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Warszawskie Hospicjum

dla Dzieci istnieje dzieki
ofiarnosci
darczyricow

1% podatku

Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktérzy prze-
kazali naszej Fundacji 1% podatku dochodowe-
go za rok 2014.

W tym roku z tytutu odpisu podatku otrzy-
malismy ogromna kwote 3 784 357 z} (stan na
25 sierpnia 2015 r.).

1% podatku oraz darowizny to najwazniej-
sze zrédta finansowania dziatalnosci Fundacji
WHD. Srodki finansowe przekazywane przez oso-
by, ktérym zalezy, aby nieuleczalnie chore dzieci
i ich rodziny miaty zapewniong odpowiednia po-
moc, pozwalaja nam $wiadczy¢ opieke na najwyz-
szym poziomie, a takze szkoli¢ osoby pracujace
w domowych hospicjach dla dzieci oraz wspie-
ra¢ inne, nowopowstajace w Polsce domowe ho-
spicja dla dzieci.

W 2014 r. dzieki otrzymanemu wsparciu, a tak-
ze kontraktowi z NFZ i umowie z Urzedem Miasta
Stotecznego Warszawy, nasze Hospicjum opieko-
wato sie 68 pacjentami w wieku od 9 dni do 39
lat. Przyjeto 37 nowych pacjentéw, zas pozostata
grupe stanowili pacjenci z lat ubiegtych. W ciagu
roku zmarto 22 dzieci, a 13 dzieki ustabilizowaniu
sie stanu zdrowia, zostato wypisanych pod opie-
ke lekarza pierwszego kontaktu. Wiekszos¢ na-
szych pacjentéw mieszkato poza Warszawg - pra-
cownicy Hospicjum podczas dojazdéw do pod-
opiecznych pokonali stuzbowymi samochodami
399 304 km.
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W 2014 r. z bezptatnych porad psycholo-
gicznych udzielanych w ramach Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego skorzystato 185 par,
u ktérych nienarodzonego dziecka wykryto po-
wazng wade zagrazajaca zyciu.

Szczegodtowe dane dotyczace dziatalnosci
Fundacji WHD znajda Panstwo na naszej stronie
internetowej oraz w publikowanych kazdego roku
sprawozdaniach - http://www.hospicjum.waw.pl/
biblioteka/sprawozdania-finansowe.

Jeszcze raz bardzo serdecznie dziekujemy za
udzielone wsparcie. Pomoc jakg od Paristwa otrzy-
mujemy jest dla nas dowodem zaufania i zobo-
wigzaniem do dalszej pracy na rzecz nieuleczal-
nie chorych dzieci.

Zespot Fundacji
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci




Zuzia 09.03.2015

Zuzia urodzita sie 21.12.2014 r. i oczarowata nas
od pierwszej sekundy swojego zycia. Kiedy bytam
w cigzy, zdiagnozowano u niej zesp6t Edwardsa,
wiec wszystko zwigzane z jej narodzinami, sta-
to sie wielka niewiadoma. Obawialismy sie, czy
bedzie na tyle silna, zeby przetrwac poréd. Na-

Ulubione poranki w t6zku Z rodzicami

Wspomnienie

Zuzia

sza cOreczka okazata sie niezwykle dzielna, mata
istotka, ktéra spedzita znami 100 cudownych dni.
Podejrzenie, ze Zuzia moze by¢ chora pojawito sie
juz podczas pierwszego USG w 12 tygodniu cia-
zy. Wéwczas lekarz stwierdzit zbyt duzg przezier-
nos¢ karkowa i poinformowat, ze moze to $wiad-
czyc¢ o chorobie genetycznej. Zostalismy skiero-
wani do jednostki referencyjnej w celu przepro-
wadzenia dodatkowych badan. Bylismy pewni, ze
dziecko jest zdrowe, ale z drugiej strony pozosta-
wata niepewnos¢ i strach o nasza céreczke. Wyni-
ki testu PAPP-A wskazaty na wysokie ryzyko wy-
stapienia zespotu Edwardsa. Dowiedzielismy sie,
ze w takiej sytuacji kolejnym krokiem jest wyko-
nanie amniopunkgji. W przypadku pozytywnego
wyniku, bedziemy mieli prawo usunac ciaze, po-
niewaz jest to zespot letalny. Amniopunkgja jest
zasadniczo bezpiecznym badaniem, jednak ist-
nieje ryzyko poronienia lub uszkodzenia ptodu.

Nigdy nie pomyslelibysmy, ze kiedykolwiek
bedziemy rozwazac aborcje. Mysl o tym, ze na-
szym dziataniem moglibysmy zrobi¢ krzywde
tej malenkiej istotce, ktéra byta czescig nas spra-
wiala, ze nie braliSmy pod uwage wczesniejsze-
go rozwiazania cigzy. Wiedzielismy, ze musimy
dad jej i sobie szanse, bo w przeciwnym razie do
konca zycia zastanawialibysmy sie, jaka bytaby
nasza cdreczka i jak dtugo by zyta. Chcielismy ja
przyjac¢ bez wzgledu na to jaka bedzie, dlatego
nie wykonalismy tego badania.

Zuzia miata

niesamowity dar
wydobywania z ludzi
tego co najlepsze

WH



Skierowano nas do jednego z najlepszych spe-
cjalistéw od USG w Polsce. Poza nieprawidtowym
wynikiem testu PAPP-A, wada serduszka i torbie-
lami splotéw naczyniéwkowych, ktére z czasem
sie wchtonety, lekarz nie stwierdzit wigekszych
nieprawidtowosci. Diagnoza dawata nadzieje, ze
moze nie bedzie tak Zle. Nieprawidtowosci ozna-
czono jako markery miekkie, ktére wcigz mogty
Swiadczyc o tym, ze nie wszystko jest tak jak po-
winno. Mimo naszej odmowy lekarz uporczywie
sugerowat wykonanie amniopunkgcji. Zmienilismy
zdanie w 27 tygodniu ciazy, kiedy okazato sie,
ze nasza coreczka nie przybiera wystarczajaco
na wadze i ma hipotrofie. Lekarz przekonat nas,
ze poki nie wykluczy ewentualnych wad gene-
tycznych, nie bedzie w stanie podja¢ odpowied-
nich krokéw, zeby poméc Zuzi. Kilka dni po ba-
daniu okazato sie, ze nasza céreczka ma dodat-
kowy chromosom 18. Czulismy ogromny strach,
ale mimo tego ze sprawdzit sie najgorszy scena-
riusz, poczulismy jednoczesnie dziwny spokoj, bo
wiedzieli$my z czym bedziemy musieli sie zmie-
rzy¢. Gdy odbieralismy wyniki amniopunkgji, le-
karz udzielit nam informacji na temat zespotu
Edwardsa. Rokowania byty bardzo zte. Nawet je-
$li nasza céreczka przezyje pordd, nie bedziemy
w stanie opiekowac sie nig samodzielnie. Zdziwio-
ny decyzja o kontynuowaniu cigzy, wreczyt nam
jedynie karteczke z zapisanym numerem telefo-
nu do prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel oraz ad-
resem Agatowa 8. W tym momencie poczulismy,
ze w tej trudnej sytuacji zostalismy sami, a jedyna
forma pomocy na jaka mozemy liczy¢, jest abor-
cja. Spotykalismy sie z niezrozumieniem i lekce-
wazeniem naszej decyzji przez lekarzy.
Pojechalismy pod wskazany adres, nie wie-
dzac w jakim celu. Nie wiedzieliSmy czy i w jaki

Zuzia z mama

sposéb ktokolwiek bedzie w stanie nam po-
moc i jakiej pomocy potrzebujemy. W siedzibie
Hospicjum na pytanie: ,w czym moge Panstwu
pomdc” przez dtuzsza chwile nie bylismy w stanie
udzieli¢ odpowiedzi. Powiedzielismy tylko, ze wia-
$nie dowiedzieliSmy sie, ze nasza nienarodzona
coéreczka ma zesp6t Edwardsa i w tej samej chwi-
li, nie pytajac o nic wiecej pani w recepcji zapro-
sita nas do srodka. Po chwili pojawita sie Domi-
nika, psycholog. Po dtugiej rozmowie wyszlismy
z Hospicjum z przeswiadczeniem, ze juz nie je-
steSmy sami, ze Zuzia bedzie miata bardzo do-
bra opieke i jedyne na czym musimy sie skupic,
to donoszenie cigzy.




Po wyniku amniopunkgji dalszy przebieg ciazy
byt dosy¢ spokojny. Zapewne nie tak radosny jak
mogtby by¢, gdyby wszystko byto w porzadku, ale
staraliSmy sie nie wybiegac za daleko w przysztos¢
i nie analizowac wszystkich mozliwych scenariu-
szy. CieszyliSmy sie, ze Zuzia kopie, Ze sie rusza,
ze jest z nami, a jednoczesnie staraliSmy sie po-
godzi¢ z tym, ze zapewne nie bedzie nam dane
duzo czasu razem.

Zuzia urodzita sie w 41 tygodniu cigzy dzieki dr.
Niewegtowskiej, ktérej udato sie przekona¢ Matg
do wyjscia. Zuzia nie ptakata, nie oddychata, dosta-
ta zaledwie 2 punkty w skali Apgar. Lekarze powie-
dzieli, ze mamy bardzo mato czasu i ze to moze by¢
pozegnanie. Tata Zuzi ochrzcit nasza céreczke, sing
i niedajaca zadnych oznak zycia. Chcielismy mie¢
cho¢ kilka dni, zeby jg poznad¢, poprzytulaé, by po-
czuta jak bardzo jest kochana. Kiedy pani neona-
tolog zabrafa nasza céreczke, zeby ja zbada¢, Zu-
zia cichutko westchneta, zaczeta oddychac¢. Spoj-
rzata na nas ogromnymi czarnymi oczami. Wyda-
wato sig, ze najgorsze mamy za soba. Drugiej nocy
choroba przypomniata nam o sobie. Obudzilismy
sie, a Zuzia byta sina, miata bezdechy. Przez kilka
godzin tracita i odzyskiwata oddech. Zegnalismy
sie z nig po raz drugi. Przerazata nas mysl, ze to sie
dzieje tak szybko, ze jeszcze nie zdazylismy sie nig
nacieszyc¢. Potrzebowalismy wiecej czasu. Na szcze-
$cie nad ranem jej stan ustabilizowat sie. Zdecydo-
walismy, ze najwazniejsze jest to, zebysmy byli te-
raz razem we trdjke. ChcieliSmy zabra¢ nasza cor-
ke do domu, wiec wypisalismy sie ze szpitala i za-
dzwonilismy do Hospicjum. Pracownicy WHD przy-
jechalido nas i przyjeli Zuzie pod opieke. Byta Wi-
gilia. Nawet nie marzylismy, ze spedzimy wigilijny
wieczér w domu.

Zuzia szybko rosta i rozwijata sie. Byta cudow-
na, kochanga, maty istotka, ktéra wszystko w nas
zmienita. Nie zastanawialiSmy sie juz co by byto,
gdyby byta zdrowa, bo Zuzia bez zespotu Edward-
sa nie byfaby Zuzia. Jestesmy przekonani, ze de-
cyzja o kontynuacji cigzy byta najlepsza z mozli-
wych. Nasza céreczka byta z nami ponad 3 mie-
sigce i sama mysl, ze moglibysmy ja tego pozba-
wi¢, byta przerazajaca. Czas jaki wspoélnie spedzi-
lismy, byt niezwykty. Nie byt to czas wolny od pro-
blemoéw i leku, ale mimo wszelkich przeciwno-
sci bylismy szczesliwi. ChcieliSmy zrobi¢ wszyst-
ko, by nasza céreczka czuta sie kochana, a jej zy-
cie, cho¢ krétkie, byto jak najlepsze.

Zuzia miata niesamowity charakter, doskonale
wiedziata czego chce. Byto w niej co$ hipnotyzuija-
cego i uzalezniajacego. Uwielbiata gosci, wybierata
sobie osoby, z ktérymi czuta sie dobrze. Miata niesa-
mowity dar wydobywania z ludzi tego co najlepsze.
Nasz dom nigdy nie byt tak czesto odwiedzany jak
podczas tych 3 miesiecy. Kalendarz wizyt Zuzi pe-
kat w szwach, a odwiedziny musiaty by¢ rezerwo-
wane z tygodniowym wyprzedzeniem. Otrzymali-
Smy w tym czasie mnéstwo dobroci, ciepta i wspar-
cia od rodziny, przyjaciét i zupetnie obcych oséb.
Kochani, bardzo Wam dziekujemy.

Nasza coreczka odeszta nagle. To byt czas, kiedy
dobrze sie czuta, usmiechata sie, byta po prostu
rozkoszna. Nie spodziewalismy sig, ze wszystko
rozstrzygnie sie tak szybko. Odeszta tak jak chcia-
ta, na naszych rekach, ze swojg ukochang piele-
gniarka Magda u boku. Czujemy ogromna pust-
ke, tesknote i zal. Mamy wrazenie, ze bdl nigdy
nie minie, ale jeste$my wdzieczni za te cudowne
100 dni, ktére data nam Zuzia. Wiemy jak wielki
to byt dla niej wysitek. ByliSmy razem az 100 dni
a nie tylko 100 dni. To, ze doczekalismy jej usmie-
chu, jest dla nas najwiekszym darem jaki mogli-
$my kiedykolwiek dostac.

Madziu, chyba nigdy nie podziekujemy Ci wy-
starczajgco za opieke i za to, co zrobitas dla nas
i naszej céreczki przez te 100 dni. Dzigkujemy,
czulismy sie przy Tobie po prostu bezpiecznie.
Wszystko to nie bytoby mozliwe, gdyby nie po-
moc i wsparcie catego zespotu Hospicjum, leka-
rzy a w szczegoélnosci Joanny Szymkiewicz-Dan-
gel, nie przerzyli bysmy tylu pieknych chwil z Zu-
zig. Pani Profesor byta pierwszym lekarzem, kt6-
ry uszanowat nasza decyzje o kontynuacji cig-
zy. Okazata wsparcie i poinformowata o nastep-
stwach choroby naszego dziecka. Dziekujemy
réwniez ksiedzu Wojtkowi, rehabilitantowi Mi-
chatowi i psycholog Dominice. Dominiko, bytas
i wciaz jestes$ dla nas ogromnym wsparciem. Dzie-
kujemy!

Olga i Bartek Janik
Rodzice Zuzi

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie Zuzig 96 dni
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Antek swoim krdtkim
Zyciem dokonat tego,
(zego czesto nie mozemy
0siqgnqc przez
cate Zycie

Wspomnienie

Antos - historia krotkiego zycia

Od $mierci naszego synka Antosia minat rok i dwa
miesigce. Dopiero teraz dojrzelismy z mezem do
tego, aby opisac historie krétkiego zycia i wiel-
kiej mitosci naszego Tosia ,Groszka”. Mimo ze
wczesniej proszono nas o to, nie bylismy jesz-
cze gotowi.

Antos$ przyszedt na swiat 3 lutego 2014 r.
w szpitalu w Wyszkowie. Otrzymat 10 punktéw
w skali Apgar. Cigza przebiegata prawidtowo. We-
dtug lekarza prowadzacego, dziecko byto zdro-
we i rozwijato sie dobrze. Kiedy dowiedzielismy
sie, ze bedzie to synek, maz szalat z radosci. Nie
byto watpliwosci w kwestii imienia naszego dziec-
ka - miat by¢ Antos. Kiedy nasz syn urodzit sie, byt
bardzo podobny to taty i siostry.

Radosc¢ z narodzin Antosia nie trwata dtugo.
W drugiej dobie zycia jego stan zaczat sie gwat-
townie pogarszac. Nikt nie wiedziat, co sie dzie-
je. Lekarz dyzurny na Oddziale Neonatologii po-
dejrzewat wade serca. Dla nas to byt szok. Na-
sze dziecko gasto w oczach. W szpitalu odbyt sie
chrzest $w. Antosia. W CZD diagnoza potwierdzita
sie, ale to nie byt koniec, a dopiero poczatek ztych
wiadomosci. Po tygodniu spedzonym na OIOM
-ie Antosia przeniesiono na Oddziat Kardiologii.
Wydawato sie , ze sytuacje jest stabilna. Nieste-
ty w trakcie badan okazato sie, ze stan naszego
synka pogarsza sie. Funkcjonowat tylko dzieki le-
kowi, ktory mozna podawac w warunkach szpi-
talnych. Kazda préba odstawienia leku konczyta
sie pogorszeniem stanu zdrowia, powrotem na
OIOM i powt6érnym wiaczeniem leku. W tej sytu-
acji nie byto szans na wyjscie do domu. Przez dwa

Anto$ z mama

miesigce zyliSmy jak rozbita rodzina. Ja z synem
w szpitalu, maz sam w domu, codziennie chodzit
do pracy. Mata céreczka mieszkata na przemian
raz u jednej raz u drugiej babci. Mielismy juz tego
dos¢. Nie tak powinno wygladac nasze zycie. Mia-
tam urodzi¢ Antosia i za trzy dni wroci¢ do domu,
a wrocitam po dwoch miesigcach.




Anto$ z mama i siostrg Gabrysig

Ostatecznie po konsultacji z naszym lekarzem
prowadzacym padto pytanie - czy nasz Anto$
ma jakakolwiek szanse na zycie? Otrzymalismy
odpowiedz, jakiej zaden rodzic nie chciatby ni-
gdy ustyszec. Po konsylium lekarskim nie byto
juz watpliwosci. Wada serca naszego synka byta
nieuleczalna. W wolnych chwilach szukatam in-
formacji, jak poradzi¢ sobie z umierajagcym dziec-
kiem przebywajacym w domu. Przez przypadek
dowiedziatam sie o WHD. Wiedziatam, ze to na-
sza jedyna szansa, aby cho¢ przez chwile poby¢
razem jak normalna rodzina. Chcielismy, aby Ga-
brysia w korcu poznata braciszka, przeciez tak
dtugo na to czekata. Przede wszystkim chcieli-
$my, aby nasze dziecko odeszto w swoim domu
wsrdd bliskich, a nie w szpitalu wsréd obcych.

Na przyjecie do Hospicjum czekalismy w szpitalu
okoto tygodnia. Byt to czas radosci, ale jednocze-
$nie lek przed tym co nieuchronne. Balismy sie,
czy Anto$ dotrwa. Wielki dzier nadszedt 1 kwiet-
nia 2014 r. Od tego dnia czuwato nad nami WHD.
Wiedzielismy, ze jestesmy bezpieczni i teraz be-
dzie juz tylko lepiej. Hospicjum nie tylko zapew-
nito nam wszystkie niezbedne sprzety medyczne:
koncentrator tlenu, ssak, sondy oraz leki, ale row-
niez dato ogromne wsparcie psychiczne i przy-
gotowato do tego najwazniejszego dnia. Nasza
pielegniarka byta Magda, ktdra po krétkim czasie
zostata ,naszg Madzig” i tak jest do dzisiaj. Ciocia
Magda stata sie dla nas bardzo wazna i jest cze-
$cig historii zycia naszego synka.

Zycie w domu byto cudowne. Chwytalismy kaz-
da chwile, bo wiedzielismy, Zze nie bedzie ich wiele.
Na poczatku pobytu w domu stan Antosia znacz-
nie sie poprawit. Ku zaskoczeniu wszystkich, synek
jadti przybierat na wadze. Niejednokrotnie mysle-
lismy, ze wydarzyt sie cud. Podczas uroczystej Mszy
$w., ktéra odprawit w naszym domu kapelan WHD
ksigdz Wojtek, dopetnilismy sakrament Chrztu. Sta-
ralismy sie zy¢ normalnie. Chodzilismy na spacery,
zajmowalismy sie codziennymi sprawami. Gabry-
sia zabawiata brata i pomagata w opiece, mimo ze
miafa niespetna 4 latka. Dzieki Agnieszce - naszej
psycholog, przestalismy myslec o dniu, kiedy be-
dziemy musieli pozegnac sie z Antosiem. Powta-
rzata, ze mamy zy¢ kazdym dniem na sto procent.
Czasami robilismy rzeczy, ktére podpowiadato nam
serce, a nie rozsadek tak jak kapiel Tosia w wannie,
za ktérg Madzia ,zmyta nam gtowe” albo karmie-
nie butelka, a nie sonda.

Zawsze, kiedy stan Antosia pogarszat sie,
otrzymywalismy wsparcie medyczne od dr. lwo-
ny, dr. Kasi, dr. Dangla i od najwspanialszych pie-
legniarek z WHD. Agnieszko i Mirko - bardzo dzie-




Antos i tato

kujemy. Psycholog Agnieszka i ks. Wojtek przy-
gotowali nas do odejscia Toska w taki sposdb, by
nie traktowac tego wydarzenia jako aktu rozpa-
czy, ale by jego krétkie radosne zycie, zostato jak
najdtuzej w naszej pamieci.

Anto$ zmart 18 maja 2014 r. w niedzielny po-
ranek. Tego dnia ciocia Madzia miata dyzur. Poze-
gnat sie z nami dzien wczesniej, kiedy jego stan
byt bardzo ciezki, a my wiedzielismy, ze to sg na-
sze ostatnie chwile razem.

W dniu pogrzebu Antosia ks. Wojtek odpra-
wit uroczystag msze $w., a swojag homilig zjedno-
czyt wszystkich. Nasz synek swoim krétkim zy-
ciem dokonat tego, czego czesto nie mozemy
osiagnac przez wiele lat, idac ku Bogu. Za jego
sprawg chrzest $w. przyjeta dwojka dzieci w CZD,

U taty na kolanach

ktorych rodzice zdecydowali sie na ten krok pod-
czas udzielania sakramentu Antosiowi. Rowniez
wiele osob sposrdd naszych znajomych umac-
nito sie w wierze w Boga. Antos zyt 3,5 miesiaca,
w domu przebywat 6 dtugich i cudownych tygo-
dni. Rodzina z WHD pozostanie na zawsze w na-
szych sercach.
Anna i Michat Lewsza
Rodzice Antosia

Mama Antosia zadzwonita do mnie z pytaniem,
czy moze napisa¢ wspomnienie do Informato-
ra Hospicjum. Minat rok od $mierci jej dziecka
i miata juz wystarczajaco duzo sity, zeby przelac
uczucia na papier.

Po przeczytaniu artykutu poczutam, jak wra-
caja mite wspomnienia z czasu spedzonego ra-
zem z Toskiem ,Groszkiem” i jego rodzicami oraz
siostrg Gabrysia. Jego oczy, usmiech i zapach pa-
mietam do dzi$. Naszym spotkaniom czesto to-
warzyszylo cierpienie i bdl rodzicéw, ale byty tez
chwile, kiedy pracownikom Hospicjum udawa-
to sie wnies¢ do domu ,Groszka” odrobine rado-
$ci i otuchy. Wspolnie spedzone z rodzing chwile
pozostang na zawsze w moim sercu. Podziwiam
dojrzata zgode obojga rodzicéw na odejscie ich
syna - to dla mnie najprawdziwsze $wiadectwo
wiary w Boga.

Anto$ odszedt na moim dyzurze cichutko,
bez boélu, bardzo spokojnie.

Magdalena Karkowska
Pielegniarka WHD

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie Antosiem 48 dni

Rodzernstwo
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Nasza mafa Calineczka §

L

(zas, ktdry razem
spedzitysmy, obfitowat
w niezapomniane chwile,
ktdre na zawsze zostanq

w mojej pamieci

Miata by¢ z nami chwile, moze nawet chwilecz-
ke. WitaliSmy ja na Swiecie z niepokojem i w po-
$piechu, jak goscia, ktéry zawitat na moment. Po-
$piech okazat sie niepotrzebny, poniewaz Helen-
ka od razu pokazata swoja site. Oddychajac samo-
dzielnie, przekreslita pierwsze czarne scenariu-
sze. W tej kruszynie tkwita bowiem wielka moc
i wielka wola zycia. Byta z nami prawie 5 lat, ma-
jac za nic statystyki i rokowania. Mimo ze choro-
ba nie dafa jej szans na beztroskie dziecifnstwo,
z podniesionym czotem stawata do walki o kazdy
dzien, tydzien, miesiac, rok. Zamieszkata w rodzi-
nie petnej wiary i mitosci. Byta wymarzona, wy-
czekana i ukochang céreczka swoich rodzicow
i siostrag dwoch braci. W ich rece ztozyta swdj los,
a oni nigdy jej nie zawiedli. Helenka zapewniata
o swojej mitosci kazdego dnia, mimo Ze nie po-
trafita powiedziec¢ , kocham”. Te ciche wyznania
byty najcenniejszym skarbem i nagroda za trud
codziennej opieki.

Jaka byta Helenka? Lubita catowanie w szyjke,
pukanie po pleckach, wieczorne kapiele, przegla-
danie sie w lusterku, ssanie paluszkéw, wakacje
na Mazurach, weekendy u dziadkéw, wizyty go-
$ci. Byta niekwestionowana mistrzynia wyciaga-
nia sondy z noska. Swoim pieknym usmiechem
tamata serca i przeganiata wszelkie smutki. Rze-
sy miata najdtuzsze na $wiecie. Idealnie pasowa-

ty do jej slicznych, petnych ufnosci oczu. Paluszki
miata dtugie i smukte - bez watpienia, w innych
okolicznosciach, mogtaby zosta¢ pianistka. Byta
po prostu sliczna. Jedyna i wyjatkowa. Stodka.
Do zacatowania, do zagtaskania, cata do kochania.

Byta nam wszystkim bardzo potrzebna. Dzi$
wiemy to na pewno. Dzieki niej jestesmy innymi
ludZmi. Helenka przypomniata, co w zyciu kaz-
dego z nas jest najwazniejsze. Wyzwolita w nas
najpiekniejsze cechy, zapomniane pokfady wraz-
liwosci, czutosci, cierpliwosci. Pomogta zastano-
wi¢ sie nad tym, tym, czy idziemy w dobrym kie-
runku. Zawsze bedziemy o niej pamietac.

Helenko, bedzie nam ciebie bardzo brako-
wato. Do zobaczenia Aniotku. Do zobaczenia
w niebie.

Patrycja Soinska
Matka chrzestna Helenki

Nie ma juz naszej Helusi

Kiedy sie urodzita, nikt nie wiedziat, ile bedzie zyfa.
Byta z nami przez 4 lata, 8 miesiecy i 15 dni. Bio-
rac pod uwage jej chorobe to podobno dtugo, ale
dla nas za krétko. Nic nie ukoi bélu, jaki nosimy
w sercu. Te blisko 5 lat to chwile piekne ale i trud-
ne. Dzieki wsparciu wielu 0séb, nauczylismy sie
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Helenka z mama

zycia z chora cérka i staraliSmy sie zy¢ normalnie.

Chcielibysmy podziekowac wszystkim, ktorzy byli
dla nas oparciem i pomagali w opiece nad He-
lenka. Dziekujemy rodzicom, na ktérych zawsze
moglismy liczy¢, naszym synom, ktérzy kazde-
go dnia wprowadzajg rados¢ i szczescie do na-
szego domu. Dziekujemy rodzinom i znajomym.
Dziekujemy opiekunkom Helenki za okazane ser-
ce i poswiecenie. Ogromne podziekowania kie-
rujemy w strone Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, ktore stato sie dla nas jak najblizsza rodzi-
na. Dziekujemy pielegniarkom Helenki, ktére po-
Swiecaty naszej céreczce wiele czasu. Dziekuje-
my lekarzom, rehabilitantom, ksiedzu. Dziekuje-
my wspaniatym wolontariuszkom, dzieki ktérym
moglismy cho¢ na chwile odsapnac. Nie sposéb
wymieni¢ wszystkich. Bég zapta¢ wam za wszel-
kie dobro, jakiego doznalismy.

Matgosia i Waldek Brzozowscy
Rodzice Helenki

Kiedy w maju 2014 r. poznatam Helenke, dopie-
ro zaczynatam wolontariat w Hospicjum. Batam
sie, ze nie dam rady, ze za mato umiem. Kiedy zo-
baczytam te przepiekna dziewczynke o najdtuz-
szych rzesach na swiecie, wszelkie obawy znik-
nety. Helenka nie ptakata, nie sprawiata trudno-
$ci. Caty czas usmiechata sie do mniei zaczepiata,
chwytajac za wiosy. Powoli uczytam sie Helenki.
Wiedziatam, ze lubi przytulanie, $piew i opowia-
dania, spacery w cieniu. Uptyneto troche czasu
zanim nauczytam sig, jak mam jej pomagac. Zno-
sita wszystko cierpliwie. Patrzac na nia, nie rozu-
miatam, jak w takim malenstwie przy jej choro-

bie, skryto sie tyle radosci. Czasami zastanawia-
tam sie dlaczego ja to spotkato, dlaczego dotkne-
fa ja nieuleczalna choroba. Bardzo wiele nauczy-
tam sie od Helenki, przede wszystkim cierpliwo-
$ci i radosci z drobiazgéw. Nie moge oprze¢ sie
wrazeniu, ze to nie ja pomagatam jej, ale ona
mnie. Na zawsze zapamietam Helenke i jej nie-
samowity usmiech.

Anna Ostrowska
Wolontariuszka WHD

Informacje o $mierci Helenki dostatam w niedziel-
ny, czerwcowy poranek. Wiedziatam, ze w ostat-
nich dniach byto z nig bardzo Zle, ale na $mier¢
dziecka nie mozna sie przygotowac. Spedzitysmy
ze soba wiele wyjatkowych chwil, ktére w tam-
tym momencie jak film wyswietlaty sie przed
moimi oczami.

Helusiu...

Nigdy nie zapomne Twoich duzych, niebieskich
oczu, w ktérych zawierata sie mitos¢ i ufnos¢ do
catego $wiata. Byta w nich sitai ogromna che¢ zy-
cia. Nie zapomne Twoich tak niesamowicie dtu-
gich rzes. Nie zapomne dotyku malutkich palusz-
kow, raczek, ktére byty wyciagniete ku drugiej
osobie. Zachecatas do zabawy delikatnym usci-
skiem dfoni, pogodnym usmiechem i iskierkami
w oczkach. Nie zapomne zabaw ze szczotka do
wioséw, przegladania sie w lusterku, spaceréw po
osiedlu i tych dalszych wypraw. Twoich ré6zowych
ubranek, sondy, ktérg lubitas wyjmowac z noska,
malutkich rekawiczek zimowych. Nie zapomne
jak po przebudzeniu z poobiedniej drzemki, wita-
tas nas z usmiechem. Nie zapomne twojej dzie-
ciecej barwy gtosu i cudownego usmiechu. Nie
zapomne ciepta twojego spojrzenia, figlarnego
zaktadania n6zki na n6zke, zapachu wtoskéw. Nie
zapomne wszystkich chwil, tych wesotych i tych,
w ktorych dzielnie walczytas z okrutng choroba.




Cata rodzina
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Bytas nasza matj sitaczka.

Uwielbiatam spedza¢ z tobg czas. Uczytas nas
wszystkich radosci z drobnostek, ktére przepla-
tajqg szara codziennos¢. Datas najwspanialsza lek-
cje bezinteresownej mitosci i pokory. Dziekuje,
Ze nauczyfas mnie az tak wiele. Helusiu dzieku-
je za kazda chwile.

Karolina Koztowska
Wolontariuszka WHD

,» Petno nas, a jakoby nikogo nie byto:
Jednqg maluczkq duszq tak wiele ubyto.”
Jan Kochanowski, Tren Vil

Helenka przyszta na swiat 23 wrze$nia 2010 r.
Byta drobniutka i jak sie pézniej okazato, bardzo
chora. Z ust lekarzy zabrzmiata diagnoza ,zesp 6t
Edwardsa”, a w sercu rodzicow zagoscit smutek
i niepewnos¢ o jutro. Helenke cechowata ogrom-
na wola walki o zycie. Kazdego dnia pokonywata
wszelkie trudnosci zwigzane z chorobg, poczaw-
szy od infekcji az do zabiegu zatozenia gastrosto-
mii, ktéry miat okazac¢ sie dobrym rozwigzaniem.
Byta bardzo pogodnym dzieckiem. Nawet, kiedy
miata gorsze dni, potrafita sie do nas usmiechac.
W oczach nosita odbicie samego Boga. Wielka ra-
dos¢ sprawiaty jej wspolne zabawy, spacery, ob-
cowanie z innymi dzie¢mi, a nade wszystko nie-
zastgpione chwile z rodzina: przytulanie sie z ro-
dzicami, zaczepianie starszego brata, wspdlne
ogladanie telewizji. Byta jedyna i niepowtarzal-
na. Rozdawata swdj usmiech niczym prezent za
ztozona wizyte. Helenka najlepiej czuta sie w ob-
jeciach drugiej osoby. Kiedy trzymatam jg w ra-
mionach, miatam wrazenie, jakby czas na chwile
sie zatrzymat, codzienne ktopoty gdzies umyka-

ty, a w duszy zagoscit spoko;.

Odeszta 7 czerwca 2015 r. nad ranem. Trudno
opisa¢, co wtedy czutam. Zadawatam sobie pyta-
nie: dlaczego tak szybko? Jeszcze niedawno tuli-
tam jg w ramionach. Zostawita po sobie ogrom-
na pustke. Czas, ktéry razem spedzitysmy, obfi-
towat w niezapomniane chwile, ktére na zawsze
zostang w mojej pamieci. Dziekuje Helusiu za lek-
cje pokory, cierpliwosci i sity. Powiekszytas grono
aniotkdw w niebie. Wiem, Ze nie wrdcisz do nas,
ale ufam, ze kiedy$ pojdziemy do ciebie.

Do zobaczenia najdrozszy kwiatuszku.

Anna Gados
Wolontariuszka WHD

Malutka dziewczynka o wielkim sercu - to wta-
$nie byta Helcia, dla rodziny i przyjaciét Calinecz-
ka. Drobniutka i lekka, doktadnie tak jak bohater-
ka bajki. Tylko oczy i rzesy byty nieproporcjonal-
ne - piekne i duze, petne mitosci dla ludzi, kté-
rzy sie nig opiekowali. Zawsze petne usmiechu,
mimo tak ciezkiej choroby. Spotkania z Helen-
ka i jej rodzing potrafity dawac site, energie i mo-
tywacje. Tak duzo mnie nauczyty. Mimo ze Hel-
Ci nie ma juz wsréd nas, wiem, ze dzi$ jest szcze-
sliwa, spokojna, nie czuje bélu. L zy pojawiaja sie
w moich oczach z kazdym jej wspomnieniem, ale
ciesze sie, ze w moim zyciu pojawita sie ta malut-
ka dziewczynka.

Emilia Kotodziej
Wolontariuszka WHD

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie Helenka 1711 dni
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(zas spedzony
ponad ziemig,

zostanie na dfugo
W mojej pamieci
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Nasi podopieczni

Odlot Huberta

Ania, Hubert i Bartek

Czy lecieliscie kiedys samolotem? Czy widzie-
liscie z lotu ptaka miejsca, do ktérych macie
sentyment? Czy mogliscie lecie¢ razem z ptaka-
mi? Ja ostatnio miatlem okazje i wlasnie o tym
opowiem.

Na poczatku kwietnia podczas jednej z co-
dziennych rozmoéw telefonicznych z pielegniar-
ka z Hospicjum padto pytanie, czy chciatbym od-
by¢ podr6z samolotem. W pierwszej chwili bytem
zaskoczony, ale po krétkim zastanowieniu od-
powiedziatem, ze tak. Chyba kazdy kiedys ma-
rzyt o tym, by oderwac sie od ziemi i spojrze¢ na

Warszawa zlotu ptaka

Swiat z gory. Nie wracali$my wiecej do tematu az
do dnia, kiedy nasza pielegniarka Basia Wazny za-
powiedziata cotygodniowa wizyte pielegniarska.
Co wiecej, powiedziata, ze nie przyjedzie sama.
Tak poznatem Barttomieja Leszczyniskiego. Po nie-
wielkich problemach z komunikacja znalezlismy
wspolny jezyk, tematy i zainteresowania. Dowie-
dziatem sie, ze ma licencje pilota. Zaproponowat
wspolny lot. Oczywiscie zgodzitem sie, wiec za-
czelismy ustalac¢ szczegéty. Jedyny warunek to re-
alizacja przedsiewziecia po mojej maturze. Czas
matur byt dla mnie ciezki. Presja, ktorej niby nikt
nie wywierat, wtasne sumienie i stres motywowa-
ty mnie do dziatania. Po wszystkim dtugo wraca-
fem do normalnej kondycji, ale byto warto - zda-
tem! Mysle, ze nawet z przyzwoitym wynikiem.
Mozecie mi pogratulowac.

Przy kolejnym kontakcie z Bartkiem dopre-
cyzowalismy plan lotu i ustalilismy date - 3 lip-
ca, godz. 10.30. W dniu lotu bytem bardzo pod-
ekscytowany. Niestety nie wszystko ukfadato sie
po mojej mysli. Najpierw korki w stolicy, w kto-
rych utknat Bartek, a pdzniej problem z naszym
samochodem. Na szczescie udato sie dotrze¢ na
lotnisko w tym samym momencie. Po wstepnych
ogledzinach samolotu i przemysleniach w stylu
Jjak ja tam wsiade’, zaczeliSmy przygotowania.
Préba dostania sie do Srodka, ku mojemu zasko-
czeniu, udafa sie za pierwszym razem i to bez
zadnego uszczerbku na moim zdrowiu. W $rod-
ku byto bardzo tadnie, cho¢ dosy¢ ciasno. Gdy-
by nie kokpit, ktéry wygladat niecodzienne, z tytu
czutem sie jak w Tico - tyle, ze ze skérzang tapi-
cerka w kolorze bezowym.



Po zajeciu miejsc zaczeto sie przygotowanie do
startu. Bartek zaczat sprawdzanie tzw. checkli-
sty kolejno wyliczajac jej podpunkty. Plan lotu,
lewe skrzydto, prawe skrzydto, nos samolotu, ka-
dtub, zapiecia paséw bezpieczenstwa, silnik, itd.
Zajeto to moze 5 minut, ale w tym czasie troche
sie uspokoilismy. Gdy wszystko byto sprawdzo-
ne, ruszyliSmy na pas startowy. Nasze lotnisko nie
miato betonowego pasa, wiec start nie byt przy-
jemny. W momencie oderwania sie od ziemi wiek-
szo$¢ wstrzasow ustata. Widzac, jak ziemia oddala
sie od két, czutem delikatny lek, ale i rados¢. Ob-
raliSmy kurs na miejscowos¢, w ktérej mieszkam.

Hubert na chwile
przed odlotem

==tt-UJA

Wszystko z géry wyglada podobnie. Duzo ziele-
ni przecietej przez wstazki drog i rzek. M6j dom
wydawat sie malutki i skromny, cho¢ w otocze-
niu drzew takze uroczy. Gdy ustalilismy, ze moje
samopoczucie jest w normie i nie mam proble-
mow zotadkowych, obralismy kurs na Warsza-
we. Bartek powiedziat,to teraz sie troche poba-
wimy”. Po tych stowach zaczat przechyla¢ samo-
lotem na boki a nastepnie w goére i ostro w dot.
Oderwalismy sie na moment od siedzen! Zapytat
czy mi sie podobato i czy chce, by zrobit to jesz-
cze raz. Jako cztowiek lubigcy czasami adrenaline
potwierdzitem, Zze moze to powtérzy¢. Wykonat
ten manewr ponownie, w dodatku troche moc-
niej, dzieki czemu dtuzej i na wieksza odlegtos¢
oderwalismy sie od siedzen. W tym momencie
poczutem mocny uscisk mojej siostry, ktora naj-
wyrazniej nie byta za bardzo szczedliwa lecz spa-
nikowana. Chyba dotknetfa gtowa sufitu. Mnie to
sprawito duzo radosci.

W drodze do Warszawy podziwialismy Na-
rew, Wiste, Zalew Zegrzynski. Wszystko wydawa-
to sie mniejsze niz zazwyczaj. Stadion Narodowy,
ktory wczesniej widziatem od wewnatrz, wygla-
dat jak makieta w skali 1:100. Centrum Warsza-
wy, wiezowce ktére podziwiatem w zesztym roku,
przypominaty mi hotele ze stynnej gry Monopoly.
Droga powrotna mineto szybko. Ponad 100 km
przebylismy w okoto 30 minut. Przy schodzeniu
do lagdowania i zmniejszeniu obrotéw silnika wy-
dawato sie, ze szybujemy niczym ogromny ptak.
Fantastyczne wrazenia.

Mysle, ze czas spedzony ponad ziemia zosta-
nie na dtugo w mojej pamieci. Znakomite towa-
rzystwo i wizualne wrazenia ztozyty sie na swiet-
ne wspomnienia.

Hubert Dunajewski
Podopieczny WHD

Hubert cierpi na rdzeniowy zanik miesni.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie nim od 14 stycznia 2014 r.
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Tego lata razem

Z cafq rodzing
pojechatem na wakacje
nad Baftyk

14'

Nasi podopieczni

Wakacje tukasza

Czed¢, mam na imie tukasz i mam 17 lat. Lubie
jezdzi¢ samochodem, gra¢ w gry komputerowe
i zajmowac sie moim kotem. Na co dziert musze
oszczedzac sity, poniewaz mam chore serce.

Tego lata razem z cafg rodzing pojechatem
na wakacje nad Battyk.

To byta wielka przygoda, poniewaz od moje-
go ostatniego wyjazdu wakacyjnego mineto 6 lat.
W drodze nad morze zatrzymalismy sie w Ostro-
dzie. Wykapalismy sie w jeziorze i ptywalismy ro-
werem wodnym.

Z tatg w Gdyni

W Gdansku mieszkalismy w hotelu, ktéry byt bli-
sko plazy.

Kazdy dzien spedzalismy bardzo aktywnie.
Pierwszego dnia zachwycalismy sie widokiem
morza, fal, plazy i ptywajacych statkéw.

W Sopocie spacerowalismy po molo, nato-
miast w Gdyni byliSmy w oceanarium. Bardzo
zasmucita nas wiadomos¢ o zakazie kapieli z po-
wodu sinicy. Na szczescie wkrotce sinice sie wy-
niosty i moglismy znéw korzystac z kapieli w mo-
rzu. Moje siostry byly bardzo szczesliwe, bawity
sie w wodzie, ¢wiczyly ptywanie. Ja bytem ostroz-
niejszy. Sprawdzatem czy fale mnie nie przewro-
ca. Na pamiatke wyjazdu zabralismy do domu
piekne muszle.

Niech Bog btogostawi kazdemu, kto przyczy-
nit sie do tego, ze moglismy wspoélnie wyjechac
na wakacje. Dziekujemy.

tukasz Sobolewski
Podopieczny WHD

tukasz ma wrodzong wade serca.
Jest pod opiekg WHD od kwietnia 2015 r.




Grupy wsparcia

Wakacyjna wycieczka

Widok z ptockiego molo

na Bazylike ki alng™
\Najs'wietsz&l’an’-

w Ptocku

LS

Tegoroczne wakacje rodzenstwo naszych pod-
opiecznych przywitato w malowniczym Plocku.
Przez kilka dni zwiedzali$my miasto i korzysta-
lismy z pieknej pogody. Temperatury byty tro-
pikalne, ale nie przeszkodzity nam w korzysta-
niu z urokéw miasta i wakacji. Po zakwaterowa-
niu sie w hotelu i odpoczynku po podrézy przy-
szedt czas na odkrywanie zakatkéw Pocka. Pierw-

Przy pomniku

.Miry Ziminskiej-Sygietynskiej
zatozycieliki Zespotu Piesni i Tarica,Mazowsze"

do Plocka

.

A
T e |

AT
STy

k" Y ".'!']-""- &
Mg M W

szym punktem planu naszej wycieczki byt oczy-
wiscie obiad. Po positku poszlismy na spacer na
molo. Pomystéw na spedzenie czasu w Ptocku
jest mndstwo. Postanowilismy wiec odwiedzi¢
miejsca, z ktérych stynie miasto.

Zwiedzilismy Bazylike katedralng Najswietszej
Mari Panny - najstarszg $wigtynie rzymskokato-
licka i zarazem najcenniejszy zabytek Ptocka. Ba-
zylika potozona jest na Wzgdrzu Tumskim 60 m
nad Wista. Kolejng lokalng atrakcja, z ktérej sko-
rzystalisSmy, byta przejazdzka zabytkowg Ciuch-
cig Tumska. Trasa wiedzie przez Rynek i uliczki
miasta. Dzieki komentarzom lektora dobiegaja-
cym z gtosnikéw, pasazerowie Ciuchci poznaja hi-
storie poszczegdlnych miejsc, ktére znajduja sie
na trasie przejazdu. Jednym z nich byto Wzgé-
rze Tumskie, gdzie wg legendy kiedy$ mieszkat
smok. Dzieki wycieczce poznalismy ptocka legen-
de o tym, jak powstat Zalew Sobotka. W bajko-
wym nastroju Ciuchcia zawiozta nas do zoo.

Kolejny dzien rozpoczelismy bardzo aktywnie.
W Ksiaznicy Ptockiej specjalnie dla nas zorganizo-
wano zajecia muzyczno-choreograficzne. Dzieci
odgadywaty dZzwieki poszczegdlnych instrumen-
téw, rozwigzywaty muzyczne zagadkii uczyty sie
piosenek, ktore na koniec zaje¢ wspdlnie zaspie-
walismy. Zajecia muzyczne nie bytyby wazne bez
tanca. Po odspiewaniu piosenek wszyscy tanczyli
w rytm muzyki, powtarzajac uktad choreograficzny.
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Odkrylismy w sobie
nowe talenty,

ktdre sprobujemy
rozwijac podczas
kolejnych spotkari
naszej Grupy Wsparcia
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dopiecznych

Odkrylismy w sobie nowe talenty, ktére sprébu-
jemy rozwijac¢ podczas kolejnych spotkan naszej
Grupy Wsparcia. Kolejny punkt planu to rejs pro-
mem po Wisle. Ku naszemu zaskoczeniu, wieksza
atrakcja od samego rejsu okazato sie zwiedzanie
promu. Najwazniejsze jednak byto to, ze wszyscy
byli zadowoleni.

Statym elementem wyjazdu byty codzienne
wieczorne spotkania, ktore staty sie okazja do roz-
mow, ale i dobrej zabawy. Dzieci nazywaty je pi-
dzama party, poniewaz odbywaty sie po kolacji
i wieczornej toalecie. O randze imprezy Swiadczy-
ty wtasnorecznie wykonane imienne zaproszenia.
Jesli kto$ nie zostat zaproszony, nie mégt w niej
uczestniczy¢. Na zaproszenie trzeba byto zastu-
zy¢ dobrym zachowaniem wobec innych dzieci
z grupy. Na szczescie nie byto niezrecznych sytu-

Podczas spaceru nad Wisty

acji i na kazdej pidzama party nikogo nie brako-
walo, tacznie z opiekunkami. Czas ptynat bardzo
szybko i nasza wycieczka dobiegta korca. Bardzo
mito wspominamy ten czas i wszystkie przygo-
dy, ktére wspdlnie z dzie¢mi przezytysmy w Ptoc-
ku. Najwiekszym podziekowaniem dla nas ,opie-
kunoéw byty wtasnorecznie wykonane podzieko-
wania, ktére ostatniego dnia dostatysmy od dzie-
ci — dyplomy dla najlepszych opiekunek roku.

Matgorzata Rylska
Opiekun Grupy
Wsparcia Rodzenstwa



Grupy wsparcia

Wezet, ktory mocno trzyma

Na przetomie lipca i sierpnia, mielismy okazje
ponownie spotkac sie w Mtodziezowej Grupie
Wsparcia w Zatobie. Dla niektorych byt to kolej-
ny rejs, a dla innych (w tym dla mnie), pierwszy
raz na zaglach. Instruktorzy oraz sternicy byli bar-
dzo pomocnii cierpliwie ttumaczyli podstawy ze-
glowania, pokazywali wigzania, uczyli rozpozna-
wac warunki pogodowe, powtarzali nazwy wy-
posazenia. Ciesze sie, ze miatam okazje doswiad-
czy¢ przyjemnosci zeglowania jachtem, poniewaz
byto to niezapomniane przezycie, ktére mam na-
dzieje w przysztosci powtdrzyc. Nie byt to typo-
wy wyjazd kolonijny, na ktérym zazwyczaj ogla-
da sie zabytki, zwiedza miejsca, w ktérych sie nie
byto. Zeglowanie wymaga wspétpracy w grupie,
uczy wzajemnej odpowiedzialnosci, ogromnie in-
tegruje dzieki wspolnemu celowi — doptynieciu do
wyznaczonego portu. Wyjatkowosc¢ tego wyjaz-
du nie zalezafa tylko od nauki sztuki zeglowania.

Szczegdlne miejsce w naszych wyjazdach zaj-
muja wspolne rozmowy o rodzenstwie. To cze-
go doswiadczamy, ma duzy wptyw na to jakimi
osobami jestesmy. Obcowanie w mtodym wieku
ze $miercig i chorobg powoduje, ze inaczej po-
strzegamy nasze zycie. Wiele nas rézni, ale i wie-
le taczy. Przede wszystkim tacza nas doswiadcze-
nia wynikajace ze straty ukochanej osoby. Kazdy
z nas musiat zmierzy¢ sie ze zdarzeniem, na kté-
re nie miat wptywu i na ktére nie chciat sie zgo-
dzi¢. Stracilismy rodzenstwo na réznych etapach
naszego zycia. Jedni byli dzie¢mi a inni nastolat-
kami. Walka z choroba wygladata inaczej w kaz-

Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie
z opiekunami i sternikami

Za chwile
odptywamy

dym domu. Wyjazdy naszej Grupy sg jedyna oka-
zja, aby porozmawiac o tym, co wtedy czulismy,
nie majac wrazenia braku zrozumienia czy obo-
jetnosci.

Wiele oséb mysli, ze po kilku miesigcach czy
latach nie powinnismy wraca¢ do tematu, kto-
ry jest tak niewygodny, ale to ze od dawna nie
widzimy naszego brata lub siostry nie oznacza,
Ze o nich nie pamietamy. Rozmowa o chorobie
i Smierci jest zawsze trudna. Ludzie najczesciej
nie wiedzg jak zareagowac. Czuja, ze powinni
cos powiedzie¢, jako$ pocieszy¢. Zazwyczaj po

| -

Akceptacja tego,

€0 czujemy i co nas
spotkato, daje site
do nowego dziatania
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prostu staraja sie unikac tematu. Na spotkaniach
Grupy mozemy rozmawiac o tym otwarcie i dzie-
ki temu czujemy sie silniejsi. Spotkania sa takze
forma utrwalenia pamieci o naszym rodzenstwie.

Sama nazwa ,,grupa wsparcia” nie oznacza,
ze mamy jakie$ problemy, ze jestesmy pokrzyw-
dzeni przez los. Dla mnie ta grupa jest oznaka
sity. Wsparcie dotyczy relacji w przyjazni, rodzi-
nie, szkole, pracy. Czasami jest ono pomoca w sta-
bosci, a czasami umocnieniem w tym co czuje-
my i co robimy. Ludzie czesto walcza z wiasny-
mi myslami, zachowaniami, przyzwyczajenia-
mi. Tymczasem akceptacja tego, co nas spotka-
to, daje site do nowego dziatania. Dzieki grupie
mozemy inaczej spojrzec na siebie i nasze rodzi-
ny. Wspdlne spotkania to nie tylko atrakcyjnie
spedzony czas, ale przede wszystkim czas pra-
cy nad soba, wzmacnianie wtasnej osobowosci
i pamiec¢ o osobach najwazniejszych w naszym
zyciu.

Sktadam ogromne podziekowania Fun-
dacji WHD za umozliwienie nam uczest-
nictwa w wyjezdzie oraz osobom, kté-
re przez nas nie maty spokojnego snu:
Matgosi, ktéra dbata o zdrowie i dobre samopo-
czucie kazdego z nas z osobna, Wojtkowi, za per-
fekcyjng organizacje wyjazdu, otwartosc i troske
0 nas. Bardzo dziekujemy Poli, Tomkowi i Mate-
uszowi za wspolne zeglowanie, wieczorne $pie-
wanie, poswiecony czas, niesamowitg atmosfere
i za to, ze zaszczepili w nas mitos¢ do zeglowania.

Marzena Barcinska
Siostra Kasi

Kilka stéw o rejsie

Czas poswiecony na letni wypoczynek jest okre-
sem beztroski i oderwania sie od codziennosci.
Mozna odtozy¢ na bok problemy i natadowa¢
akumulatory na kolejne miesigce pracy i nauki.
W tym roku razem z Mtodziezowa Grupg Wspar-
cia w Zatobie wyjechatem na tydzien na Mazury.
Byt to moj drugi rejs z tg Grupa. Pierwszy raz spo-
tkaliSmy sie dwa lata temu réwniez podczas wa-
kacyjnej wyprawy do mazurskich jezior. Urzekto
mnie, ze Grupe tworzg bardzo sympatyczni, tro-
skliwi i wrazliwi ludzie. Podobne odczucia mia-
tem i w tym roku.

Po dotarciu na miejsce zbiérki zauwazytem,
ze kazdy w miare mozliwosci pomagat w ostat-
nich przygotowaniach do wyjazdu (sprawdzanie
zaopatrzenia, noszenie, pakowanie). Wszyscy two-
rzyli zgrany zesp6t. Podczas rejsu doswiadczatem
bezinteresownej pomocy nawet przy tak proza-
icznych czynnosciach jak zmywanie, czy przy-
gotowanie positku. Nie raz nawet nie zdazytem




Nauka sztuki zeglowania

pod czujnym okiem instruktora
- Marzena Barcinska

i Mateusz Krawczyk

0 czyms pomysled, a juz moja cudowna zatoga za-
pewniata nam wszystkim bez wyjatkéw dorazna
przekaske. Jest to prosty przykfad, ale tego typu
drobnych sytuacji byto mndstwo. Moéwie tutaj
o zatodze swojego jachtu, cho¢ jestem przeko-
nany, ze na innych jachtach byto tak samo.
Tutaj dla wszystkich niewtajemniczonych
wypadatoby dodac stéwko wyjasnienia. Etykieta

Ptyniemy!

i dobre obyczaje zeglarskie znaczaco wptywaja
na zacie$nienie wiezi miedzy wspétuczestnikami
wedrowek . Relacje staja sie bezposrednie, a lu-
dzie s gotowi do pomocy tym, ktérzy w danej
chwili tego potrzebuja. Oczywiscie ma to swo-
je uzasadnienie, poniewaz wiekszg cze$¢ dnia
jesteémy ograniczeni powierzchniag 15m2
| dostownie nie odstepujemy siebie na krok.
Zgodnie z wczesniejszymi ustaleniami optyne-
lismy Wielkie Jeziora Mazurskie. Niektére akwe-
ny przeptywalismy nawet kilka razy, wiec Jezio-
ro Tatty, a doktadnie kazdy skrawek linii brzego-
wej, mamy juz w matym palcu. Pogoda nas nie
rozpieszczata, ale nie zabrakto wiatru czyli tego,
co najwazniejsze dla zeglarzy. Mielismy okazje
przyjrzec sie kilku portom mazurskim, skorzy-
sta¢ z cieptej wody w basenie, zwiedzi¢ zamek
w Rynie. Z powodu niesprzyjajacych warunkéw
nie udato sie zatrzymac nigdzie ,,na dziko”. Nie
moglismy wiec usig$¢ przy ognisku i odpoczac
po catym dniu zeglowania. Uczestnicy wyjazdu
byli bardzo zadowoleni, wiec mozna $miato po-
wiedzie¢, ze kolejny rejs Grupy, byt udany, cho¢
moze za krétki.

Pragne jeszcze raz podziekowac uczestnikom
i organizatorom za to, ze mogtem by¢ z wami.
Wszelkie doswiadczenia oraz napotkani ludzie
ksztattujg nasz charakter. Uwazam, ze statem sie
bogatszy, poniewaz otrzymatem o wiele wie-
cej niz ofiarowatem. Mam nadzieje, ze udato mi
sie zaszczepi¢ we wszystkich odrobine fascyna-
¢ji zeglarstwem i Mazurami. Nie pozostaje mi
powiedziec¢ nic wiecej jak — do zobaczenia! Ahoj!

Mateusz Krawczyk
Sternik, instruktor zeglarstwa

i
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Problemy finansowe

dyrektorow hospicjow
i polityka NFZ nie mogq
wplywac na tworzenie stan-

dardow

i |

Polityka zdrowotna

Standardy — zamach na hospicja?

Wywiad z dr. Tomaszem Danglem, wspétau-
torem dokumentu,Standardy postepowania
i procedury medyczne z zakresu pediatrycz-
nej domowej opieki paliatywnej w hospicjach
domowych dla dzieci”.

Jaki jest aktualny stan prac nad dokumen-
tem ,Standardy postepowania i procedury
medyczne z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej w hospicjach domowych
dla dzieci”?

Nasze prace nad aktualng wersja tego dokumen-
tu zostaty zakonczone w czerwcu 2015 r. Zo-
stat on opublikowany i przekazany Ministerstwu
Zdrowia. Do nas nalezato jedynie opracowanie
ekspertyzy, z czego wywiazalismy sie. Wszelkie
decyzje dotyczace implementacji, czyli ewentual-
nej nowelizacji aktualnego rozporzadzenia w za-
kresie pediatrycznej opieki paliatywnej, naleza
do MZ. A czy i kiedy standardy zostang wprowa-
dzone przez Ministra Zdrowia? No cdz, tego nie
wiem, zabiegam o to bezskutecznie od 16 lat.

Jak powstat ten dokument?

Standardy zostaty opracowane przez zesp6t eks-
pertéw wspétpracujacych z Fundacja WHD na
podstawie badan przeprowadzonych w Zakta-
dzie Opieki Paliatywnej Instytutu Matki i Dziec-
ka (opublikowanych w 2001 r. w mojej pracy ha-
bilitacyjnej), aktualnych badan epidemiologicz-
nych oraz dokumentu ,Zaniechanie i wycofanie
sie zuporczywego leczenia podtrzymujacego zy-
cie u dzieci — wytyczne dla lekarzy” (Polskie To-
warzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011). Sa to
solidne podstawy etyczne i badawcze, poparte
21-letnim doswiadczeniem klinicznym Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci.

Jaki jest cel wprowadzenia standardéow?

Proponowane przez nas standardy zostaty opra-
cowane z myslg o potrzebach nieuleczalnie cho-
rych, cierpigcych dzieci oraz ich rodzin - w celu
zapewnienia im optymalnej jakosci $wiadczen.
Hospicja domowe dla dzieci, po ewentualnym
wprowadzeniu tych standardéw przez Ministra
Zdrowia, beda musiaty realizowa¢ model War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci. Zapewni to
w catej Polsce poziom jakosci swiadczen, ktory
jest osiagany przez to hospicjum. Przewiduje, ze
znaczna czes¢ pacjentow zostanie wowczas wy-
pisana do opieki dtugoterminowej, dzieki cze-
mu hospicja skoncentruja sie na tych dzieciach,
ktore rzeczywiscie wymagaja opieki paliatywnej.

Dlaczego inne hospicja powinny realizowa¢
model Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci?

Zeby $wiadczy¢ pediatryczna opieke paliatywna
na wyzszym poziomie niz robig to obecnie. Wyka-
zaliSmy bowiem, ze model pediatrycznej domo-
wej opieki paliatywnej realizowany w WHD za-
pewnia optymalna jako$¢ swiadczen. W tym celu
opracowalismy oryginalng metode i przeprowa-
dzilismy badania, ktére prowadzone sa w WHD
w sposob ciagty. Ich wyniki sa publikowane w co-
rocznych sprawozdaniach Fundacji WHD, cze-
go inne hospicja nie robia. W latach 2004-2014
wskaznik ,zadowolenie rodzicéw ze Swiadczen
hospicjum”w skali 0-10 wyniést od 9,15 do 9,75.

Dlaczego przez 16 lat Minister Zdrowia nie
wprowadzit standardow?

Standardy zostaty opracowane przez nas i dostar-
czone do Ministerstwa Zdrowia kilkakrotnie w la-
tach 1999-2015. Nie zostaty jednak wprowadzone
przez zadnego ministra zdrowia. Ustawa méwi,
ze ,Minister wiasciwy do spraw zdrowia moze
okresli¢, w drodze rozporzadzenia, standardy
postepowania medycznego w wybranych dzie-
dzinach medycyny lub w okreslonych podmio-
tach wykonujacych dziatalno$¢ lecznicza, kierujac
sie potrzeba zapewnienia odpowiedniej jakosci
$wiadczen zdrowotnych.” (Ustawa o dziatalnosci
leczniczej, art. 22.5.) Skoro ,moze”, to znaczy, ze
nie musi. Na tym wiasnie polega relacja miedzy
srodowiskiem naukowym a administracja pan-
stwowa — nasze badania i projekty sg ignorowa-
ne. Otrzymujemy obietnice, ktére po kolejnych
wyborach i zmianach personalnych w MZ stajg
sie nieaktualne. Polityka zdrowotna jest tworzo-
na przez urzednikdw na podstawie ich wyobra-
zen, a nie na podstawie badan i danych, ktére
im dostarczamy. Dlatego zyjemy w $wiecie ab-
surdu - vide aktualnie obowiazujace rozporza-
dzenie MZ. Wyglada jednak na to, ze wiekszo-
$ci Swiadczeniodawcow oraz NFZ i MZ ten stan
odpowiada. Ten cichy konsensus na rzecz utrzy-
mania niskiego poziomu $wiadczen w tej dzie-
dzinie - to wiasnie przyczyna nieskutecznosci
naszych dziatan.

Jaki jest obecny stan prawny?

Brak wprowadzenia standardéw przez Ministra
Zdrowia spowodowat, ze Prezes NFZ wydat wta-
sne zarzadzenie w 2007 r., ktére nastepnie zosta-
to opublikowane - pomimo naszych protestow
- jako rozporzadzenie Ministra Zdrowia w 2009
r. Obecnie obowiazuje jego znowelizowana wer-
sjaz 2013 r. Wielokrotnie krytykowalismy obydwa
dokumenty. Wiekszo$¢ naszych uwag zostata zi-
gnorowana. Udato sie nam wprowadzi¢ jedynie
kurs specjalistyczny dla pielegniarek; nie jest on
jednak obowiazkowy. Brak standardéw powodu-



je, ze nie mozna obliczy¢ realnych kosztéw swiad-
czen i na tej podstawie twardo negocjowac wyz-
szy poziom refundacji z NFZ. Dla Funduszu jest
to oczywiscie korzystne, poniewaz opieka pa-
liatywna ma w tej instytucji bardzo niska range.

Co stanowi przedmiot krytyki obowigzujace-
go rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia
29 pazdziernika 2013 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatyw-
nej i hospicyjnej?

Argumentowatem, Ze nie mozna w jednym rozpo-
rzadzeniu regulowac dwoch réznych dziatéw me-
dycyny, poniewaz opieka paliatywna nad dzie¢-
mi nalezy do pediatrii, a nie do opieki paliatyw-
nej nad dorostymi. Niestety urzednicy tego nie
rozumiejg — dla nich hospicjum to hospicjum.
Definicja opieki paliatywnej i hospicyjnej poda-
na w rozporzadzeniu rozni sie od definicji pe-
diatrycznej opieki paliatywnej. Rozporzadzenie
wprowadza zamkniety katalog choréb, co dys-
kryminuje w dostepie do $wiadczen dzieci z in-
nymi chorobami. Brak jest obowigzku ukoriczenia
kierunkowego szkolenia dla lekarzy oraz ksztat-
cenia ustawicznego w dziedzinie pediatrycznej
opieki paliatywnej. Wymagania dotyczace sprze-
tu z jednej strony sg dalece niewystarczajace, np.
jeden ssakijeden koncentrator tlenu na 10 (dzie-
sieciu!) pacjentdw, a z drugiej zawierajg takie po-
zycje jak ,aparat do kroplowych wlewéw dozyl-
nych”i,maseczka do reanimacji” — co sugeruje,
ze MZ przewiduje nawadnianie dozylne i resu-
scytacje w ramach swiadczen hospicjum domo-
wego dla dzieci.

Jednak najbardziej kuriozalny jest zapis do-
tyczacy liczby zatrudnionych pielegniarek: ,jeden
etat przeliczeniowy na 12 (dwunastu!) $wiadcze-
niobiorcéw”. Prosze sobie wyobrazi¢ dwanascio-
ro ciezko chorych, umierajacych dzieci mieszka-
jacych w swoich domach na obszarze o promie-
niu 100 km i jedng pielegniarke uzbrojona w ssak
i koncentrator tlenu. Taka absurdalng wizje kreu-
je to rozporzadzenie.

Dlatego te kilka przyktadéw dyskwalifikuje
to rozporzadzenie w jego zapisach dotyczacych
hospicjum domowego dla dzieci. Anonimowy
urzednik, ktéry to napisat, nie miat pojecia czym
jest pediatryczna opieka paliatywna, ani jak po-
winno funkcjonowac takie hospicjum.

Przeciwko wprowadzeniu przez MZ zapropo-
nowanego dokumentu ,Standardy postepo-
wania i procedury medyczne z zakresu pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej w hospi-
cjach domowych dla dzieci” protestujq przed-
stawiciele innych hospicjow dla dzieci. Do-
magaja sie wprowadzenia zmian wielu zapi-
séw. Dlaczego?

To naturalne. Dyrektorzy tych hospicjéw pra-
gna zachowania status quo i petnej samodziel-
nosci. Whasnie ten opér wskazuje na potrzebe
wprowadzenia w Polsce standardéw i powinien

by¢ najwazniejszym argumentem dla MZ i opi-
nii publicznej. Istotne w tej sprawie jest stano-
wisko Ministra Zdrowia, a nie lobby dyrektoréw
hospicjéw. Osoby, ktére krytykujg opracowa-
ne przez nas standardy, nigdy nie odbyly stazu
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Dlatego
nie wiedzg jak ten model funkcjonuje w prakty-
ce i nie rozumiejg tego co opisujemy w standar-
dach. Nie zdajg sobie sprawy, jakie korzysci mo-
gliby odnies¢ ich pacjenci. Potrzebne jest zatem
przeszkolenie lekarzy i pielegniarek, a nie ulega-
nie protestom, majacym na celu obnizenie za-
proponowanego przez nas poziomu $wiadczen.

Dlaczego lekarze i pielegniarki powinni ksztat-
ci¢ sie w Fundacji WHD?

Poniewaz Fundacja WHD jest osrodkiem szkole-
niowym i naukowym, posiadajacym uznanie mie-
dzynarodowe. W latach 1998-2015 indywidual-
ne szkolenia odbyto w nim 336 stazystéw z Pol-
ski i innych krajow. W kazdej dziedzinie medy-
cyny istnieje potrzeba autorytetu wynikajacego
z wiedzy i doswiadczenia. Role te petnig osrod-
ki referencyjne. W 2003 r. David Clark i Michael
Wright, brytyjscy eksperci, opublikowali wyniki
badania przeprowadzonego w 28 krajach Euro-
py Wschodniej i Azji Centralnej. Autorzy ziden-
tyfikowali tylko pie¢ wiodacych (beacons) osrod-
kow opieki paliatywnej; wsrdd nich znalazty sie
cztery osrodki dla dorostych oraz Fundacja WHD
jako jedyny osrodek pediatryczny. Badanie to
byto nastepnie cytowane w wytycznych Komi-
tetu Ministréw Rady Europy dotyczacych orga-
nizacji opieki paliatywnej w krajach cztonkow-
skich. David Clark i Michael Wright opublikowali
ponadto raport z przeprowadzonego w Fundacji
WHD audytu, opisujac w nim szczeg6towo stan-
dardy WHD, ktére ocenili pozytywnie.

Co nalezy zrobi¢, zeby osrodek szkoleniowy
Fundacji WHD uzyskat odpowiednia range
w Polsce?

Minister Zdrowia powinien przyzna¢ odpowied-
nig akredytacje Fundacji WHD. Ustawa o akredy-
tacji w ochronie zdrowia wymaga jednak, aby
wczesniej zostaty wprowadzone standardy akre-
dytacyjne opracowane przez osrodek akredyta-
cyjny - i tu sie koto zamyka, bo standardéw ofi-
cjalnie nie ma. Bez inicjatywy i decyzji ze strony
MZ nic sie w tej dziedzinie nie zmieni. Dlatego le-
karze, ktérzy nie chca sie od nas uczy¢ pediatrycz-
nej medycyny paliatywnej, moga spac spokojnie.

Protesty wywotuje zapis standardéw méwiacy,
Ze nalezy zawiadomi¢ sad rodzinny i konsul-
tanta wojewodzkiego w dziedzinie pediatrii
jesli rodzice sprzeciwiaja sie leczeniu propo-
nowanemu przez lekarza hospicjum, a maja-
cemu w ocenie lekarza istotny wptyw na stan
zdrowia pacjenta, lub nie s w stanie wykony-
wac zlecen lekarza hospicjum.

To sg dwie rézne kwestie i nie nalezy ich taczyc¢ ze
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soba. Lekarz hospicjum jest lekarzem prowadza-
cym, ktéry ponosi odpowiedzialnos$¢ prawng i za-
wodowa za leczenie dziecka. Dlatego musi mie¢
nad tym procesem peing kontrole. Jezeli zacho-
dzi pierwsza sytuacja - rodzice odmawiaja wy-
konywania zlecen lekarskich - dziecko powin-
no by¢ wypisane z hospicjum, a informacja prze-
kazana do sadu rodzinnego i konsultanta woje-
waoddzkiego. Wéwczas to sad podejmuje decyzje
0 miejscu pobytu i dalszego leczenia dziecka.
Czasem zachodzi inna sytuacja - rodzice nie sg
w stanie wykonywac zlecen lekarskich z powo-
du wyczerpania lub depresji — wtedy proponu-
jemy im okresowe umieszczenie dziecka w sta-
cjonarnym osrodku opieki dtugoterminowej lub
szpitalu, z ktéorym wspodtpracujemy. W tym cza-
sie zapewniamy rodzicom wypoczynek, a w przy-
padkach depresji - leczenie psychiatryczne.
Po odzyskaniu przez nich mozliwosci prowa-
dzenia opieki, dziecko wraca do domu. Decyzja
sadu rodzinnego jest potrzebna wytacznie wow-
czas, gdy rodzice nie zgadzajg sie na propono-
wane przez nas postepowanie. S to rzadkie sy-
tuacje, ale dla pracownikéw hospicjum bardzo
trudne. Dlatego uwazamy, ze powinni oni otrzy-
mac wsparcie zaréwno ze strony sadu jak i kon-
sultanta wojewddzkiego.

Jezeli rodzice sprzeciwiajq sie leczeniu propo-
nowanemu przez lekarza hospicjum, czy moga
zwracac¢ sie do innych specjalistow?

Inni specjalisci mieli mozliwos¢ wykazania swo-
ich umiejetnosci wczesniej. Skierowanie dziecka
do hospicjum oznacza, ze wyczerpali juz mozli-
wosci leczenia w szpitalu i zrezygnowali z prze-
dtuzania zycia. Nastepuje zmiana priorytetéw le-
czenia i rozpoczyna sie opieka paliatywna, kto-
ra nie jest ich domeng. W tym okresie lekarzem
prowadzacym jest lekarz hospicjum i to do nie-
go, a nie do rodzicéw, nalezy obowiazek zasie-
gania opinii konsultantéw w celu podejmowa-
nia decyzji, ktére wykraczaja poza jego kompe-
tencje, np. neurologa dzieciecego. Informacje
o tych konsultacjach lekarz przekazuje rodzi-
com. Poszukiwanie przez rodzicéw innych spe-
cjalistow bytoby oznaka braku zaufania do leka-
rza prowadzacego i jego konsultantéw. Zaufanie
rodzicéw do lekarza hospicjum jest warunkiem
koniecznym w pediatrycznej domowej opiece
paliatywnej. | odwrotnie, lekarz hospicjum musi
mie¢ petne zaufanie do rodzicéw, ze wykonuja
jego zlecenia i przekazuja wszystkie informacje
o stanie dziecka. Kryzys wzajemnego zaufania,
a szczegdlnie sytuacja, gdy rodzice lecza dziec-
ko bez wiedzy lekarza prowadzacego, niszczy
te wspotprace i prowadzi do wypisania dziec-
ka z hospicjum.

W standardach znajduje sie katalog proce-
dur, ktérych nie stosuje sie w pediatrycznej
domowej opiece paliatywnej. Obejmuje on
m.in. dozylne lub domiesniowe podawanie

antybiotykow i nawadnianie dozylne. Jakie
jest uzasadnienie tych zapiséw?

Zasady antybiotykoterapii w hospicjum domo-
wym dla dzieci zostaty opracowane przez prof.
Danute Dzierzanowska i jej zespét. Wynika z nich,
ze antybiotykoterapia prowadzona drogg ente-
ralng (przewodu pokarmowego) jest metoda sku-
teczna i catkowicie wystarczajaca. Z naszych ba-
dan wynika, ze istnieje istotny statystycznie zwia-
zek miedzy antybiotykoterapia a wystepowaniem
nieszczelnosci jelit u pacjentéw WHD. Z tego po-
wodu nalezy chroni¢ te populacje dzieci przed
antybiotykami, ktére s3 powszechnie naduzywa-
ne w pediatrii. Domie$niowe podawanie antybio-
tykoéw nie powinno by¢ stosowane u dzieci z po-
wodu bélu, ktéry powoduje. Natomiast podawa-
nie dozylne nie jest mozliwe w warunkach do-
mowych ze wzgledéw organizacyjnych - piele-
gniarka musiataby odwiedzac dziecko kilka razy
dziennie, co przy jednej pielegniarce na 4 pa-
cjentéw w ciggu dnia i jednej na 30 pacjentéw
po godz. 16 i w nocy nie jest mozliwe. W ciagu
21 lat nie mielismy w WHD pacjenta, ktory wy-
magatby dozylnej antybiotykoterapii. Dlatego
twierdze, ze jest to sztuczny problem, podno-
szony przez osoby niekompetentne.

Na temat nawadniania dozylnego wypowie-
dzieliSmy sie we wspomnianym powyzej doku-
mencie ,Zaniechanie i wycofanie sie z uporczy-
wego leczenia podtrzymujacego zycie u dzie-
ci — wytyczne dla lekarzy”: stosowanie tzw. kro-
pléwek, czyli nawadnianie dozylne, u umieraja-
cych pacjentdéw jest catkowicie nieuzasadnione.
Intencja tego zapisu jest ochrona dziecka przed
uporczywa i daremng terapig oraz dziataniami ja-
trogennymi, co wynika z definicji pediatrycznej
opieki paliatywnej. Zywienie pozajelitowe w wa-
runkach domowych moze by¢ prowadzone, ale
w ramach innych swiadczen. Do hospicjum do-
mowego nie powinny by¢ przyjmowane dzieci,
u ktérych doszto do uszkodzenia przewodu po-
karmowego przez chemioterapie i ktére nadal sg
w trakcie leczenia onkologicznego; terapia dozyl-
na - jak najbardziej uzasadniona — powinna by¢
u nich stosowana w warunkach szpitalnych. Re-
asumujac, chodzi o to, aby unikng¢ tzw. medyka-
lizacji hospicjéw, czyli robienia szpitala w domu.
Dom musi pozostac dla dziecka azylem.

Najwieksze kontrowersje wywotuje zapis, ze
na jedna pielegniarke przypada nie wiecej niz
4 pacjentow. Przedstawiciele protestujacych
hospicjéw uwazaja, ze jedna pielegniarka po-
winna opiekowac sie 6-8 pacjentami w tym
samym czasie, a w aktualnym rozporzadze-
niu Ministra Zdrowia wymaga sie jednej pie-
legniarki na 12 pacjentéw. Krytykowana jest
takze lista sprzetu.

Zaproponowana przez nas norma zatrudnienia
pielegniarek wynika z przeprowadzonych przez
nas badan jakosci Swiadczert WHD. Na tej pod-
stawie twierdzimy, ze mniejsza ich liczba musi



spowodowac drastyczny spadek liczby i dtugo-
$ci wizyt, a w efekcie jakosci opieki paliatywne;j.
Zreszta norma zatrudnienia na oddziale pedia-
trycznym - to 1 pielegniarka na 4 pacjentéw.
Dlaczego w hospicjum domowym miatoby pra-
cowac ich mniej?

Pielegniarka zatrudniona w ramach umo-
wy 0 prace moze pracowac przez 38 godzin ty-
godniowo (7 godz. 35 min. x 5 = 37,92 godz.).
Dzienny bilans godzinowy obejmuje: dwie od-
prawy - 1 godz.; pobranie sprzetu, recept, zakup
lekow w aptece, dostarczenie materiatu i odbior
wynikow z laboratorium, tankowanie samocho-
du - 1 godz,; dojazd do 2 pacjentéw i powrdt —
2 godz.; czas wizyt u 2 pacjentéw - 3 godz,; opisa-
nie wizyt — 15 min.; przerwa na positek — 15 min.
Razem - 7,5 godz. Wynika z tego, ze pielegniar-
ka w ciagu 5 dni roboczych moze wykona¢ 10
wizyt domowych. tatwo obliczy¢, ze jezeli ma
pod opieka 4 pacjentéw - to srednia tygodnio-
wa liczba wizyt na pacjenta wynosi 2,5, jezeli ma
6 pacjentéw —to 1,7, jezeli ma 8 pacjentéw - to
1,25, a jezeli ma 12 pacjentéw - to 0,8.

Aktualnie obowiazujace rozporzadzenie MZ
wymaga, aby wizyty pielegniarskie odbywaty sie
nie rzadziej niz 2 razy w tygodniu, czego oczywi-
$cie nie mozna osiggna¢, zatrudniajac jedng pie-
legniarke na 12 pacjentow.

Wprowadzamy ponadto ograniczenie mak-
symalnej liczby pacjentéw do 30. Oznacza to, ze
w hospicjum powinno pracowac przynajmniej
8 pielegniarek i 2 lekarzy. Lista sprzetu wynika
z potrzeb 30 pacjentéw, ktorzy rzeczywiscie po-
trzebuja opieki paliatywnej, a nie dtugotermi-
nowej.

Standard WHD sprawdzilismy praktycznie
w 8 innych hospicjach (Biatystok, Gdansk - 2,
Krakéw, Opole, Pszczyna/Tychy, Rzeszéw, Szcze-
cin). Byly one finansowane i monitorowane przez
pierwsze 2 lata swojej dziatalnosci przez Fundacje
WHD, ktéra przeznaczyta na ten cel facznie ponad
10 min zt. Na tej podstawie twierdzimy, ze stan-
dard WHD moze by¢ z powodzeniem realizowa-
ny w catej Polsce.

Oponenci domagaja sie, aby standardy do-
stosowac do ich mozliwosci.

Pomyst, zeby standardy postepowania medycz-
nego dostosowywac do mozliwosci $wiadczenio-
dawcdw, jest delikatnie méwiac nieporozumie-
niem. Kto tworzy standardy medyczne - eksper-
ciiosrodki wiodace prowadzace badania nauko-
we, czy dyrektorzy szpitali? Czy eksperci powinni
bra¢ pod uwage kondycje finansowga $wiadczenio-
dawcow, czy najnowsza wiedze i dobro chorego?

Czy kondycja finansowa hospicjow dla dzieci
rzeczywiscie jest przeszkoda uniemozliwiaja-
ca wprowadzenie standardéw?

Obliczylismy, ze np.w 2013 .6 z 15 badanych or-
ganizacji pozytku publicznego, ktére prowadza
hospicja domowe dla dzieci, uzyskaty tylko z 1%

podatku wptywy, ktére pozwalaty zbilansowac
niedobdr srodkéw z NFZ. Gdyby te organizacje
publikowaty peten bilans przychodéw i wydat-
kow, jak robi to Fundacja WHD, moglibysmy oce-
ni¢, czy te obawy o brak srodkéw finansowych sa
uzasadnione.

Z informacji dostepnych w Internecie mozna
dowiedziec sig, jak wielkie srodki inwestujg nie-
ktére z tych organizacji w tzw. hospicja stacjo-
narne dla dzieci. Sg to miliony ztotych. Podczas
gdy opieka domowa jest bardzo tania, np. wy-
datek pracodawcy na zatrudnienie pielegniarki
w hospicjum domowym to 8 197 zt miesiecznie
— a wilasnie to jest rzekomo gtéwng przeszkoda
wprowadzenia standardow. Lobbysci tzw. hospi-
¢joéw stacjonarnych dla dzieci wprowadzajg opi-
nie publiczna w btad, twierdzac, ze nie maja srod-
koéw na zatrudnienie odpowiedniej liczby piele-
gniarek w hospicjach domowych. Prosze zwrécic¢
uwage, ze niski poziom swiadczen w hospicjum
domowym sprzyja uzasadnieniu istnienia placo-
wek stacjonarnych.

Wiemy jakie skutki finansowe spowodowa-
toby wprowadzenie standardéw — minimalny
koszt osobodnia w hospicjum domowym dla
dzieci wynidstby ok. 200 zt. Obecna refundacja
NFZ to 62-87 zl, zaleznie od wojewddztwa. MZ
miatoby zatem dwie mozliwosci: albo oficjalnie
przyzna¢, ze panstwo nie refunduje tych swiad-
czen i zaakceptowac role organizacji pozarzado-
wych jako partnera (do czego politycy i urzedni-
¢y, moim zdaniem, nie s3 mentalnie przygotowa-
ni), albo zdecydowac o refundacji realnych kosz-
tow przez NFZ. Kazda z tych opcji bytaby dla nas
korzystna.

Czy wprowadzenie standardéw doprowadzi
do likwidacji hospicjow, ktore nie beda mo-
gly ich spetni¢?

Mam nadzieje, ze tak. Z naszych badan epidemio-
logicznych wynika, ze w Polsce w 2013 r. wystar-
czytyby 23 hospicja domowe dla dzieci, zamiast
54 badanych, gdyby byly odpowiednio rozmiesz-
czone pod wzgledem geograficznym i stosowa-
ty te same standardy co WHD. Twierdze zatem,
ze obecnie wystarczy ok. 30 odpowiednio finan-
sowanych i dobrze funkcjonujgcych hospicjéw
domowych dla dzieci, a nie 60. Wynika z tego, ze
wprowadzenie standardéw powinno doprowa-
dzi¢ do pozytywnej selekcji, w wyniku ktorej zo-
statoby na rynku ok. 50 proc. obecnych swiadcze-
niodawcéw. Nie oznacza to jednak likwidacji po-
zostatych placéwek. Powinny one nadal zajmo-
wac sie tym co robig obecnie, czyli opieka dtugo-
terminowg i nie uzywac nazwy ,hospicjum”. Spet-
nig bardzo pozyteczna role na rynku swiadczen;
bedziemy do nich wypisywac pacjentéw po za-
konczeniu opieki paliatywne;j.

Na czym polega réznica miedzy opieka palia-
tywna a dlugoterminowa?
Poniewaz nie byto dotychczas kryteriéw i defini-
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¢ji, ktore pozwolityby odrézni¢ opieke paliatyw-
ng od dtugoterminowej w pediatrii, musiatem
sam je opracowac dla MZ. Na podstawie poniz-
szych 9 kryteriow powstaty oryginalne definicje
pediatrycznej opieki dtugoterminowej i palia-
tywnej, ktére sg podane w standardach (tabela).

A na czym polega réznica miedzy stacjonar-
nymi osrodkami opieki dlugoterminowej dla
dzieci a tzw. hospicjami stacjonarnymi dla
dzieci?

Moim zdaniem zadnej r6znicy nie ma, poniewaz
placowki te — mimo ze uzywajg réznych nazw
- przyjmuja dzieci z tymi samymi schorzenia-
mi i w podobnym stanie. Dlatego wszystkie te
,0srodki” i ,hospicja” powinny by¢ traktowane
réwnorzednie i funkcjonowac na podstawie roz-
porzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 22 listopa-
da 2013 r.w sprawie s$wiadczen gwarantowanych
z zakresu $wiadczen pielegnacyjnych i opiekun-
czych w ramach opieki dtugoterminowej. Pro-
blem jest wyfacznie natury finansowej — ponie-
waz hospicja stacjonarne dla dorostych otrzymu-
ja refundacje z NFZ wysokosci 200 zt dziennie za
pacjenta, a zaktady pielegnacyjno-opiekurcze dla
dzieci i mtodziezy tylko od 92 do 108 zt. Dyrek-
torzy ,hospicjow stacjonarnych dla dzieci” aspi-
rujg oczywiscie do tej wyzszej stawki.

Dlaczego dyrektorzy hospicjow domowych
podpisuja kontrakty z NFZ na tak niskim po-
ziomie?

Wyglada na to, ze obydwie strony (tzn. NFZ i $wiad-
czeniodawcy) osiggnety konsensus: niska jako$¢
Swiadczen za niska cene. Ale ja tego konsensusu
nie akceptuje! Whasnie to wymaga zmiany.

Czy mozliwe jest porozumienie z hospicjami
kwestionujacym standardy?
Jezelito,porozumienie” miatoby polegac na obni-
zeniu norm, ktére uwazamy za konieczne z punk-
tu widzenia dobra chorego dziecka, to oczywi-
$cie nie. Bytoby to sprzeczne z naczelna zasada
Kodeksu Etyki Lekarskiej: ,Najwyzszym naka-
zem etycznym lekarza jest dobro chorego - sa-
lus aegroti suprema lex esto. Mechanizmy rynko-
we, naciski spoteczne i wymagania administra-
cyjne nie zwalniajg lekarza z przestrzegania tej
zasady.” Dlatego problemy finansowe dyrekto-
réw hospicjéw i polityka NFZ nie moga wpty-
wac na tworzenie standardow. Gdyby tak sie sta-
to, mielibysmy do czynienia z ewidentnym kon-
fliktem intereséw. Zatem standardy moga two-
rzy¢ wytacznie eksperci wolni od konfliktu intere-
sOw. A czy Minister Zdrowie je wprowadzi, to juz
zupetnie inna sprawa.

Rozwiazania, ktdre proponujemy, sg dobre
i sprawdzone w praktyce przez 21 lat. Dlaczego
mieliby$my je zmienia¢, skoro z badan wynika, ze
zapewniajg optymalng jakos¢ swiadczen? Jeze-
li co$ dobrze dziata, to nie trzeba tego psuc. Nie
nalezy rownac¢ w dét, ale w gore. Whasnie w ten
sposéb nastepuje postep w medycynie.

26 czerwca 2015 r.

~Standardy postepowania i procedur medycz-
nych z zakresu pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci”
dostepne s3 na stronie: http://www.hospicjum.
waw.pl/phocadownload/Epidemiologia-Polity-
ka_Zdrowotna/Standardy_2015.pdf

Opieka dlugoterminowa vs paliatywna w pediatrii

.. Rodzaj opieki
Kryteria réznicujace . %
dlugoterminowa paliatywna
1. Ryzyko przedwczesnej smierci niskie wysokie
2. Usmierzenie cierpienia dziecka tatwe trudne
(opanowanie objawow)
3. Wymog okresowej 3-miesiecznej weryfikacji nie tak
wskazan do kontynuowania $wiadczen
(kryteria 1i2)
4. Wymog wczesniejszego okreslenia sposobu nie tak
postepowania w przypadku zatrzymania kra-
zenia lub oddychania
5. Catodobowa dostepnos¢ lekarza nie tak
6. Catodobowa dostepnos¢ pielegniarki nie tak
7. Kwalifikacje personelu w zakresie pediatrycz- nie tak
nej opieki paliatywnej
8. Wsparcie rodziny nie tak
9. Wsparcie w zatobie nie tak

© Tomasz Dangel



Polska w Europie

Pediatryczna domowa opieka
paliatywna w Polsce

Francuskie Centrum Zasobdw w zakresie opieki
paliatywnej (Centre National de Ressources Soin
Falliatif) jest waznym osrodkiem zajmujacym sie
promowaniem filozofii opieki paliatywnej wsréd
personelu medycznego i paramedycznego, wolon-
tariuszy oraz spoteczenstwa we Francji i w krajach
frankofonskich. Jego celem jest takze wdrazanie
tej filozofii w zycie, a takze prowadzenie refleksji
interdyscyplinarnych.

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel zostat poproszo-
ny o udzielenie wywiadu nt. pediatrycznej domo-
wej opieki paliatywnej w Polsce. Wywiad zostat
przeprowadzony w jezyku polskim, przettuma-
czony na jezyk francuski i opublikowany na stro-
nie internetowej Centrum: http://www.soin-pal-
liatif.org/node/2816

Zdr. hab. n. med. Tomaszem Danglem, inicjato-
rem pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
w Polsce, rozmawia Martyna Tomczyk

Panie Doktorze, po skonczeniu studiéw me-
dycznych na Akademii Medycznej w Warszawie
rozpoczat Pan prace jako anestezjolog w spe-
cjalistycznym szpitalu pediatrycznym w War-
szawie. Co skionito Pana do zainteresowania
sie pediatryczna opieka paliatywna?

Wiasnie doswiadczenia z pracy w tym szpitalu —
uczestniczenie w cierpieniu i umieraniu dzieci.
Zrozumienie, ze wspoétczesna medycyna jest zr6-
dtem wielu niepotrzebnych cierpien. A takze tego,
ze przyczyng problemu jest mentalnos¢ lekarzy.

Na czym polegat model hospicjum domowe-
go, ktéry Pan opracowal?
Byt bardzo prosty: 2 lekarzy, 4 pielegniarki i pra-

Wspdtczesna
medycyna

jest Zrodtem wielu
niepotrzebnych
Cierpieri
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cownik socjalny. Codziennie 2 odprawy zespotu,
pomiedzy nimi wizyty domowe. Potem dyzur le-
karza i pielegniarki,pod telefonem’, czyli moz-
liwos¢ wizyty w domu dziecka przez 24 h. Pod-
stawowe zasady: (1) wszystko ma by¢ odwrot-
nie niz w szpitalu, (2) nie ktamiemy, (3) czas do-
jazdu do pacjenta nie moze przekraczac 2 h, (4)
jedna pielegniarka moze mie¢ pod opiekg mak-
symalnie 4 pacjentow, (5) lekarze nie przeszka-
dzaja w pracy pielegniarkom.

Jak wygladato wdrazanie tego modelu
w zycie?

Poczatkowo bytem lekarzem, menedzerem, wy-
chowawcg pielegniarek i kierowca. Sam tez bar-
dzo intensywnie sie szkolitem. Stopniowo przy-
bywato pacjentéw i doswiadczenia. Po roku za-
czeliSmy program wsparcia w zatobie. Informa-
cje zwrotne od rodzicéw byty pozytywne. Po-
tem opracowatem metode oceny jakosci na-
szych swiadczen, ktéra pozwala na modyfiko-
wanie tego modelu. To taki mechanizm samo-
naprawiajacy wbudowany w hospicjum na sta-
te. Uczy samokrytyki.

Jak Pana pomyst stworzenia domowego hos-
picjum dla dzieci zostat wéwczas odebrany
przez srodowisko lekarskie?

To byto co$ nowego. Wyobraznia lekarzy ograni-
czona jest $cianami szpitala. Nie siega do domu
dziecka (ta uwaga nie dotyczy oczywiscie lekarzy
domowych). Pamietam, ze w tym poczatkowym
okresie lekarze nie interesowali sie naszg dziatal-
noscia. Dopiero dwa lata pdzniej rozpoczatem
kursy dla lekarzy, gtéwnie onkologéw i hema-
tologdw dzieciecych. Przeprowadzitem badania
ich Swiadomosci oraz wptywu moich kurséw na
ich postawy wobec umierajgcych dzieci. Wyniki
opublikowatem w swojej pracy habilitacyjnej.

Jest Pan bardzo zafascynowany mysla Janu-
sza Korczaka (1878-1842), polskiego pedia-
try i pedagoga. Dlaczego?

Nie tyle mysla, co decyzjami, ktére podejmo-
wat w ekstremalnych sytuacjach. Byt swietnie
wyksztatconym pediatra. Mimo to zrezygnowat
po 7 latach z pracy w szpitalu, by zajg¢ sie siero-
tami. Ja podjatem decyzje o odejsciu ze szpitala
dopiero po 14 latach. | za to go cenie. W getcie
warszawskim zgtosit sie na stanowisko ordyna-
tora domu dla umierajacych dzieci. Swiadomie
zrezygnowat z eutanazji (a whasciwie usmiercania
chorych dzieci), mimo ze inni lekarze w getcie jg
stosowali. | za to tez go cenie. W koricu postano-
wit towarzyszy¢ dzieciom ze swojego sierocirica
w ostatniej drodze do niemieckich komoér gazo-
wych w Treblince, mimo ze sam mdgt sie urato-
wacd. | za to najbardziej go cenie. Nigdy nie fascy-
nowatem sie myslami, ale czynami moich boha-
terow. No moze z jednym wyjatkiem — koncep-
Cjg praw dziecka, ktérg Korczak jako pierwszy
opublikowat. To rzeczywiscie byto imponujace.

Czy w Polsce prowadzone sa badania pozwala-
jace oceni¢ stan pediatrycznej domowej opie-
ki paliatywnej?

Tak, prowadze takie badania zmoimi kolegami od
15 lat (1999-2013). Wtasnie skonczylismy ostatni,
15 raport. Majg one charakter epidemiologiczny.
Celem jest zainteresowanie Ministerstwa Zdro-
wia i wprowadzenie w Polsce sensownej polityki
w dziedzinie pediatrycznej domowej opieki pa-
liatywnej. Niestety wyniki tych badan i nasze pro-
pozycje sa ignorowane przez urzednikéw i poli-
tykow. Dlatego postanowilismy, ze nie bedziemy
tych badan kontynuowac.

lle obecnie istnieje domowych hospicjow dla
dzieci w Polsce?

Badalismy 52 hospicja, ktére opiekowaty sie dzie¢-
mi w 2013 r. Tylko 27 z nich miato powyzej 20 pa-
cjentéw w ciggu roku (od 26 do 79). Wynika z tego,
ze pozostate 25 nie odgrywa wiekszej roli. Obec-
nie na naszej liscie jest 60 hospicjow domowych,
ktdre przyjmuja dzieci. Oczywiscie tak duza ich
liczba nie jest potrzebna. Lepiej gdyby byto ich
mniej, ale miaty wiecej pacjentéw.

Poréwnujac raporty z ostatnich kilku lat, ja-
kie znaczacy zmiany mozna zaobserwowac
w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej?
Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe
w Polsce w latach 1999-2013 wzrosta ze 171 do
1358. Niestety wiekszos$¢ dzieci z nieuleczalnymi
chorobami nadal umiera w szpitalu.

Czy istnieja jakies dane statystyczne dotyczace
stacjonarnych hospicjow dla dzieci w Polsce?
Wiem o istnieniu kilku takich placéwek. Osobi-
$cie odwiedzitem tylko jedna. Nie prowadze ba-
dan na ten temat.

Jakie sa zalety domowych hospicjow dla dzie-
ci w poréwnaniu do hospicjow stacjonarnych?
Dziecko przebywa we wtasnym srodowisku. Ro-
dzina jest razem. Nie wystepuja objawy spowodo-
wane izolacja i tesknota za domem. Rodzice odzy-
skuja kontrole nad sytuacja. Rodzenstwo wspot-
uczestniczy w opiece i w ten sposob adaptuje sie
do procesu choroby i umierania. No i koszty tej
formy opieki sg bardzo niskie.

Wspolnie z zonga, prof. Joanna Szymkiewicz-
Dangel, pediatra i kardiologiem dzieciecym,
opracowat Pan polski model hospicjum per-
inatalnego (nazywany tez perinatalng opie-
ka paliatywna). Na czym on polega?

Polski model hospicjum perinatalnego polega na
zintegrowaniu diagnostyki prenatalnej z opieka
paliatywna. W praktyce oznacza to, ze psycholo-
dzy naszego hospicjum sg codziennie dostep-
ni jako konsultanci w poradni ultrasonograficz-
nej, ktéra dziata w naszej Fundacji. Po przekaza-
niu przez lekarza rodzicom rozpoznania wady le-
talnej i wyjasnieniu kwestii medycznych, psycho-



log udziela im konsultacji majacej na celu pod-
jecie swiadomej decyzji dotyczacej kontynuacji
lub przerwania cigzy. W przypadku decyzji pro-li-
fe psycholog pozostaje do dyspozycji rodzicéw
az do porodu. Jezeli dziecko przezyje wczesny
okres noworodkowy, jest wypisywane do domu
pod opieke hospicjum. Zapewniamy tez wspar-
cie w zatobie.

lle jest obecnie w Polsce osrodkéw, ktore re-
alizuja ten model?

Osrodkow, ktore sie reklamuja i probujg nas na-
Sladowac jest kilka. My jednak wymagamy aby
psycholodzy, ktérzy chca prowadzi¢ taka dzia-
falnos¢, najpierw ukonczyli szkolenie w naszym
osrodku i uzyskali certyfikat. Dotychczas tylko
dwdch psychologéw z hospicjow dla dzieci w Ty-
chach i Rzeszowie ukonczyto szkolenie, a dwdch
z innych osrodkéw jest w trakcie.

Jak wyglada edukacja studentéw medycyny,
lekarzy i pielegniarek w zakresie pediatrycz-
nej domowej opieki paliatywnej?

Studenci medycyny wspétpracuja z nami z wia-
snej inicjatywy, bo wiadze ich uczelni (Warszaw-
ki Uniwersytet Medyczny) nie sg tym zaintereso-
wane. Prowadzimy dla studentéw zajecia w na-
szej Fundacji, gdy nas o to prosza.

W latach 1996-2009 prowadzitem kursy dla le-
karzy i pielegniarek (w tym 3 europejskie). P6zniej
mi to uniemozliwiono. Obecnie prowadzimy jedy-
nie kurs specjalistyczny dla pielegniarek z hospi-
¢jow domowych dla dzieci. Ministerstwo Zdrowia
nie wprowadzito obowigzku ksztatcenia dla leka-
rzy, pracujgcych w tych hospicjach, na zapropo-
nowanym przez nas kursie. Uwazam to za wielki
bfad. Staze indywidualne sg dostepne dla wszyst-
kich zainteresowanych pod warunkiem, ze maja
zagwarantowang prace w hospicjum dla dzieci.
Od 0s6b z zagranicy wymagamy znajomosci je-
zyka angielskiego lub rosyjskiego.

A czy istnieje edukacja w zakresie perinatal-
nej opieki paliatywnej?

Tak jak wspomniatem, prowadzimy indywidu-
alne szkolenia dla psychologéw. Organizowali-
$my tez warsztaty dla potoznych. Moja zona pro-
wadzi kursy dla potoznikdw-ultrasonografistow,
podczas ktérych tez jest wyktad na ten temat. Na
naszej stronie www dostepne sg artykuty i filmy.

Jakie sa aktualnie najwieksze trudnosci pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej w Polsce?
Brak dobrej polityki zdrowotnej, ktéra zapewnia-
faby odpowiednig jakos¢ Swiadczen i minimalne
finansowanie. Obecnie Narodowy Fundusz Zdro-
wia refunduje te $wiadczenia zaledwie w 33-42%
(w zaleznosci od wojewddztwa).

Co wymaga zmian?
Oczekujemy, ze Minister Zdrowia wprowadzi opra-
cowany przez nas projekt rozporzadzenia doty-

czacy standarddéw i procedur w pediatrycznej do-
mowej opiece paliatywnej.

Zarzad Gtéwny Polskiego Towarzystwa Pedia-
trycznego powotatl niedawno Sekcje Pedia-
tryczna Medycyny Paliatywnej. To chyba dos¢
duze osiagniecie?

Jedynym realnym osiggnieciem sg opracowane
przez nas dla Polskiego Towarzystwa Pediatrycz-
nego i wydane w 2011 r. wytyczne dla lekarzy
»Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego le-
czenia podtrzymujacego zycie u dzieci”. Ponadto
prof. Alicja Chybicka, prezes tego stowarzyszenia,
ktora jest senatorem, ztozyta interpelacje do Mini-
stra Zdrowia w sprawie naszego projektu rozpo-
rzadzenia wspomnianego powyzej. Niestety opor
polskiej biurokracji w tej sprawie jest niezwykty.

Co jest typowo polskim wyréznikiem pedia-
trycznej opieki paliatywnej?

Zeby odpowiedzie¢ na to pytanie, trzeba byto-
by przeprowadzi¢ badania poréwnawcze. Opra-
cowalismy swego czasu metode badania jakosci
opieki hospicjum domowego dla dzieci. Kwestio-
nariusz jest dostepny w jezyku angielskim http://
www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Artic-
les_In_English/Family_Satisfaction_Polish_Ho-
spice_Questionnaire.pdf. Nie sadze jednak zeby
osoby zarzadzajace hospicjami zgodzity sie na
udziat w takim badaniu.

Méj artykut ,The status of pediatric palliati-
ve care in Europe” opisuje sytuacje w 24 krajach.
Zostat jednak opublikowany w 2002 r., wiec jest
nieaktualny. P6zniej nie prowadzitem tego typu
badan.

Mozna ewentualnie zapoznac sie z publika-
¢ja ,Pediatric Palliative Care: Global Perspecti-
ves” http://midnurse.umsha.ac.ir/uploads/Pedia-
tric_Palliative_Care_Global_Perspectives.pdf, kto-
ry przedstawia sytuacje w réznych krajach, m.in.
w Polsce.

Hospicja domowe dla dzieci obejmuja obszar
zamieszkaly przez 96% populacji naszego kraju.
Sadze, ze pod tym wzgledem Polska jest wyjat-
kowym krajem na Swiecie.
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Pomoc dla Pomorza

Pomorze Dzieciom

Pomorze Dzieciom to kolejne domowe hos-
picjum dla dzieci, ktére rozpoczynajac swo-
ja dzialalnos¢, korzysta z programu finanso-
wego wsparcia oferowanego przez Fundacje
WHD nowopowstajacym hospicjom dla dzie-
ci. W ramach tego programu nowe hospicjum,
przez dwa lata moze liczy¢ m.in. na pokrycie
kosztow wynagrodzen 2 lekarzy, 4 pielegnia-
rek i 1 etatu dodatkowego (do wyboru: psy-
cholog, pracownik socjalny, kapelan, fizjote-
rapeuta), a takze na pomoc dydaktyczna i me-
rytoryczna. Warunkiem otrzymania pomocy
jest zorganizowanie pracy zgodnie z wypra-
cowanymi przez WHD standardami.

Hospicjum Pomorze Dzieciom 3 listopada 2014 .
objeto domowg opieka paliatywna pierwszego
pacjenta. Pod koniec miesigca byto juz 12 pod-
opiecznych.

Do sierpnia 2015 r. z opieki skorzystato 20
podopiecznych i ich rodzin, zmarto 3 podopiecz-
nych, obecnie ustalany jest termin przyjecia ko-
lejnego pacjenta. Hospicjum udzielito réwniez
kilkunastu konsultacji, ktérych celem byta wery-
fikacja wskazan do opieki oraz w przypadku ich
braku, udzielenie wsparcia informacyjnego rodzi-
com dziecka. W okresie wakacyjnym Hospicjum
Pomorze Dzieciom jest gotowe udzieli¢ pomo-
cy podopiecznym innych domowych hospicjéw
w Polsce, czasowo przebywajacym w rejonie dzia-
tania naszego hospicjum. Swiadczenia udzielane

Odprawa zespotu

sg catodobowo przez 7 dni w tygodniu na tere-
nie do 100 km od Gdanska.

Zespot medyczny tworzg osoby od wielu
lat zwigzane z domowa opieka paliatywna nad
dzie¢mi. Opieke pielegniarska zapewnia 5 pie-
legniarek, dla ktérych jest to podstawowe miej-
sce pracy - wszystkie majg ukoriczony specjali-
styczny kurs pediatrycznej domowej opieki pa-
liatywnej prowadzony przez Fundacje WHD.
Opieke lekarskg prowadzi 4 lekarzy w wymia-
rze 2 etatéw (3 pediatrow, wsrdd nich 1 z do-
datkowa specjalizacjg z medycyny paliatywne;j
oraz 1 konczacy jesienia 2015 r. specjalizacje
z pediatrii). Wszyscy sa od lat zwigzani z domo-
wym hospicjum dla dzieci. Cztonkami zespotu sg
réwniez psycholog oraz fizjoterapeuta. W celu
zminimalizowania kosztéw dojazdéw do dzie-
ci mieszkajacych w odlegtych rejonach, funda-
cja wspotpracuje z lokalnymi fizjoterapeutami.
Zapewnia podopiecznym sprzet medyczny oraz
flote uzyczonych jej samochodéw.

W maju br. zespét medyczny uczestniczyt
w spotkaniu szkoleniowym, Pediatryczna medycy-
na paliatywna, zagadnienia kliniczne - spotkanie
1", na ktérym réwniez przedstawiono przypadek
kliniczny z naszego hospicjum.

Od grudnia 2014 r. Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci udziela nam bezcennego
wsparcia merytorycznego i edukacyjnego oraz
finansuje wynagrodzenia zespotu medycznego,
dofinansowuje paliwo.




0Od momentu rozpoczecia dziatalnosci hospicjum,
Fundacja Pomorze Dzieciom podejmuje aktyw-
ne, nieustajace dziatania majace na celu pozy-
skanie srodkéw z NFZ na udzielane Swiadczenia
z zakresu domowej opieki paliatywnej dla dzieci.
Do chwili obecnej uzyskalismy pozytywna opi-
nie i wsparcie Marszatka Wojew6dztwa Pomor-
skiego, konsultanta wojewodzkiego w dziedzi-
nie pediatrii, konsultanta wojewodzkiego w dzie-
dzinie opieki paliatywnej. Odbyto sie réwniez
spotkanie przedstawicieli Fundacji z obecnym
dyrektorem Pomorskiego Oddziatu Wojewddz-
kiego NFZ, na ktérym otrzymano zapewnienie
o uwzglednieniu nowego swiadczeniodawcy
przy najblizszym kontraktowaniu Swiadczen.

Fundacja Pomorze Dzieciom od momen-
tu rozpoczecia swojej dziatalnosci posiada pa-
tronat Marszatka Wojewddztwa Pomorskiego,
Mieczystawa Struka. Jestesmy takze cztonkami
Pracodawcéw Pomorza. Otrzymalismy wspar-
cie finansowe od takich firm jak: Klub Lechia
Gdansk, Energa, Satel, Intel, Winterhalter Ga-
stronom Polska.

Fundacja podejmuje réznego rodzaju ini-
cjatywy i akcje marketingowe, np.,Podaruj ba-
bla Bablowi’, na platformie internetowej www.
babel.pomorzedzieciom.pl. Jest to akcja dzieki,
ktérej mozna sfinansowac¢ godzine opieki me-
dycznej nad podopiecznymi Hospicjum Pomo-
rze Dzieciom.

Bierzemy udziat w projektach umozliwiaja-
cych pozyskanie funduszy na dofinansowane
m.in. e-wolontariatu, rehabilitacji. W planach na
ten rok jest m.in. realizacja filmu promocyjne-
go, stworzenie nowej strony internetowej, wy-
stanie pierwszego newslettera. Na biezaco pro-
wadzone sg takze akcje edukacyjne w wybra-
nych szkotach woj. pomorskiego.

Pielegniarka hospicjum
w drodze do pacjenta

Do naszych statych zadan nalezy biezace pozyski-
wanie nowych darczyricéw i sponsoréw. Fundacja
z uwagi na krétki czas prowadzonej dziatalnosci,
nie posiada jeszcze statusu Organizacji Pozytku
Publicznego. Prowadzimy takze aktywne dziafa-
nia zmierzajace ku pozyskaniu kontraktu z NFZ.

Aleksandra Maciorowska
Prezes Zarzqdu
Fundacji Pomorze Dzieciom

Pielegniarka
hospicjum przy
stuzbowym aucie
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Cieszytam sie jak
dziecko, przejezdzajqc
przez btotne katuze,
przewracajqc sie

na piachu i obijajqc
sobie nogi o wystajqce
korzenie
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IX Memoriat Huberta
,,Bercika” Manteuffla

Rankiem 26 lipca w podwarszawskich Markach
odbyt sie IX Memoriat Huberta ,Bercika” Manteuf-
fla. W tym roku pokonanie trasy byto trudniejsze
z uwagi na burze, ktdra przeszta poprzedniej nocy,
jednak mitosnikéw MTB to nie zniechecito i licz-
nie stawili sie na starcie. W tej niezwyktej grupie
nie zabrakto reprezentantéw WHD. Nasza druzy-
na jak zawsze data z siebie wszystko. Cieszymy
sie, ze oprécz statych reprezentantdw dotaczaja
do nas nowe osoby, dla ktérych udziat w Memo-
riale jest podwdjnie wazny. Uczestnicza w zawo-
dach upamietniajgcych Huberta ,,Bercika” Man-
teuffla i jednoczesnie jada dla naszych hospicyj-
nych dzieci. Bardzo dziekujemy wszystkim przyja-
ciotom, ktérzy w ten lipcowy deszczowy poranek
przyjechali do Marek i pomimo trudnych warun-
kow, z usmiechem na twarzy dojechali do mety
IX Memoriatu. Szczegélne podziekowania jak za-
wsze kierujemy do Pani Grazyny Manteuffel za
goscinnosc i ciepto, ktdre trudno opisac stowami.

Matgorzata Rylska
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Stanistaw Jorczyk

W IX Memoriale Huberta ,,Bercika” Manteuffla re-
prezentanci WHD osiggneli nastepujace wyniki na
dystansie Standard:

Krzysztof Zielinski, nr startowy 158, czas 00:56:55
Marian Scibor, nr startowy 8, czas 01:00:37
Katarzyna Kozera, nr startowy 85, czas 01:07:51
Mariusz Krysa, nr startowy 83, czas 01:10:13
Stanistaw Jonczyk, nr startowy 53, czas 01:18:38
Joanna Szymkiewicz-Dangel, nr startowy 170,
czas 01:23:41




Od lewej: Krzysztof Zielinski,

Joanna Szymkiewicz-Dangel z Gabrysiem,
Katarzyna Kozera, Marian Scibor,
Stanistaw Jorczyk, Mariusz Krysa

Moéj debiut w IX Memoriale Huberta ,,Berci-
ka” Manteuffla

Niedziela 26 lipca — ulice mokre, poranna aura
nie sprzyjata wychodzeniu z cieptego tézka, tym
bardziej, ze kilka godzin wczesniej schodzilismy
z mety XXII Biegu Powstania Warszawskiego. Jed-
nak walka z lenistwem zostata wygrana po krot-
kim,Ruszaj sie szybko! Wszyscy na Ciebie czeka-
ja!", krzyknietym do stuchawki telefonu radosnym
gtosem mojej siostry Marysi. Co robi¢? Rower na
dach, kask pod pache i w droge.

W poétsnie dojechatam z Marcinem (moim naj-
wierniejszym kibicem) do Marek na miejsce star-
tu wyscigu. Rzeczywiscie wszyscy na mnie czeka-

Joanna Szymkiewicz-Dangel

li - mama Joanna Dangel, bez minuty sp6znienia,
Krzysiek,Korba’, zawsze najszybszy w jakiej dru-
zynie by nie jechat, razem z Dorotka i oczywiscie
Marysia z synami, matym Filipem i troche wiek-
szym Gabrielem.

Matgosia Rylska, niczym lwica wywalczyta dla
mnie numer startowy, wiec nie byto juz odwro-
tu - trzeba byto ruszac na trase petng stromych
podjazdoéw, waskich i szybkich odcinkéw w dét.
Czym bytoby MTB bez takich atrakgji? Jeszcze tyl-
ko szybka zmiana koszulki na team'owa WHD od
Eli i bytam gotowa. Wczesniej stuchatam tylko re-
lacji z ,Bercika’, ze atmosfera jest niesamowita, ze
ludzie przesympatyczni, ze trasa wymagajaca, ale
dajaca satysfakcje — teraz wiem, ze tak faktycznie
jest. Krzysiek przed startem opowiedziat mi czego
moge sie spodziewac i umoéwilismy sie za okoto
godzine na mecie. Przeciez 17 km w godzine na
rowerze to zaden wyczyn... Wyczyn! Przejecha-
nie trasy zajeto mi ok. 70 min. Cieszytam sie jak
dziecko, przejezdzajac przez btotne katuze, prze-
wracajac sie na piachu i obijajac sobie nogi o wy-
stajace korzenie. Na mecie bytam chyba najbrud-
niejszym zawodnikiem.

Start w IX Memoriale Huberta ,,Bercika”Man-
teuffla to zdecydowanie co$ wiecej niz tylko udziat
w zawodach sportowych. To piekny sposdb na
przedtuzenie pamieci o ,,Berciku’, to towarzysze-
nie Jego Mamie - Pani Grazynie w kolejna rocz-
nice $mierci syna, to bycie razem w chfodny nie-
dzielny poranek. Wielkie stowa uznania dla orga-
nizatoréw za przygotowanie i oznaczenie trasy,
za wode i napoje, za bufet na mecie, za cudow-
na atmosfere. Dziekuje, ze w koricu naméwiliscie
mnie na aktywny start! W przysztym roku napew-
no sprébuje swoich sit.

Katarzyna Kozera




Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

tel. 22 679 32 00, 504 144 140
- www.usgecho4d.pl

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

® Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
® Poloznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
® Kardiochirurgia dziecieca

® Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)

C USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

(Jeéli 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 umdwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl
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Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci
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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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO
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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
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Pekao S.A.
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