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Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD) prowadzi hospicjum perinatalne oraz hospicjum domowe dla

dzieci. Prezes zarzadu fundacji, Artur Januszaniec, podkresla, ze w obu przypadkach byty to pierwsze w Polsce placowki
hospicyjne dla dzieci nienarodzonych i narodzonych. - Hospicjum domowe zatozyt w 1994 roku dr Tomasz Dangel.
Hospicjum perinatalne byto efektem potaczenia jego doswiadczen w pediatrycznej opiece paliatywnej z doswiadczeniem
w diagnostyce prenatalnej prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel. Pierwsza pacjentka z diagnostyki prenatalnej, Wioletta

(z zespotem Edwardsa) trafita pod opieke naszego hospicjum domowego juz w roku 1999! Te date przyjmujemy
symbolicznie za date powstania naszego hospicjum perinatalnego. Jednak méwiac scislej, byt to proces, a waznym jego
etapem byto stworzenie w 2006 roku przy naszej fundacji Poradni USG Agatowa. Bo hospicjum perinatalne opiera sie
na dwaoch filarach - medycznym i psychologicznym. Wsparcie medyczne zaczyna sie od rzetelnej, kompetentne;
diagnozy, a te mozemy zagwarantowac wtasnie dzieki Poradni USG Agatowa.

Jak méwi doktor Januszaniec, hospicjum domowe to bardzo efektywny model opieki. - Nasze hospicjum domowe
powstato w oparciu o przekonanie, ze miejsce nieuleczalnie chorego dziecka jest w domu. Skoro choroba jest
nieuleczalna, szpital nie moze mu juz pomac, a nie ma lepszego Srodowiska niz dom rodzinny. Ktos$ powie, ze bywaja
wyjatki, ze nie kazde nieuleczalnie chore dziecko moze przebywac w domu. | bedzie miat racje. Ale to naprawde sg
wyjatki! Nasze ponad 27-letnie doswiadczenie jasno na to wskazuje. Jesli zas chodzi o hospicjum perinatalne, to wbrew
stereotypom nie jest to nic na ksztatt oddziatu potozniczego (a z takimi sugestiami czesto sie spotykamy). To catosciowa
opieka nad rodzing oczekujaca narodzin nieuleczalnie chorego dziecka - poczynajac od diagnozy, poprzez kompleksowa
pomoc medyczng, az po bardzo w tym modelu istotne wsparcie psychologiczne. Pary, ktorymi sie opiekujemy, odwiedzaja
nas sporadycznie, ale doswiadczajg naszej opieki na co dzien.

Do hospicjum perinatalnego Fundacji WHD trafiajg rodzice, u ktorych nienarodzonych dzieci zdiagnozowano ciezka
chorobe lub wade (albo zespdt wad). Jak mowi rzeczniczka fundacji, Beata Biaty, stowo ,trafiajg” catkiem dobrze oddaje
istote rzeczy. - Wiedza o tym, ze istnieje taka forma pomocy dla rodzin oczekujacych narodzin ciezko chorego dziecka,
wciagz jest niewystarczajaca. | pokutujg na ten temat rézne mity. Zabiegamy o to, by lekarze, ktorzy jako pierwsi stykaja
sie ztaka rodzing i stawiajg pierwszg diagnoze, informowali swoje pacjentki o tym, ze moze im pomdc wiasnie hospicjum
perinatalne. Staramy sie tez z tg informacja dociera¢ do medidw. Niezwykle wazne jest, by pary, ktére znalazty sie

w tak dramatycznej sytuacji, nie musiaty samotnie stawiac jej czota. W naszym hospicjum perinatalnym otrzymujg
pomoc w kazdym zakresie. W Poradni USG Agatowa stawiana lub potwierdzana jest diagnoza, ktorg rodzice otrzymali

w innym osrodku. Jeslijest taka potrzeba, proponujemy i organizujemy konsultacje innych specjalistéw (na przyktad
genetykow). Rodzicom oferowane jest tez zorganizowanie opieki potozniczej dla kobiety ciezarnej, zaplanowanie miejsca
porodu i miejsca leczenia noworodka. Wspdtpracujemy ze szpitalami potozniczymi oraz ze specjalistami z najlepszych
warszawskich klinik. Przez catg cigze i okres okotoporodowy rodziny maja zapewnione wsparcie psychologiczne. Jesli
dziecko umiera, rodzice mogg skorzystac z naszej grupy wsparcia w zatobie. Jesli natomiast urodzi sie zywe i przezywa
okres okotoporodowy, a rodzina mieszka w promieniu ok. 100 km od Warszawy, nasza fundacja oferuje opieke hospicjum
domowego.

Jak szczegdtowo wyglada opieka w Warszawskim Hospicjum Perinatalnym, opowiada pracujaca w nim psycholog,
Paulina Kowacka. - Trzeba wzia¢ pod uwage sytuacje takiej rodziny. Najczesciej sa to pary, ktdre do pewnego momentu
zradoscig przezywaty ciaze, a tu nagle dowiaduja sie, ze dziecko jest ciezko lub smiertelnie chore. Ich $wiat sie wali.
Potrzebuja potwierdzenia diagnozy i rzetelnej informacji medycznej. Poniewaz najczestszymi wadami stwierdzanymi
prenatalnie sg wady wrodzone serca, docieraja do naszej Poradni USG Agatowa, ktdra jest najwiekszym w Polsce
referencyjnym osrodkiem kardiologii prenatalnej. Po badaniu, jesli diagnoza choroby sie potwierdza, lekarz konsultujacy
wyjasnia problem medyczny i w miare potrzeby proponuje dodatkowe badania. Przy kazdej konsultacji obecna jest jedna
z czterech pracujacych w hospicjum pan psycholog. Nasza rola zaczyna sie wtasnie w tym momencie. Potem jestesmy



dostepne dla tej rodziny zawsze, gdy ona tego potrzebuje. Pomagamy zmagac sie z emocjami, ale tez dajemy wsparcie

w kwestiach praktycznych. Wspieramy tez w niezwykle delikatnych kwestiach relacji z rodzenstwem nienarodzonego
jeszcze malerstwa. Nasza pomoc nie konczy sie z chwilg porodu. Prowadzone sg obecnie dwie grupy wsparcia w zatobie
po wczesnej stracie dziecka. Organizowane sg takze zajecia Szkoty Rodzicielstwa przeznaczonej dla rodzin bedacych
pod opieka naszego hospicjum perinatalnego. Jest to kilkudniowy kurs, gdzie zajecia prowadzg lekarze, potozne,
fizjoterapeuci, psycholodzy. Sq wyktady i zajecia praktyczne. Program jest dostosowany do potrzeb rodzicéw, ktorych
cigza jest trudna, naznaczona chorobg dziecka. W 2021 roku, do chwili naszej rozmowy [poczatek listopada 2021 r.

- przyp.red.], w Szkole wzieto udziat 108 pan, czesto z partnerami, a w grudniu odbedzie sie jeszcze jedna edycja.

Nasi psycholodzy przeszli specjalne szkolenie, ktdre pozwala im pracowad w hospicjum perinatalnym — wyjasnia doktor
Januszaniec. - Jestesmy przekonani, ze nawet najlepsze wyksztatcenie psychologiczne nie wystarczy, by udzielac takiego
wsparcia. Nasi psycholodzy musza wiedzie¢ bardzo duzo o diagnostyce prenatalnej, znac¢ najczesciej wystepujace

wady wrodzone, miec¢ orientacje w kwestiach medycznych w zakresie pozwalajacym im kompetentnie pomagac
rodzinom w takiej sytuacji. Na przyktad musza wiedzied, jaka wada wigze sie z jakim rokowaniem. Zanim psycholog
rozpocznie konsultacje w naszym hospicjum perinatalnym, odbywa staz w Poradni USG Agatowa pod okiem prof.

Joanny Szymkiewicz-Dangel, staz w Szpitalu Klinicznym im. ks. Anny Mazowieckiej w Warszawie, szkolenie pod okiem
najbardziej doswiadczonej wsrod naszych psychologdw mgr Agnieszki Chmiel-Baranowskiej oraz seminarium

z pediatrycznej opieki paliatywnej z dr. Tomaszem Danglem.

Psycholodzy Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego udzielajg ok. 750 konsultacji rocznie, a liczba pacjentek, a
wtasciwie par znajdujacych sie pod jego opieka siega 400. Wsparcie znajduja tu rodziny z catej Polski. - Zdarza sie tez,
Z€e po nasza pomoc siegaja tez panie lub pary, ktére formalnie nie s lub nie byty pod opieka naszego hospicjum - mowi
Paulina Kowacka. - Na naszej stronie internetowej znajduje sie numer do dyzurnego psychologa i kazda kobieta, ktdra
na niego zadzwoni, otrzymuje pomoc. Czasem sg to jednorazowe rozmowy, niekiedy jest ich wiecej. Nie trzymamy sie
kurczowo schematu ,skierowanie do hospicjum - przyjecie pod opieke - udzielanie pomocy”. Priorytetem jest wsparcie
tuiteraz, bo tego wymaga sytuacja.

Zgodnie z zarzadzeniem Prezesa NFZ fundusz finansuje Swiadczenia w ramach perinatalnej opieki paliatywnej do 28.
dnia po porodzie. Zdaniem prezesa Januszanca to ograniczenie niewiele ma wspdélnego z rzeczywistymi potrzebami.

- Opieka perinatalna w naszym hospicjum trwa znacznie dtuzej. W spotkaniach grup wsparcia w zatobie rodzice biorg
udziat niekiedy przez okres co najmniej kilkunastu miesiecy. Rozumiem potrzebe wprowadzenia jakiejs$ granicy, ale ten
okres finansowania $wiadczen przez NFZ do 28 dni po porodzie wydaje sie mocno niedoszacowany. Podobnie jak
NFZ-owskie stawki przeznaczane na perinatalng i pediatryczng opieke paliatywna. 1400 ztotych z groszami na catg
opieke perinatalng nad jedna rodzing to bardzo niewiele, gdy sie wezmie pod uwage, ze taka opieka trwa przez wiele
miesiecy. W hospicjum domowym dla dzieci dzienna stawka opieki nad jednym pacjentem oszacowana zostata przez
NFZ naniecate 90 zt. My wydajemy ok. 600 ztotych. Wystarczy rzuci¢ okiem na ceny benzyny i uzmystowic sobie,

I
Artur Januszaniec, prezes zarzadu Fandacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

\ >
% -




ze jezdzac do pacjentow pokonujemy ok. 400 tys. km rocznie! A to tylko jedna z bardzo wielu pozycji w naszych kosztach.
Nie méwie tego, by narzekac, bo dzieki Bogu wspierajg nas darczyncy i udaje nam sie gromadzic¢ srodki z 1% podatku

od 0sdb fizycznych. Czasem jednak czuje zal, ze opieka paliatywna nad najmtodszymi pacjentamijest w naszym kraju
traktowana nieco po macoszemu.

Zespot Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego, zgodnie z filozofig dziatania tego hospicjum, sktada sie z lekarzy

i psychologdw. - Opieke medyczng zapewnia zespdt pod kierownictwem prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel - wyjasnia
dr Januszaniec. - Pani profesor jest pediatrg i kardiologiem prenatalnym, jednym z najlepszych specjalistow w
diagnostyce prenatalnej wad serca w Polsce. Pracujg z nig jej uczniowie. To lekarze specjalizujacy sie w kardiologii
ptodu, potoznictwie, genetyce. Zespdt jest interdyscyplinarny, lekarze majg certyfikaty Sekcji Ultrasonografii
Polskiego Towarzystwa Ginekologdw i Potoznikdéw oraz Fetal Medicine Foundation. Sg bardzo doswiadczeni. Nie bez
kozery kierowane sg do nas pacjentki w bardzo trudnych do zdiagnozowania przypadkach. Kolejna czes¢ zespotu

to psycholodzy. Obecnie mamy na poktadzie cztery panie psycholog, z ktorych dwie pracuja takze w hospicjum
domowym. To wazne, bo znajomos¢ historii pacjentdw i rodzicow, ktorzy trafiajg do hospicjum domowego z
hospicjum perinatalnego, jest bardzo przydatna w dalszej opiece nad tymi rodzinami. Musze jednak podkresli¢, ze
liczba takich pacjentow nie jest duza, bo wiekszos¢ dzieci, u ktérych prenatalnie zdiagnozowano wady letalne lub
choroby kwalifikujgce do opieki paliatywnej, nie dozywa narodzin. Nalezy takze wspomniec o zespole pracownikéw
administracyjnych Poradni USG Agatowa, ktéry ma spory wktad w koordynacje i ustalanie wizyt pacjentek, réwniez
we wspotpracujacych z nami placéwkach medycznych.

Zespot hospicjum domowego jest liczniejszy i — jak mowi dr Januszaniec - jeszcze bardziej interdyscyplinarny. - Zespot
zbudowany jest w taki sposéb, by zaspokajac¢ wszystkie potrzeby naszych pacjentéw oraz ich rodzin - od medycznych
po socjalne. Filarem hospicjum domowego sa pielegniarki. Mamy ich obecnie 12, w tym, co moze warto podkreslic,

jest jeden pielegniarz. Pracuje u nas 5 lekarzy (ze mna wtacznie) - 2 anestezjologdw i 3 pediatrow (jedna kolezanka ma
rowniez specjalizacje z neonatologii). W zespole medycznym pracuje tez 3 fizjoterapeutéw. Opieke psychologiczna

i duchowa zapewniaja 2 panie psycholog i kapelan. Opieke socjalna - pracownik socjalna. Zwykle mamy jednoczasowo
pod opieka od 30 do 40 pacjentow. Rejon naszego dziatania to Warszawa i tereny lezace ok. 100 km od niej. Zdarza sie
jednak, ze przyjmujemy pacjentéw z terendw bardziej odlegtych, bo na przyktad lezace blizej hospicja nie chca przyjac
danego pacjenta. To sie zdarza wcale nie tak rzadko, a ostatnio, pewnie z powodu pandemii, coraz czesciej. Nie sa to
decyzje tatwe, bo nasi pracownicy i tak pokonuja codziennie ogromne odlegtosci, odwiedzajac dwoch-trzech pacjentow
dziennie. Ale z satysfakcja moge powiedziec¢, ze gdy na porannej odprawie dyskutujemy o tym, czy mozemy przyjac
danego pacjenta, cho¢ mieszka daleko, w sasiednim wojewddztwie, ostatecznie caty zespdt jest zdania, ze priorytetem
jest udzielenie tej rodzinie pomocy. O kilometréowki bedziemy sie martwic pdzniej.

Poza prowadzeniem hospicjum perinatalnego i domowego Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zajmuje sie
tez dziatalnoscig dydaktyczna. - Od wielu lat prowadzimy kursy dla lekarzy i pielegniarek oraz zajecia fakultatywne dla
studentow - méwi Beata Biaty, ktéra petni takze funkcje kierownika administracyjnego kurséw. - Co roku organizujemy
kilka edycji kursu dla lekarzy ,Opieka paliatywna w pediatrii” i w kazdej bierze udziat 20-40 lekarzy z catej Polski, ale
trafiajg sie tez lekarze z innych krajéw (np. z Ukrainy). Kierownikiem naukowym kursu jest dr hab. n. med. Tomasz
Dangel, zatozyciel naszego hospicjum domowego. Wszystkie nasze kursy sa dla uczestnikow bezptatne, organizujemy
je wramach naszej dziatalnosci statutowej, bo jednym z elementéw naszej misji jest propagowanie pediatrycznej

i perinatalnej opieki paliatywnej w Polsce i za granica. Staramy sie tez w pewnym sensie integrowac srodowisko
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lekarskie hospicjéw dla dzieci. W tym celu organizujemy kurso-konferencje ,Pediatryczna opieka paliatywna - wymiana
doswiadczen” na ktére zapraszamy lekarzy z hospicjow z catego kraju i zagranicy. Ostatnie takie wydarzenie miato
miejsce tuz przed pandemia, w marcu 2020 r., a kolejne planujemy na marzec 2022 r. To bardzo ciekawe spotkanie, na
ktorym mozemy sie uczy¢ od siebie nawzajem. W ramach dziatalnosci dydaktycznej przyjmujemy tez stazystéw — lekarzy
neurologdw (mamy akredytacje Centrum Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego do organizowania takich stazy),
lekarzy i pielegniarki z innych hospicjow.

Termin »hospicjum« nie budzi najlepszych skojarzen. W przeciwienstwie do szpitala, ktéry postrzegany jest jako miejsce,
gdzie sie leczy i ratuje zycie, hospicjum najczesciej odbierane jest jako miejsce, gdzie juz tylko czeka sie na smierc. -
Powiedziatbym, ze to stereotyp, ale bytoby to uproszczenie —— mowi Artur Januszaniec. - Godzenie sie z nieuleczalng
choroba to dla naszego cztowieczenstwa jedno z najtrudniejszych wyzwan. Dodatkowo medycyna wciaz sie rozwija,
wiec coraz mniej chetnie przyznajemy, ze nie jest ona wszechmocna. O ile jednak pogodzenie sie ze Smiercia ludzi w
podesztym wieku jest stosunkowo tatwe (cho¢ granica tego, co uwazamy za wiek podeszty, wcigz sie przesuwa), o tyle
staje sie bardzo trudne, gdy chodzi o dziecko, takze dziecko nienarodzone. Rodzice, ktorym lekarz mowi, ze choroby ich
dziecka nie da sie wyleczyc, najczesciej nie godza sie z tym od razu, a zdarza sie i tak, ze ta zgoda nie pojawia sie nigdy.
Dlatego skierowanie do hospicjum czesto budzi opdr. Staramy sie odczarowywac stereotyp, w ktorym, brutalnie rzecz
ujmujac, hospicjum nazywa sie umieralnia. My koncentrujemy sie na zyciu, na tym, co mozemy dla pacjenta i jego rodziny
zrobic tuiteraz, jak mozemy im pomadc, uczynic ich zycie lepszym, ujac im cierpienia. Ale musze tez jasno powiedzie¢,

ze opieka paliatywna to nie gtaskanie po gtowie. To prawdziwa medycyna, wymagajaca duzej wiedzy, wyksztatconego

i odpowiednio przeszkolonego personelu, a takze profesjonalnych srodkéw - sprzetu medycznego, lekdw. Opieka nad
nieuleczalnie chorym dzieckiem z wieloma, ztozonymi i czesto trudnymi do opanowania objawami jest bardzo trudna.
Podobnie jak opieka nad rodzing, ktéra czeka na narodziny lub - co bardzo czeste - Smierc¢ swego nienarodzonego
dziecka. Dlatego w naszej Fundacji wprowadzilismy wysrubowane standardy domowej i perinatalnej opieki paliatywne;.
Ich realizacja wigze sie z bardzo wysokimi kosztami, ale tam, gdzie w gre wchodzi dobro pacjentdw, nie uznaje
kompromisow.

Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci mozna wesprzec w formie darowizn finansowych i rzeczowych,
atakze poprzez przekazywanie 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych (KRS 0000097123).

Nr rachunkow, na ktére mozna przelewac darowizny:
PLN:33 1240 1082 1111 0000 0428 2080
Dewizy: PL72124010821787000004282110

Wiecej o Fundacji WHD i hospicjach domowym i perinatalnym:
https://www.hospicjum.waw.pl/
https://www.hospicjum.waw.pl/hospicjum/hospicjum-dla-dzieci; https://perinatalne.pl/
https://www.facebook.com/FundacjaWHD
https://www.instagram.com/fundacjawhd/

Telefon do dyzurnego psychologa: + 48 509 797 324
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