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W dniu 10 maja 2016 r. w Sali Obrad Urzedu Mia-
sta Krakowa odbyla si¢ miedzynarodowa konferen-
cja naukowa pod hastem ,Opieka hospicyjna nad
dzie¢mi w Polsce — dokonania, wyzwania i perspek-
tywy”. Konferencja zostala zorganizowana przez
Malopolskie Hospicjum dla Dzieci z okazji jego
10-lecia przy wspoélpracy Instytutu Pracy Socjalnej
Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie, Kate-
dry Etyki Pracy Socjalnej i Polityki Spotecznej Insty-
tutu Pracy Socjalnej Uniwersytetu Pedagogicznego
w Krakowie, Katedry Neurologii Dzieci i Mlodzie-
zy Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie oraz
Urzedu Miasta Krakowa.

Konferencja zostala objeta honorowym patro-
natem przez Prezydenta Miasta Krakowa — Jacka
Majchrowskiego, Marszalka Wojewd6dztwa Mato-
polskiego — Jacka Krupe, rektora Uniwersytetu Pe-
dagogicznego w Krakowie — prof. dr. hab. Michata
Sliwe, dziekana Wydzialu Lekarskiego Uniwersy-
tetu Jagiellonskiego — prof. dr. hab. med. Tomasza
Grodzickiego, Polskie Towarzystwo Pielegniarstwa
Opieki Paliatywnej, Malopolska Okregowa Izbe Pie-
legniarek i Potoznych w Krakowie, konsultanta kra-
jowego w dziedzinie medycyny paliatywnej — Wie-
stawe Pokropska, a takze Towarzystwo Przyjaciot
Dzieci — Oddziat Miejski Krakowski.

Celem konferencji bylo dokonanie podsumowa-
nia dotychczasowych osiggnie¢ opieki hospicyjnej
w Europie, jak réwniez dyskusja nad wyzwaniami
stojacymi przed tak preznie rozwijajaca sie dziedzi-
na w aspekcie medycznym i spolecznym. Spotkanie
zgromadzito kilkadziesigt oséb z kraju i ze $wiata
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zajmujacych sie na co dzien opieka hospicyjng za-
réwno zawodowo, jak i naukowo.

Konferencje otworzyla Anna Nawrocka — prezes
Zarzadu Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci, ktéra
podziekowala za tak liczne przybycie oraz podkre-
Slita, ze podstawa dziatalnosci Matopolskiego Hos-
picjum dla Dzieci jest zintegrowane dzialanie wielu
0s0b o réznych profesjach, m.in. lekarzy, pielegnia-
rek, fizjoterapeutéw, psychologéw, oséb duchow-
nych, pracownikéw socjalnych, ktérzy codziennie
starajq sie podchodzi¢ do potrzeb i probleméw kaz-
dego pacjenta i jego rodziny w sposéb wysoce zin-
dywidualizowany.

Konferencja byla podzielona na czeé¢ oficjalna,
sesje plenarng, dwie sesje medyczne i pozamedycz-
ne przebiegajace rownolegle, jak réwniez sesje po-
sterowa. W czeéci oficjalnej glos zabral przewodni-
czacy Rady Patronackiej Malopolskiego Hospicjum
dla Dzieci — bp Jan Zajac, ktéry wyrazit duze uzna-
nie i podziekowanie za dotychczasowsa, 10-letnia
dzialalno$¢ Matopolskiego Hospicjum, ktore okreslit
jako Dzielo Mitosierdzia czynione zaréwno stowem,
jakiczynem. W tej czesci krotkie przemdwienie wy-
glosili rowniez Marzena Paszkot — pelnomocnik Pre-
zydenta Miasta Krakowa ds. Rodziny, oraz Joergen
Pedersen — przedstawiciel The Velux Foundations Jens.

W sesji plenarnej jako pierwszy wystapit wspol-
zalozyciel i dyrektor medyczny Matopolskiego Hos-
picjum dla Dzieci lek. med. Krzysztof Nawrocki,
ktory przyblizyt idee opieki wyreczajgcej oraz opo-
wiedzial o zasadach dzialania pierwszego w Polsce
Centrum Opieki Wyreczajacej, ktére powstaje przy
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Malopolskim Hospicjum dla Dzieci. Obiekt ten
przyjmie jednorazowo 14 dzieci nieuleczalnie i prze-
wlekle chorych, zapewniajac im interdyscyplinarng
opieke oraz wytchnienie dla rodzin sprawujacych
nieustanie 24-godzinny ,dyzur”. Nastepnie ks. dr
hab. n. teologicznych, lek. med. Lucjan Szczepaniak,
ktéry od 20 lat pelni postuge kapelana w Uniwersy-
teckim Szpitalu Dzieciecym w Krakowie, wskazat
na obowiazek i potrzebe opieki duchowej (nie tylko
ksiedza katolickiego) nad ciezko chorym i umiera-
jacym dzieckiem oraz jego rodzing. Czes¢ oficjalna
swoim wystgpieniem zamknat dr hab. n. med. Sta-
womir Kroczka, ktéry bazujac na wlasnym dlugo-
letnim doswiadczeniu, zaprezentowal problemy
i potrzeby neuropediatryczne w opiece hospicyjne;j.
Wskazal, ze do istotnych ograniczeh w tym zakre-
sie nalezy niewystarczajace finansowanie NFZ, brak
wykwalifikowanej kardy oraz jasnych standardow
postepowania.

W sesjach medycznych podjeto wiele tematéow
zwigzanych z klinicznymi wymiarami opieki hospi-
cyjnej nad dzieckiem. Na potrzebe szkolenia kadry
medycznej w zakresie pracy z nieuleczalnie chorym
dzieckiem wskazal prof. Aleksandr Klymenko z Na-
rodowej Medycznej Akademii Ksztalcenia Podyplo-
mowego w Kijowie. W kolejnym wystapieniu prof.
Lilliana Klymenko opowiedziala o roli lekarza ro-
dzinnego w opiece paliatywnej i przelomowych wy-
darzeniach w tym zakresie na Ukrainie, takich jak:
opracowanie standardu opieki paliatywnej, ksztal-
cenie z zakresu opieki paliatywnej na studiach me-
dycznych oraz uzyskanie zgody na zlecanie przez
lekarza rodzinnego opioidéw pacjentom nieuleczal-
nie chorym. Kolejny prelegent, dr med. Marek Bo-
dzioch, wyglosit referat na temat znaczenia genetyki
klinicznej w podejmowaniu decyzji o opiece dlugo-
terminowej. Ponadto, przedstawil wiasng klasyfika-
cje choréb genetycznych, od form lekkich do stanow
ciezkich, wskazujac na zwigzane z nimi problemy
natury medycznej i spolecznej, z jakimi borykaja
sie pacjenci oraz ich opiekunowie. W dalszej czesci
dr hab. med. Szymon Skoczen zaprezentowal pro-
blematyke leczenia onkologicznego, akcentujac
wcigz niewystarczajaca liczbe personelu sprawu-
jacego opieke nad pacjentem z chorobag nowotwo-
rowa. Dla przykladu podal, iz pomoc psycholo-
giczna w tym wypadku musi by¢ niewystarczajaca
lub bardzo utrudniona, kiedy jeden psycholog ma
pod opieka 80-t6zkowy oddzial. Swoje wystapienie
spuentowal stwierdzeniem, ze w leczeniu onkolo-
gicznym zawsze nalezy zostawi¢ pacjentowi cieni
nadziei. W sesjach medycznych poruszono réw-
niez zagadnienia zwigzane z opieka chirurgiczng
nad dzie¢mi hospicyjnymi (dr hab. med. Piotr Woj-
ciechowski), aspektami ortopedycznej opieki nad
dzieckiem niepelnosprawnym (dr hab. med. Jerzy
Sutko) oraz opieka hospicyjng dla dzieci neurochi-
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rurgicznych (prof. dr hab. med. Stanistaw Kwiat-
kowski). W cze$ci medycznej rozwazano takze pro-
blematyke komunikacji z pacjentem nieuleczalnie
chorym (dr med. Teresa Weber) oraz kwestie po-
szanowania godnosci dziecka w obliczu jego cier-
pienia (dr n. med. Grazyna Cepuch, mgr Agnieszka
Kruszecka-Kréwka).

Podkreslajac fakt, iz opieka hospicyjna nad dziec-
kiem jest dziedzing wielowymiarowa i oprécz nauk
medycznych obejmuje takze szeroki zakres nauk
spolecznych i humanistycznych, w sesjach okre-
Slonych mianem ,pozamedycznych” prelegenci
podjeli szeroki wachlarz tematéw. Poczawszy od
kwestii wsparcia psychologicznego w czasie choro-
by i po stracie bliskich, przez kwestie etyczne i du-
chowe, pedagogiczne, prace socjalng dla calych
rodzin i pytan o jej granice, po prawne aspekty
tak samej opieki, jak i uprawnien oraz zadan pod-
miotéw ja organizujacych. Na poczatku, nie zapo-
minajac o prekursorach polskiej opieki hospicyj-
nej, biografie Hanny Chrzanowskiej opowiedziala
dr Marzena Florkowska. Nastepnie padly pytania
o sens cierpienia i Smierci (mgr Marta Krupska)
oraz czy mozliwe jest ,oswojenie” cierpienia i straty
w obliczu choroby terminalnej dziecka, w ktérych
dr Katarzyna Blaszczuk jednoczeénie podkreslita, ze
obecnie mamy do czynienia ze zjawiskiem tabuizo-
wania $mierci. Dawniej czlowiek rodzil sie i umierat
w domu, w otoczeniu swoich najblizszych, zupelnie
inaczej jest dzisiaj, kiedy to ludzie umieraja gtéwnie
w instytucjach opiekuniczo-leczniczych, a my jako
spoleczenstwo unikamy rozméw i samego mysle-
nia o $mierci. W sesjach pozamedycznych zwrdéco-
no takze uwage na psychologiczne mechanizmy
wsparcia w zalobie i smutku po stracie (dr Sylwester
Bebas), sposdb przezywania zaloby po stracie osoby
bliskiej (dr Joanna Domanska), jak réwniez znacze-
nie i metody komunikacji alternatywnej jako formy
wsparcia i ulatwienia porozumiewania sie z dzie¢mi
przewlekle chorymi (dr Ewa Brzdek). Rozwazano
réwniez zakres potrzeb i oczekiwan rodzin opieki
hospicyjnej (dr Ilona Kuzmicz), gdzie wiedza w tym
zakresie wydaje sie stanowi¢ przystowiowy wierz-
cholek goéry lodowej. Postawiono zatem pytanie,
jakie sa wyzwania w opiece nad dzie¢mi i osobami
dorostymi w Polsce w obliczu dotychczasowych do-
Swiadczen i osiggnie¢. Zgodnie z opinig dr Iwony
Repki, na pewno jest to projektowanie programéw
edukacji z zakresu opieki paliatywnej dla personelu,
pacjentéw iich rodzin, jak réwniez tworzenie osrod-
kow oferujacych tego typu opieke i wsparcie. Bilan-
su potrzeb i wyzwan opieki hospicyjnej na Ukrainie
w kontekscie miedzynarodowym dokonal dr Ale-
xander Wolf. Problem wsparcia 0séb ze specjalnymi
potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi z wyko-
rzystaniem nowoczesnych technologii przedstawila
dr hab. prof. UP Jolanta Zielifiska, nakre§lajac profil
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dzialalnosci stworzonego przy Wydziale Pedago-
gicznym UP Centrum ,Pro Futuro”.

Dokonujac podsumowania, warto podkresli¢,
ze duzym walorem konferencji byt jej interdyscy-
plinarny charakter, to, ze zgromadzila uczestnikow
o réznych profesjach (lekarze, pielegniarki, pedago-
dzy, pracownicy socjalni, psycholodzy i wiele innych
0s6b) pracujacych w Polsce i za granica, dzieki cze-
mu mozliwe bylo holistyczne przedstawienie zagad-
niefi zwigzanych z opieka hospicyjng nad dzie¢mi
zardbwno w aspekcie spotecznym, jak i klinicznym.
Podjete przez prelegentéw tematy i zagadnienia zo-
stang opublikowane w postaci recenzowanej mono-
grafii naukowej, ktéra w nadziei organizatoréw spo-
tkania bedzie stanowila istotny wkiad do dyskursu
naukowego o wspolczesnej opiece paliatywnej nad
dzie¢mi. Zwieficzeniem przedsiewziecia byl wie-
czorny koncert charytatywny dla dzieci z Malopol-
skiego Hospicjum w Filharmonii Krakowskiej, ktéry
zgromadzit wybitnych artystow i licznych gosci.
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