ale na to, ze od-
dajac je Bogu, zrobimy najlepiej. Postanowilismy
nie optakiwac dziecka, ktére ciagle zyje, ale by¢ dla
niego rodzicami tak dtugo, jak sie uda. Nie wiem,
jak moglismy dojs¢ do tego po dwdch dniach. Nie-
mozliwe, zebysmy zrobili to sami.

Wszystko zaczeto sie uktadac, chociaz nie tak,
jak planowalismy. Wada naszego dziecka zostata
potwierdzona, ale bylismy pod dobra opieka i nikt
nie prébowat nas przymuszac do aborgji. Cieszyli-
$my sie kazda chwila, pamietajac, ze mozemy stra-
ci¢ dziecko jeszcze na dtugo przed porodem. Sty-
szeliSmy to czesto, cho¢ méwiono nam tez, ze po-
rod moze sie znacznie opdzni¢, jesli dziecko nie
umrze wczesniej. Uwierzylismy jednak w pierw-
szg wersje. Kazda chwila byfa dla nas cenna. Nie
miatam Zadnych dolegliwosci. Fizycznie czutam
sie nawet lepiej niz przed cigza. Koto 18 tygodnia
poczutam pierwsze, bardzo delikatne ruchy. Na
Wielkanoc bytam juz pewna, Ze s3 to ruchy dziec-
ka, a pare dni p6zniej dowiedzielismy sie, ze mamy
syna. Odtad byt dla mnie Jasiem, cho¢ nikt poza
nami nie znat jego imienia az do porodu.

Okoto 28 tygodnia zaczeto do mnie docie-
ra¢, ze porod nastgpi. Oczywiscie kazdy zdaje
sobie sprawe, ze cigza koniczy sie porodem, ale
poki wydawat sie on odlegty, odsuwatam mysli
o tym wydarzeniu. Czas ptynat bardzo szybko,
a mnie ogarniata panika. Nie sadzitam, ze prze-
trwam pordéd, bol, Smierc¢ synka. Rézne wyda-
rzenia w tamtym czasie sprawity, ze czulismy sie
zndw osamotnieni. Na wizycie w poradni gene-
tycznej Instytutu Matki i Dziecka po raz kolejny
ustyszelismy o hospicjum i zdecydowalismy sie
wreszcie skorzystac¢ z pomocy psychologiczne;j.
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Zaskoczyt nas bardzo szybki termin wizyty, bo
nie gonit nas czas, decyzja o kontynuacji cigzy
zostata podjeta dawno temu, a i tak nie mieliby-
$my mozliwosci juz jej zmieni¢. Mimo to juz kil-
ka dni pézniej moglismy spotkac sie z panig Pau-
ling Kowacka, psychologiem WHD. Znéw wrdcito
poczucie, ze nie jesteSmy sami, ze s wokot nas
ludzie, ktdrzy chcg nam pomaoc. Nasz synek miat
podejrzenie takze wady serca, wstepnie potwier-
dzone, wiec trafilismy na konsultacje do prof. Jo-
anny Szymkiewicz-Dangel. Serce okazato sie zdro-
we, wiec dalej juz skierowano nas do szpitala na
Karowej, do dr. Niewegtowskiej. Batam sie poro-
duitego, jak wada naszego synka moze wptynac
na jego przebieg. Na szczescie po raz kolejny zo-
staliSmy zapewnieni, ze pordd sitami natury jest
mozliwy. Mimo ze nie byt fatwy, nie zatuje, ze od-
byt sie wiasnie w ten sposéb.

Ostatnie tygodnie cigzy minety nam spokoj-
nie, cho¢ im blizej terminu porodu, tym bardziej
zaczynali$my sie obawia¢, ze Ja$ nie zechce wyjs¢
sam. Tak sie stato, ale nie mogli$my mie¢ do nie-
go pretensji. Kazdy dodatkowy dzien jego zycia
byt cenny. Mielismy nadzieje, ze urodzi sie zywy,
ze dostaniemy kilka chwil dla siebie, ale bylismy
tez przygotowani na to, ze umrze w drodze na
ten $wiat. ZostawiliSmy sobie tez odrobine na-
dziei na cud, ale na tyle nieduzg, by nie przezy¢
rozczarowania. Obecnos¢ synka odczuwalismy
na kazdym kroku, tym mocniej, im blizej byto do
jej konca. Jas wciaz ruszat sie bardzo intensyw-
nie, reagowat na dotyk brzucha i ani myslat wy-
chodzi¢. W koricu jednak nadszedt moment. Mu-
sielismy jechac do szpitala.

16 wrzesnia, po 42 tygodniach i 2 dniach ciazy,
0 godz. 18:15 urodzit sie Jas. Nie zyt juz, ale wiem,
ze odszedtw ciaggu ostatnich kilku godzin porodu.
Dobrze pamietam jego ostatnie ruchy. Nie zdazy-
lisSmy go ochrzci¢, ale po to dostat za patrona $w.
Jana Chrzciciela, zeby w razie takiej sytuacji nie
zostat sam. Wtedy nie czutam jeszcze boélu i te-
sknoty, nie miatam na to czasu. Kolejne dni pty-
nety bardzo szybko, zatatwialismy formalnosci,
szykowalismy sie do pogrzebu, zawiadamialismy
rodzine i znajomych. Pozegnalismy sie z naszym
synkiem, chociaz byty osoby, ktére nam to odra-
dzaty ze wzgledu na jego wade. Z réznych przy-
czyn zdotalismy go obejrze¢ dopiero tydzien po
porodzie - na szczescie z tego nie zrezygnowali-
$my. Widok wcale nie byt przerazajacy. Précz swo-
jej wady Jas byt slicznym chtopcem, catkiem du-
zym i podobnym do swojej mamy. To pozegnanie
byto dla nas réwnie wazne jak pogrzeb, ktéry od-
byt sie dzier pdzniej. Teraz moge miec przed ocza-
mi swojego synka w kazdej chwili. Mam nadzie-
je, ze to uczucie zostanie ze mna do korica zycia.

Po pogrzebie wrécilismy do domu, w ktérym
nigdy nie stato t6zeczko ani wézek, a mimo to wy-
dawat sie teraz pusty. Minat miesigc. Musimy zy¢
bez Jasia, a cho¢ byt z nami krétko, bedziemy za-
wsze czuli jego brak. Jestesmy jednak spokojni
i wdzieczni za kazdy dzien jego zycia. Nie byto
dtugie, ale mogt je przezy¢ do konca.

Natalia Wisniewska




Mielismy nadzieje,
ze cho¢ chwile
Z nami zostanie

Hospicjum perinatalne

Jas w oczach taty

Gdy na poczatku stycznia 2015 r. dowiedziatem
sie, ze zostane ojcem, czutem sig, jakby niedtu-
go miato spetni¢ sie moje najwieksze marzenie.
Rados¢ przeplatata sie z niedowierzaniem, chwi-
lami z lekkim niepokojem, czy sobie poradze.
Ten jednak szybko umykat. Patrzytem w przy-
szto$¢ z optymizmem. Cieszytem sig, ze zostane
ojcem przed trzydziestymi urodzinami, a co wie-
cej, dziecko - ze wzgledu na prognozowany ter-
min narodzin na przetom sierpnia i wrzesnia — be-
dzie prezentem urodzinowym dla mnie. Snutem
daleko idace plany na przysztos¢, w myslach prze-
meblowywatem mieszkanie i kupowatem rzeczy
dla dziecka. Wybiegatem myslami do czasu, gdy
bedzie juz razem z nami w domu. W swojej pew-
nosci siebie nie dopuszczatem mysli, ze cokolwiek
mogtoby péjs¢ nie tak, a wszelkie nieszczesliwe
historie zwigzane z cigzg wydawaty mi sie niesa-
mowicie odlegte, statystycznie niezwykle rzad-
kie — stowem - niedotyczace mnie i mojej zony.
Z takim nastawieniem udatem sie wraz z zong, pa-
mietnego lutowego dnia, na USG. To byt pierw-
szy trymestr cigzy. Zona troche sie martwita, czy
wszystko bedzie dobrze. Pamietam, ze uspoka-
jatem ja, nie dopuszczajac do siebie mysli, ze cos
bedzie nie w porzadku i péjdzie nie tak.

Gdy zobaczytem tego dnia nasze dziecko na
USG, w pierwszej chwili niesamowicie ucieszyt
mnie jego widok — widziatem wyraznie jego gtow-
ke, raczki, nézki, widziatem, ze sie rusza i ustysza-
tem bicie serca. Odetchnatem z ulga. Uznatem, ze
wszystko jest w porzadku, cho¢ troche zdziwita
mnie jakby nieco dziwna i nieréwna powierzch-
nia gtoéwki. Pomyslatem jednak, ze pewnie tak
to powinno wyglada¢, a ja sie po prostu na tym
nie znam. Zaniepokoito mnie jednak przedtuza-
jace sie milczenie lekarza. Po chwili wiedziatem
juz, ze cos jest nie tak i w napieciu oczekiwatem
na te ztg wiadomos¢. Cisze przerwato stwierdze-
nie, ze dziecko ma bardzo rzadka wade - bez-
czaszkowie. Nie znatem wczesniej tego terminu,
ale sama nazwa zmrozita mi krew w zytach. Na
nasze pewnie naiwne, cho¢ rozpaczliwe pytanie,
co mozna w tej sytuacji zrobi¢, padta jedna, krét-
ka odpowiedz - usunac.

Reszte wizyty wspominam troche jak przez
mgte. Wiekszego szoku chyba w zyciu nie prze-
zytem. Straszna dla mnie byta zaréwno tres¢ in-
formacji, jaka poznatem, jak i forma, w jakiej nam
ja przekazano. Lekarz, u ktérego bylismy na USG
na swoj sposob chciat pomdc mojej zonie, mimo
ze w jego oczach w jednej chwili nasze dziecko
przestato by¢ podmiotem, a zaczeto by¢ przed-
miotem i to w dodatku zbednym. Ten dzien i kil-
ka kolejnych byty najtrudniejszymi, jakie musia-

tem przetrwac. Byly trudniejsze nawet od poze-
gnania z naszym synkiem wiele miesiecy p6z-
niej, do ktérego miatem czas sie przygotowac.
Ktebity sie we mnie najprzerdzniejsze negatyw-
ne uczucia w ogromnej liczbie, ktérych chyba nie
zdotam wymieni¢, wiec wspomne tylko niektd-
re z nich. Uczucie pustki, beznadziei, braku sen-
su dalszego zycia, poczucie niesprawiedliwosci,
niedowierzanie i szukanie winnych (gtéwnie ob-
winianie siebie, ze wada naszego dziecka wynika
zjakichs$ naszych zaniedban), a takze che¢ odcie-
cia sie od reszty szczesliwego $wiata, a zwtaszcza
tych oséb, ktérych jak na zto$¢ w ostatnim czasie
wokét nas byto sporo. W kwestii dzieci wszystko
im sie udato. Sposréd uczug, ktdrych wstydze sie
najbardziej, cho¢ szczesliwie szybko sie ich wy-
zbytem, byty krétkie mysli, dostownie impulsy
w chwilach najwiekszej rozpaczy, ze moze naleza-
toby skorzystac z sugestii lekarza, ktéry wykony-
wat USGi jak najszybciej zakonczy¢ cata te kosz-
marng sytuacje. Krétko méwiac, czutem sie tak,
jakby mi sie Swiat zawalit na gtowe i nie byto naj-
mniejszych szans na jakakolwiek poprawe. Myli-
tem sie - nie po raz pierwszy zresztg, ale tym ra-
zem dobrze, ze nie miatem racji.

Pisze wiele miesiecy poézniej, juz z perspek-
tywy cztowieka, ktéry przetrwat dtuga i trudna
droge od uzyskania informacji o chorobie dziec-
ka, az do jego $mierci i ostatniego pozegnania.
Pisze, by da¢ nadzieje tym wszystkim rodzicom,
ktérzy na te droge dopiero wkraczaja.

Nasz synek Ja$ urodzit sie 16 wrzesnia 2015 r.,
doktadnie dzien przed moimi trzydziestymi uro-
dzinami, doktadnie w tym samym miejscu co
ja — w szpitalu na Karowej. Poréd nie byt dla mo-
jej zony tatwy, cho¢ z drugiej strony nie spetnity
sie zadne z licznych, negatywnych prognoz doty-
czacych potencjalnych komplikacji okotoporodo-
wych, o ktérych nas poinformowano tuz po zdia-
gnozowaniu wady u naszego dziecka. Niestety Jas
zmart w ostatnich chwilach porodu. Mielismy na-
dzieje, ze cho¢ chwile z nami zostanie. Z drugiej
jednak strony walczyt dzielnie przez 42 tygodnie
swojego zycia, ktére w catosci przezyt pod sercem
mamy. Pozegnalismy go tydzien pézniej. Wtedy
tez mielismy okazje go zobaczy¢ i wbrew moim
obawom jego widok nie byt dla nas traumatycz-
nym przezyciem. Jak mégtby by¢ dla kochajacych
rodzicéw? Ostatnim etapem pozegnania (cho¢
waham sie przed uzyciem stowa ostatni, ponie-
waz czuje, ze trwajaca nadal zatoba tez stanowi
dalszy ciag pozegnania) byt pogrzeb i odprowa-
dzenie Jasia do grobu rodzinnego. Gdy wrocili-
$my z pogrzebu do pustego domu, ze smutkiem
poczutem, ze zamknat sie pewien etap w moim



Tomaszi Natalia Wisniewscy

zyciu. O$miele sie jednak napisa¢, ze poczutem
tez pewien rodzaj radosci, ze wytrwalismy przy
naszym synku do konca, cieszac sie kazda chwi-
la, w ktoérej z nami byt.

Jako cztowiek wierzacy postrzegam fakt prze-
trwania ostatnich miesiecy jako wynik czuwa-
nia nade mnga boskiej Opatrznosci, ktéra wska-
zywata nam wtasciwy kierunek i nie pozwalata,
bysmy opadli z sit. Pozostawiajac jednak sfere
sacrum, a przechodzac do profanum, z perspekty-
wy czasu widze, jak wiele zawdzieczamy dobrym
ludziom, ktérych w trakcie cigzy spotkalismy na
swojej drodze. Poza rodzing i niektérymi znajo-
mymi (informacji o naszym dziecku i jego cho-
robie przez dtugi czas nie chcielismy zbyt dale-
ko wysyta¢ w $wiat), nie sposéb nie wspomniec
o olbrzymiej pomocy i petnym empatii zaanga-
zowaniu, jakich doswiadczylismy ze strony pra-
cownikéw Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ci przy ul. Agatowej oraz ze strony opiekujacych

sie nami lekarzy i potoznych w Szpitalu Klinicz-
nym im. ks. Anny Mazowieckiej przy ul. Karowej,
a takze w Instytucie Matki i Dziecka. To wtasnie
z ich pomoca przekonalismy sig, ze ,usunac” to
nie jest rozwiagzanie dla nas, ze mozemy by¢ ra-
zem z naszym synkiem w sposéb niezaktécony
do konca, doceniajac kazda chwile, cieszac sie
kazdym jego ruchem. Przekonalismy sie, jak bar-
dzo trzeba spieszyc sie z mitoscig wobec kruche-
go i ulotnego zycia, jak wazna jest kazda chwila
z nim spedzona. Zrozumielismy, jak istotne jest
osobiste pozegnanie z dzieckiem, pomimo bez-
miaru smutku, jaki w takich chwilach ogarnia
rodzica, ktéry nie bedzie mégt sie cieszy¢ swo-
im zywym dzieckiem. Przede wszystkim jednak
zrozumieli$my, ze bez wzgledu na wszystko nie
mozna traci¢ nadziei.

Tomasz Wisniewski
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Opieka paliatywna w pediatrii
Kurs doskonalacy dla lekarzy w ramach ksztatcenia ustawicznego
\ www.hospicjum.waw.pl/kurs-dla-lekarzy )

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

i’

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptlodu: osrodek referencyjny

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

Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)

Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO
(szczegolnie wady wrodzone serca u dorostych)
\” USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka

- MOZEMY WAM POMOC.

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
\_ !ube-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl
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USMIECH MAL\JCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

077
e/

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
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Wypozyczalnia sprzetu

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

Gundacji -tel. 22678 16 11, fax 22 678 99 32. y

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO
/l («Tas
T\\”,/, | S —_L.-E} -
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.
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33124010821111000004282080
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72124010821787000004282110
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