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Tytutem wstepu

0. FILIP BUCZYNSKI
PREZES LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI
IM. ,MALEGO KSIECIA”

ostawiona diagnoza o ciezkiej, zagrazajacej zyciu choro-
bie dziecka staje sie dla rodzicéw sytuacja, ktéra mozna
porowna¢ do najbardziej dramatycznego kataklizmu.
Istniejace jeszcze do niedawna poczucie kontroli nad co-
dziennoscia staje sie tylko wspomnieniem i wielkim marzeniem.

Nowe obowigzki, konkretne zadania do wykonania, emocje, ktore

odbierajg sen, apetyt, a przynosza bezradnos$¢ i przerazenie, daje

rodzicom wyobrazenie, ze znajduja sie w innym, nieznanym $wie-
cie. Co mozna zrobi¢, od samego poczatku, by sobie, cho¢ w czesci,
radzic:

1. WSPOLNIE uczestniczy¢ we wszystkich waznych rozmowach
zlekarzem, ktére dotycza leczenia, jego skutkéw ubocznych. Po-
wody tego s3 nastepujace: weryfikujemy co powiedziat lekarz
rzeczywisScie, a co jednej ze stron tylko wydawato sie (fatwiej
wspolnie podejmowac decyzje i bra¢ za nie wspoélnie odpowie-
dzialnos$¢), oraz - rownie wazne - wspoélnie przezywac te same
emocje.

2. WSPOLNIE mie¢ czas na przebywanie przy t6zku chorego dziec-
ka. Celem jest to, by oboje widzieli jego cierpienie i potrzeby; by
wreszcie czuli podobnie obawy, bezradnos$¢ i smutek, gdy dziec-
ko prosi o ,ratunek” a rodzic odczuwa stabos¢. Nawet jesli ojciec
poswieca dziecku tego czasu mniej, bo pracuje, to, jako rodzic
jest mu potrzebny.

3. WSPOLNIE wykonywa¢ czynnosci pielegnacyjne u dziecka. Obo-
jetnie, czy bedzie to profilaktyka przeciwodlezynowa, karmienie,
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A Zespo6t Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia

odsysanie czy inhalowanie. Posiadanie tych umiejetno$¢ przez
ojca i matke przywraca poczucie kontroli, wiec i bezpieczenstwa.
4. WSPOLNIE dzieli¢ sie nie tylko zadaniami do wykonania ale tak-
ze przezywanymi emocjami. Je$li matzonkowie znaja swoje
emocje, fatwiej moga udziela¢ sobie emocjonalnego wsparcia.
Korzystajac z mozliwosci zagoszczenia w Panstwa domu, chciat-
bym z catego serca podziekowac za to, ze - jako zespdt hospicyj-
ny - doswiadczamy od Was tak duzego wsparcia, tego moralnego,
modlitewnego, ustugowego, materialnego i finansowego, chocby
przekazywania na opieke nad naszymi podopiecznymi 1% Waszego
podatku dochodowego. Ogrom tej wdziecznos¢ potwierdza mate-
matyka, gdyz miesiecznie opieka nad naszymi dzie¢mi jest niedo-
szacowana przez NFZ na ok. 70 tys. zt.
Pozdrawiam.
O. Filip Buczynski,
prezes Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im ,,Matego Ksiecia”
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Swiety Mikotaj w zespole
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

Wszystkie nasze dzieci sq szczegolnie grzeczne i dzielne
I i dlatego Swiety Mikotaj co roku pamieta o nich w pierw-
szej kolejnosci.
s
wiety Mikotaj, jak co roku odwiedzi wszystkich naszych pod-
opiecznych w ich domach. Jego pomocnikami sg nasze zespoty
medyczne, ktére przekazuja mu listy od dzieci. W listach dzieci pro-
szg o wymarzone i ulubione prezenty. Mikotaj spetnia ich marzenia,
poniewaz nasze dzieciaki maja specjalne miejsce w jego sercu.

POMOZ MIKOLAJOWI

Nasz Mikotaj ma wielu pomocnikdw, sa nimi pracownicy Lu-
belskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia, wolontariusze,
a przede wszystkim nasi darczyncy. To im Mikotaj sktada szczegdél-
ne podziekowania! MIKOLA] ZACHECA WAS DO DALSZEGO DZIALANIA-
PRZEKAZUJCIE DARY PIENIEZNE, RZECZOWE, A PRZEDE WSZYSTKIM
PAMIETAJCIE O LUBELSKIM HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA
PRZEKAZUJAC 1% PODATKU W ROZLICZENIU PODATKU DOCHODOWEGO
ZA ROK 2011. Wiecej informacji o tym, jak mozna pomaga¢ naszym
dzieciakom znajdziecie na www.hospicjum.lublin.pl.

WIZYTA SWIETEGO MIKOLAJA

Z pierwsza wizyta w tym roku Mikotaj wybrat sie do Grzesia.
Grze$ przyjat go w dobrym nastroju, poniewaz otrzymat mnéstwo
ulubionej czekolady.

Jesli Mikotaj jeszcze do Was nie dotart...czekajcie cierpliwie,
bedzie lada chwila. Mamy od Swietego pewnga informacje, ze zadne
z naszych dzieci nie otrzyma od Niego rozgi ;)

NIE WYKREGAJ SIE!
POMéZ CHIRY M DZIECIOM!

Celem zbiorki
jest zakup prezentow
dla naszych Podopiecznych
oraz spelnienie
ich marzen

LUBELSKIE

po wodzie, oleju, kartonach z mlekiem itp. HOSP'CJUM

Nakretki moga pochodzi¢ z butelek

DLA DZIECI

info: tel. 81 53 71 373 i Melege Keeca

8153 71 365

www.hospicjum.lublin.pl

Zakrecona akcja wcig? trwa!

Rozmiary akcji przerosty nasze oczekiwania. Nakretki
zbierajq szkoty, przedszkola, firmy i osoby prywatne
z catej Polski.

zieki wielkiej mobilizacji darczyncéw zebraliSmy juz ponad
79 ton nakretek, a Podopieczni Hospicjum mogli zrealizowac
swoje marzenia.
e Marek i Mateusz - byli w Rzymie, na grobie Ojca Swietego oraz
w Wenecji.
o Jasiek, Arek, Lukasz i Sebastian wraz z najblizsza rodzing udali sie
do Wiednia i Pragi.
e Krzysztofi Albert zwiedzili Paryz oraz Disneyland.
¢ Weronika otrzymata dofinansowanie do wyjazdu nad morze.
¢ Rodzina Krystiana pojechata na wycieczke do Kazimierza Dolnego.
¢ Dofinansowali$my takze wyjazd do Zakopanego dla rodzenstwa
w zatobie.
e Dzieci, ktérych stan zdrowia nie pozwala na podrézowanie
otrzymaly wymarzone prezenty urodzinowe, prezenty z okazji
Dnia Dziecka oraz prezenty mikotajkowe.

MNIEJ SMIECI WIECE)J RADOSCI!

INFORMATOR FAX: 81/53 71 396
LUBELSKIEGO HOSPICJUM WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
DLA DZIECI HOSPICJUM@HOSPICJUM.LUBLIN.PL

TEL. 81463 44 88
KONTAKT@INDUSTI.COM
WWW.INDUSTI.COM

Pamietajcie, ze biorgc udziat w naszej zbidrce ofiarowujecie bez-
cenne chwile rados$ci dzieciom dotknietym najciezszymi chorobami,
ajednoczes$nie postepujecie ekologicznie, zmniejszajac liczbe $mieci!

AKCJA NAKRETKOWA CIAGLE TRWA. NAKRETKI (NAJLEPIE] W PAR-
CIANYCH WORKACH) MOZNA PRzZYWOZIC DO SIEDZIBY HOSPICJUM
PRZY UL. LEDZIAN 49 (BOCZNA UL. NALECZOWSKIE) - WJAZD OD UL.
SLAWIN) PRZEZ CAtY TYDZIEN W GODZ. 8.30 - 20.00.

NUMER KRS: 000 000 4522
NUMER KONTA BANKOWEGO: BANK MILLENNIUM S.A. 03 1160 2202 0000 0000 6017 6058

A Grze$ z mama, terapeutka Matgorzata Kostek i Mikotajem
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SPR Lublin dla Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

Zesp6t SPR Lublin, mistrzowska druzyna pitki recznej
bedzie wspiera¢ mistrzoéw silnego ducha, nieuleczalnie
chorych podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia.

PODPISANIE UMOWY O WSPOLPRACY Z SPR LUBLIN

Porozumienie parafowali O. Filip Buczynski - prezes Hospi-
cjum oraz Stawomir Bractaw - prezes SPR Lublin. W spotkaniu
wziety udziat pitkarki reczne.

Umowa wspotpracy przewiduje wzajemne partnerstwo
i wsparcie: obustronne dziatania promocyjne, zbiérke plastiko-
wych nakretek na meczach, darmowe wejsciéwki dla Podopiecz-
nych na mecze, poza tym obustronna promocja na stronach inter-
netowych i promocja akcji przekazywania 1% podatku na rzecz
Hospicjum.

W TRAKCIE SPOTKANIA ZAWODNICZKI SPONTANICZNIE ZADEKLARO-
WALY, ZE CHETNIE SPOTKAJA SIE Z PODOPIECZNYMI NASZEGO HOSPICJUM.

W konferencji prasowej brat udziat réwniez podopieczny Ho-
spicjum i wierny fan SPR Lublin Albert. Nasz Albert, dtugo dzielit
sie z zawodniczkami i dzienni-
karzami swoimi wrazeniami
z meczu. Od czasu tego spotka-

W konferencji
prasowej
uczestniczyt

nia jest stalym gosciem na try-
bunach, dopingujac swoje idol-
ki w walce o wygrany mecz.

takze Albert,
podopieczny
Hospicjum i wierny
kibic SPR Lublin”

A Albert z zawodniczkami SPR Lublin

Pazdziernikowa kwesta uliczna

lontariusze kwestowali na rzecz Lubelskiego Hospicjum

I 22 pazdziernika na ulicach naszego miasta, mtodzi wo-
dla Dzieci im. Matego Ksiecia.

DWUSTU WOLONTARIUSZY

todzi wolontariusze zbierali datki do specjalnie oznakowa-

nych puszek. W akcji wzieto udziat ponad 200. uczniéw z 16.
lubelskich szko6t. Pomimo jesiennego chtodu mtodzi wolontariusze
goraco zachecali przechodniéw do zasilenia puszek.

PRAGNIEMY SERDECZNIE PODZIEKOWAC WSZYSTKIM WOLONTA-
RIUSZOM, KTORZY BRALI UDZIAL W KWESCIE, TAK SAMO JAK WSZYST-
KIM DARCZYNCOM. WSPOLNIE ZEBRALISCIE 20 TYS. Zt!

Serdeczne podziekowania sktadamy dyrekcji Galerii Olimp, za
udzielenie pozwolenia na przeprowadzenie kwesty w trakcie trwa-
nia wystawy modelarskiej oraz za udostepnienie nam pomieszcze-
nia do liczenia pieniedzy. Dziekujemy paniom z Banku BGZ S.A. za
pomoc w liczeniu.

Za pozwolenie na przeprowadzenie kwesty sktadamy takze po-
dziekowania dyrekcjom: Galerii Orkana w Lublinie, Tesco Polska
Sp. z 0.0. w Lublinie oraz CH E.LECLERC Tomasza Zana.

Twoj Dar serca dla Hospicjum

W tym roku, juz po raz trzeci, mtodziez z catlego woje-
wddztwa zbierata srodki dla podopiecznych Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. W akcji udziat
wziely 194 szkoty z Lubelszczyzny, ktére zebraly ponad
84,6 tys. zt im. Matego Ksiecia.

TRZECIA EDYCJA AKCJI

2 1 marca 2011 r. juz po raz trzeci wystartowata akcja , Twdj

Dar Serca dla Hospicjum”. W szkotach catego wojewddztwa
lubelskiego zbieraliSmy datki na rzecz naszego Hospicjum. Orga-
nizatorem i koordynatorem akcji wraz z naszym Hospicjum byto
Spoteczne Liceum i Gimnazjum im. Jana III Sobieskiego w Lublinie,
a patronat honorowy nad akcja objeta Wicewojewoda Lubelski -
Pani Henryka Strojnowska oraz Lubelski Kurator O$wiaty - Pan
Krzysztof Babisz.

DZIEKUJEMY WASZYM SERCOM

»PRAGNIEMY SERDECZNIE PODZIEKOWAC WSZYSTKIM SZKOtOM
| KOORDYNATOROM, KTORZY ZAANGAZOWALI SIE W AKCJE. KAZDA TAKA
AKCJA, POZWALA NAM CODZIENNIE POMAGAC CHORYM DZIECIOM ZMA-
GAJACYM SIE Z NAJCIEZSZYMI CHOROBAMI | CIERPIENIEM. DZIEKI WAM,
ICH ZYCIE MOZE BYC LEPSZE.” MOWI OJCIEC FILIP LESZEK BUCZYNSKI,
ZALOZYCIEL LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA
,Zebrane pieniagdze przeznaczyliSmy na dofinansowanie zakupu sa-
mochodu z winda do przewozu dzieci niepetnosprawnych. Dla wielu
znich oznacza to po raz pierwszy w zyciu mozliwos$¢ wyjscia zdomu
- korzystania z rehabilitacji, spetnienie marzen o wycieczkach, wizy-
tach na meczach, wystawach, co wczesniej byto niemozliwe”

HOSPICJUM IM. MALEGO KSIECIA W LUBLINIE - INFORMATOR

A Uczestniczki koncertu

Przyjaciele ,Matego Ksiecia”

X Jubileuszowa edycja Dnia Jesiennego Liscia
w Szkole Podstawowej nr 5 im. Ks. Jana Twar-
dowskiego w Bilgoraju

przeszia juz do historii. Pozostanie niezapomniangq lekcjq

I Dziesiqta jubileuszowa edycja ,,Dnia Jesiennego Liscia”
nauki radosnego dawania.

JESIENNY JUBILEUSZ

2 pazdziernika 2011r. jest dniem, na ktéry wszyscy z nie-

cierpliwoscig czekaliSmy w Szkole Podstawowej nr 5 im.
Ksiedza Jana Twardowskiego w Bilgoraju. TO NASZ JUZ 10 JUBILE-
USZOWY ,DZIEN JESIENNEGO LISCIA”. | CHOC TO SOBOTA, W SZKOLE
ZROBILO SIE TLOCZNO | GWARNO, A RADOSNA ATMOSFERA UDZIELILA
SIE WSZYSTKIM UCZESTNIKOM.

SZACOWNI GOSCIE

Z miasta i okolicy przybywali nie tylko uczniowie z rodzinami,
ale licznie zaproszeni go$cie. Ws$rod nich przedstawiciele wiadz
wojewddzkich, nowo wybranego parlamentu, wtadz miejskich
i oSwiatowych oraz absolwenci i przyjaciele szkoty. Stowa powita-
nia do przybytych skierowata pani dyrektor Teresa Bogdanowicz-
Bordzan, ktéra przypomniata poczatki tej imprezy charytatywne;j
i jej najwazniejszy cel - pomoc Lubelskiemu Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. , To piekne dzieto, ktére oprécz wartosci wy-

miernych niesie ze sobg gtebokie warto$ci wychowawcze. Poka-
zuje, jak mozna pomagac bezinteresownie, a to jest najwazniejsze,
co moze kazdy da¢. Moze uda nam sie spetni¢ kilka marzen dzieci
z hospicjum” - powiedziata pani dyrektor . Teresa Bogdanowicz-
Bordzan.

WSPOLNYMI SILAMI

Nie bytoby imprezy, gdyby nie ogromne zaangazowanie catej
spotecznosci szkolnej i lokalnej. Rodzice, uczniowie i nauczyciele
wlaczyli sie w przygotowanie jesiennych stoisk, a darczyncy ofia-
rowali r6zne przedmioty na aukcje. Byty obrazy, ksiazki, cenne ko-
szulki, recznie malowane poduszki i inne rzeczy. CALOSC IMPREZY
USWIETNILI SWOIMI WYSTEPAMI ABSOLWENCI SZKOLY, KTORZY ZAPRE-
ZENTOWALI SWE UMIEJETNOSCI WOKALNE, TANECZNE | AKTORSKIE.
Wystep szkolnego chéru ,Czadowych nutek” wprowadzit klimat
radosnej zabawy i porywat do wspélnego Spiewu.

,...Jestem przeszczesliwa, Ze moge to zobaczy¢ z bliska i mysle,
ze $Swiat nie zginie, gdy widze tyle bezinteresownej pomocy...” mé-
wita Pani Matgorzata Pukar z Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im.
Matego Ksiecia. Pani Matgorzata Pukar, pielegniarka z Hospicjum
nie kryta ogromnego wzruszenia, gdy dziekowata w imieniu pod-
opiecznych darczynicom ,Dnia Jesiennego Li$cia” za ich wielkie ser-
caiogromne zaangazowanie. Stwierdzita, ze jeste$my szkotg ktéra
pomaga Hospicjum najdtuzej, bo juz 10 lat.

Elzbieta Jasielska

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia we Lwowie

W dniach 14 - 15 pazdziernika w Katedrze Lwowskiej
odbyta sie polsko-ukrainska konferencja ,,Hospicjum - by¢
razem w cierpieniu”. Gléwnym jej celem jest utworzenie
Iwowskiego hospicjum dla nieuleczalnie chorych dzieci.

PRZEKAZAC DOSWIADCZENIE

rganizatorzy konferencji poprosili przedstawicieli naszego
Hospicjum o podzielenie sie swoimi doSwiadczeniami w pracy
z pacjentami hospicjum dzieciecego i ich rodzinami. Z wyktadami
wystapili :
e O dr Filip Buczynski - Eutanazja czy opieka paliatywna?
¢ Lek. med. Joanna Rafalska - Opieka medyczna nad pacjentami LHD
¢ Drn. med. Matgorzata Borowska - Opieka stomatologiczna nad
pacjentami LHD
¢ Dr Matgorzata Kostek - Rola wolontariatu w opiece hospicyjnej

OKAZAC WSPARCIE

,Bardzo cieszymy sie, ze mogli$my uczestniczy¢ w procesie
tworzenia tak zaszczytnego dzieta- mowi Ojciec Filip Leszek Bu-
czynski- wiele uznania kierujemy do ks. proboszcza Jana Nikla,
organizatoréw tej konferencji, a wsréd nich dla lekarek: Teresy
Guzowskiej i Janiny Andrejczuk - ludzi goracych serc, bezintere-
sownie nastawionych na pomoc chorym dzieciom i ich rodzinom.”
»ZE SWOJEJ STRONY OFERUJEMY WSPARCIE | MODLITWE ZYCZAC WAM
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DUZO SIt | NIEGASNACE) WIARY W OWOCNA StUZBE DRUGIEMU CZtO-
WIEKOWI” Ojciec Filip Buczynski.

PO OWOCACH ICH POZNACIE

Inicjatorami zorganizowania, pierwszej tego typu, placowki
jest wspolnota parafialna lwowskiej katedry tacinskiej - a wsréd
niej pracownicy medyczni miejscowego szpitala, na co dzien spoty-
kajacy chore dzieci, ktore ostatni czas swojego zycia mogtyby spe-
dzac¢ wsrdd swoich najblizszych, a nie w szpitalnych salach.

Konferencje rozpoczeto uroczysta Msza Swieta pod przewod-
nictwem Ks. Abp Mieczystawa Mokrzyckiego. Uczestnikow powi-
tali gospodarz Katedry ks. proboszcz Jan Nikiel oraz Prof. dr hab.
Mieczystaw Grzegocki, prorektor Lwowskiego Uniwersytetu Me-
dycznego im. D Halickiego.

A Na cmentarzu tyczakowskim

Usmiech naszych dzieci
na Central European Dental
Exhibition 2011

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia obej-
muje swoich Podopiecznych kompleksowq opiekq, w tym
rowniez opiekq stomatologiczng. Okazuje sie, ze i na tym
polu udato nam sie znalez¢ Przyjaciét, ktorzy chcg poma-
gac naszym dzieciom. im. Matego Ksiecia.

Kreatywnoéciq w niesieniu pomocy wykazata sie firma EXAC-
TUS, organizator Targéw Stomatologicznych CEDE 2011 w Po-
znaniu, oraz firmy, ktoére przekazaty dary w postaci materiatéw
do wypetnien, narzedzi ,preparatéw do profilaktyki i higieny jamy
ustnej, lekow, preparatéw do znieczulen miejscowych itp. dla na-
szej Poradni Stomatologicznej. Organizatorzy tego spektakular-
nego wydarzenia , po raz kolejny zaprosili przedstawicieli NZOZ
Stomatologia w Domu Matego Ksiecia do uczestnictwa w CEDE,
aby wspiera¢ Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. Goscie targéw wspieraja nasze dzieci poprzez
przekazanie daréw- materiatéw stomatologicznych, codziennej
higieny jamy ustnej i innych, ktére pomagaja nam dba¢ o zdrowy
u$miech naszych Podopiecznych.

Targi Stomatologiczne CEDE w Poznaniu to doroczne $wieto
Srodowiska. W dniach 22-24 wrze$nia 2011 blisko 15 000 profe-
sjonalistéw zwigzanych z szeroko pojeta branza stomatologiczng
spotkato sie by wymienia¢ fachowa wiedze, poznawa¢ najnow-
sze osiggniecia technologiczne i naukowe. Na powierzchni 18500
m.kw. spotkato sie 251. wystawcéw z Ukrainy, Estonii, Litwy, Lo-
twy, Niemiec, Francji, Rosji, Szwecji, Chorwacji, Czarnogoéry, Szwaj-
carii, Kanady, Chin, Tajwanu. Przez caly czas targéw trwaty liczne
wyktady i warsztaty. Lubelskie Hospicjum im. Matego Ksiecia -
NZOZ Stomatologia, dzieki uprzejmosci organizatoréw bezptatnie
wystawito na targach stoisko informujace o naszej dziatalnosci.
Reprezentowali nas Ojciec Filip Buczynski oraz Matgorzata Borow-
ska i Renata Jaworska z naszego NZOZ Stomatologia.

»CHCIELIBYSMY SERDECZNIE PODZIEKOWAC ZAROWNO ORGANIZA-
TOROM TARGOW, FIRMIE EXACTUS, W TYM ODPOWIEDZIALNE) ZA KON-
TAKT Z NAMI PANI EWIE MASTALERZ, JAK | WSZYSTKIM DARCZYNCOM.
KAZDY ICH DAR MA OGROMNE ZNACZENIE W NASZE) DZIALALNOSCI.
DZIEKI NIM LATWIEJ NAM NIESC ULGE W BOLU | DBAC O ZDROWIE JAMY
USTNE) NASZYCH PODOPIECZNYCH.” - mowi doktor Matgorzata Bo-
rowska.

Szczegollnie dziekujemy:

¢ DENTSPLY DeTrey GmbH

¢ ECOLAB Sp. z 0.0 HAGER POLONIA

« HERAEUS Polska

¢ KOL-DENTAL

¢ KERR SpofaDental

¢ MARKU Przedsiebiorstwo Zaopatrzenia Medycznego
e MARRODENT Sp. z o.0.

¢ MEDITRANS

e OLIDENTPolska

o PIERRE FABRE MEDICAMENT POLSKA Sp. z o.0.
¢ RADA Sp,j.

¢ STOMED M. Kobierska, W. Kobierski Sp.j.

o VERDENT Michat Wtodarczyk

e« SEPTODONT - POLSKA Sp. z o.0.

e COLGATE PALMOLIVE (Poland)

¢ NEVADENT

A Reprezentacja firmy Exodus i Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia
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A Organizatorzy Festynu i Ojciec Filip Leszek Buczynski

Festyn ,Dzieci Dzieciom”

15 czerwca 2011 r. w Chetmie Kwotq 27 256,84 zt orga-
nizatorzy Festynu ,,Dzieci Dzieciom” podsumowali akcje
zbierania pieniedzy na rzecz Lubelskiego Hospicjum im.
Matego Ksiecia.

ZABAWA 1 POMOC

festynie, ktéry odbyt sie w niedziele 12 czerwca w Zespole

Szkét w Strupinie Duzym uczestniczyli mieszkancy Chetma
i powiatu, ktérzy dobra zabawe potaczyli ze szczytnym celem nie-
sienia pomocy. GLOWNYM PUNKTEM IMPREZY BYtA LICYTACJA, KTORA
POPROWADZIt PAWEL CIECHAN, STAROSTA CHELMSKI, OD LAT ZAAN-
GAZOWANY W AKCJE WRAZ Z PRZEMYStLAWEM KARGULEM, DZIENNIKA-
RZEM RADIA BON TON.

WYJATKOWE NABYTKI

,Dzieki darczyncom, ktorzy przekazali wiele ciekawych przed-
miotéw i1 upominkéw zebraliSmy tak duza kwote. Po raz kolejny
wspo6lnie z Wojtem Gminy Chetm zdaliSmy egzamin, ofiarujac naj-
mtodszym troche radosci i szcze$cia” - méwi starosta Ciechan. Do
sprzedazy na licytacji wystawiono m.in. piéro Donalda Tuska, ksigz-
kiz autografami Krzysztofa Hotowczyca i Krzysztofa Baranowskiego,
kurs na prawo jazdy, bilety do Warszawy, Krakowa badz w wybrane
miejsce w Polsce, grafiki i obrazy lokalnych artystow i twdrcow lu-
dowych, a nawet cement przekazany przez Cementownie Chetm.
,Zebrane pieniadze przekazaliSmy juz Hospicjum im. Matego Ksiecia
w Lublinie , wyjasnia Wiestaw Kociuba, wéjt gminy Chetm.

»MAMY SATYSFAKCJE Z DOBRZE WYKONANEGO ZADANIA. NA NASZ
APEL ODPOWIEDZIELI LUDZIE DOBRYCH SERC, KTORYM BARDZO DZIE-
KUJEMY ZA WSPARCIE | ZAANGAZOWANIE” Wiestaw Kociuba, wojt
gminy Chetm.

WYSPIEWANE DLA LUBELSKIEGO HOSPICJUM
DLA DZIECI IM MALEGO KSIECIA

Podczas festynu miat miejsce finat II Festiwalu Polskiej Piosenki
o Mitosci o Réze Matego Ksiecia, w ktérym zaprezentowali sie mtodzi
wokalisci w dwéch kategoriach wiekowych. Wsréd solistow najlepsza
okazata sie Anna Sutkowska i Tomasz Btawucki. W rywalizacji duetéw
wygrali Agnieszka i Damian Marciszewski oraz Greta Mielniczuk i Ja-
kub Klimiuk. Laureaci konkursu uswietnili festyn swoimi wystepami.

Organizatorem Festynu ,Dzieci dzieciom” byl Woéjt Gminy
Chelm przy wsparciu Starosty Chetmskiego.

Jak pomagaé

Nasze dzieci sq naznaczone cierpieniem, ale majq réwniez
zupetnie zwyczajne potrzeby i marzenia. Cheé sprawienia
im radosci stawia przed zespolem i przyjaciétmi Lubel-
skiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia ogromne
wyzwania. Dzieki nim codziennie kazdy z nas ma szanse
poczué sie superbohaterem, bo mozemy wprowadzi¢ w zZy-
ciu naszych dzieci realnq zmiane na lepsze.

NAJWAZNIEJSZE, NAJTRUDNIEJSZE

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia codziennie
obejmuje opieka prawie 60 rodzin najciezej chorych dzieci.
Odwiedzamy ich w domach zapewniajac pomoc medyczna - leka-
rzy, pielegniarek i rehabilitantow. Zespdt terapeutéw wspiera du-
chowo i emocjonalnie dzieci, ich rodzicéw i rodzenstwo. CZESTO
TOWARZYSZYMY IM W NAJTRUDNIEJSZYCH CHWILACH, POZEGNANIA.
SKUPIAMY SIE NA SPRAWACH NAJWAZNIEJSZYCH | NAJTRUDNIEJSZYCH.

JEDNAK MALO KTO WIE O TYM, ZE STARAMY SIE POMOC ROWNIEZ
W SPRAWACH PRAKTYCZNYCH, w spetnianiu marzen i zaspokajaniu
codziennych potrzeb materialnych naszych Podopiecznych zwia-
zanych z opieka nad nimi, ale i warunkami Zycia

NASZE DZIECI ZMIENIAJA WAS W BOHATEROW

MOZESZ TEZ BEZPLATNIE OFIAROWAC SWOJ CZAS | PRACE WSPIE-
RAJAC NASZA DZIALALNOSC. Przyktady mozemy mnozy¢ bez konca.
Aukcja dziet sztuki, organizowana przez Galerie Wirydarz, sesja
fotograficzna zorganizowana przez firme WiP Studio i Eliza Ma-
keup, pomoc firmy Centrus. Wspétpraca z zespotem sportowym
SPR. Osoby prywatne, instytucje, szkoty, ktdre zbieraja nakretki.
Uczniowie ktérzy organizuja przedstawienia na podstawie na-
szego Mitu o powstaniu deszczu. Osoby, ktore przekazuja srodki
finansowe, czesto wspdlnie z rodzing, znajomymi, wspotpracow-
nikami i klientami. Wolontariusze pracujacy z dzie¢mi, w naszym
biurze i akcjach na rzecz LHD. Wszystkim serdecznie dziekujemy!

JESLI CHCESZ POMOC, SKONTAKTUJ SIE Z NAMI. POWIEDZ CZYM SIE
ZAJMUJESZ, A MY PODPOWIEMY, CO MOZESZ ZROBIC. JESLI SZUKASZ IN-
SPIRACJI ZAJRZY) NA NASZA STRONE INTERNETOWA WWW.HOSPICJUM.
LUBLIN.PL TAM INFORMUJEMY O BIEZACYCH POTRZEBACH NASZYCH
PODOPIECZNYCH | DZIEKUJEMY WSZYSTKIM NASZYM PRZYJACIOLOM!

A Weroniczka i zespét medyczny Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia - lekarz Krystyna Sobieszek-Wieczorska i piele-
gniarka Beata Janek



HOSPICJUM IM. MALEGO KSIECIA W LUBLINIE - INFORMATOR

Tosia

— powrot do aktywnosci

Walka o Tosie to byto niezapomniane przezycie, z gatunku tych co nas

zmieniajq, na zawsze.

ZANETA MOSKAL
MAMA TOSI

ntosia urodzita sie 10 lutego 2009 r. Dostata 9 punktow
w skali Apgar. Urodzita sie z zespotem wad wrodzonych,
ktére spowodowaty, Ze pierwsze osiem miesiecy zycia
spedzita w szpitalu. O chorobie corki dowiedzieliSmy
sie bardzo wczeénie, w 12 tygodniu jej zycia ptodowego. Jednakze
wowczas, zarowno my jak i lekarze nie wiedzieliSmy jak trudna
i dtuga bedzie walka o Antosie, nie tylko o jej zdrowie ale przede
wszystkim o zycie dziecka.

CIAZA

Po serii badan, wizyt u lekarzy wiedzieliSmy,
ze nasza Coreczka ma przepukline pepowinowa
w ktorej znajduja sie jelito cienkie i watroba, pra-
wostronnie ulokowane serce oraz maty ubytek
w przegrodzie miedzykomorowej, ktéry wedtug
zapewnien kardiologa nie stanowil zagrozenia
i nie wymagat interwencji chirurgicznej. POGODZI-
LISMY SIE Z TYM, ZE NASZA CORECZKE CZEKA OPERA-
CJA TUZ PO URODZENIU | POSTANOWILISMY, ZE ZROBIMY WSZYSTKO BY
JAK NAJSZYBCIE) TOSIA PO OPERAC)I WROCILA DO DOMU, DO RODZINY.

NieSwiadomi i petni wiary jechaliémy do Warszawy na po-
réd. Wezesniej odwiedziliSmy Klinike Chirurgii Centrum Zdrowia
Dziecka, gdzie chirurg, uspokoit nasze obawy. Owszem, przepukli-
na jest duza, zabieg trudny, dwuetapowy, ale dzieci szybko po nim
dochodza do siebie. ZaufaliSmy. Jakze los z nas zadrwit.

ZAWIEDZIONE NADZIEJE

Po operacji, Antosia byta dtugo zaintubowana. CHIRURGICZNIE
WSZYSTKO UDALO SIE, SIE ALE KILKUKROTNE PROBY PRZEPROWADZE-
NIA JEJ] NA WEASNY ODDECH KONCZYtY SIE NIEPOWODZENIEM. OD-
DYCHALA DZIEKI RESPIRATOROWI. Lekarze szukali przyczyn, a my
szaleliSmy z rozpaczy i bezsilnoSci. Przeciez to miata by¢ rutyno-
wa operacja! Przez wiele tygodni byliSmy daleko od domu, odse-
parowani od dziecka, ktore lezato na Oddziale Intensywnej Tera-

.Lekarze szukali
przyczyn, a my
szaleliSmy z rozpaczy
i bezsilnosci.

Przeciez to miata

by¢ rutynowa
operacja!”

pii. Trudno to sobie teraz wyobrazi¢, ale przez
1,5 miesiaca, mogtam by¢ tylko kilkanascie
razy przy Antosi, dotknac jej, powiedzie¢ kilka
stéw. WIDOK MALENSTWA OBSTAWIONEGO APA-
RATURA, Z RURKAMI, WKLUCIAMI ZAMIAST OTU-
LONEGO RAMIONAMI MAMY PRZESLADUJE MNIE DO
DZISIEJSZEGO DNIA. Lek i strach jaki codziennie
towarzyszyt nam gdy szliémy na oddziat trudno
jest dzisiaj wyrazi¢. Nigdy nie wiedzieliSmy co
zastaniemy.

Po badaniach okazato sie, Ze Tosia ma zwezZone oskrzela, pod-
niesiong do gory przepone, ucisk serca na jedno z oskrzeli, co
powodowato ze nie mogta samodzielnie oddycha¢. Od antybio-
tykéw dostata jeszcze zapalenia jelita grubego. Bardzo cierpiata,
nie mogta jes¢. Aby nie przedtuzac dalszej intubacji konieczna
stata sie tracheotomia. Wtedy, w ustach lekarzy wyraz tracheoto-
mia nie brzmiat groznie.

NIESWIADOMI, A PRZEDE WSZYSTKIM OSZOLOMIENI, ZGODZILIBY-
SMY SIE WTEDY NA WSZYSTKO BYLE RATOWAC NASZE DZIECKO.

TRACHEOTOMIA JEST JAK KlJ, KTORY MA DWA KONCE, Z JEDNE) STRO-
NY POZWALA ODDYCHAC, Z DRUGIE) POWODUJE NIEKONCZACE SIE IN-
FEKCJE DROG ODDECHOWYCH, KONIECZNE JEST STALE ODSYSANIE WY-
DZIELINY, KTORE DLA MALEGO DZIECKA SA TORTURA. Pomimo zatoze-
nia tracheotomii Antosia nie podjeta samodzielnego oddechu.
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»Nie poddalismy sie,

SILA KROPLI DRAZY KAMIEN

Nie poddali$my sie, szukaliSmy pomocy na
wtasng reke, zameczaliSmy lekarzy wizytami
i pytaniami, warto byto.. Antosia byta konsulto-
wana przez kardiochirurga z Wielkiej Brytanii,
nie dawali$my lekarzom spokoju, chodzilismy,
pytali$my i tak w kétko.. Zaproponowali zabieg
obnizenia przepony. Zgodzili$my sie, chociaz nikt nie dawat gwa-
rancji, ze to co$ zmieni. 9 kwietnia 2009r. malutka Tosia przeszta
kolejna ( trzecia juz !) operacje. Po niej stopniowo zaczeta sama
oddychag, ale potrzebowata tlenu. 24 kwietnia 2009r. Antosia zo-
stata przewieziona z OIT na sale na Oddziale Chirurgii CZD, gdzie
mogliSmy juz z nig by¢ caty czas. Niestety dostata zapalenia ptuc
i rotawirusa.

STRASZNY MARATON

TEN OKRES OKAZAt SIE BYC SPRAWDZIANEM NASZE] WYTRZY-
MALOSCI PSYCHICZNE) | FIZYCZNE). Rozpoczat sie poétroczny ciag
niekonczacych sie infekcji i groznych zakazen szpitalnych z sepsa
wiacznie. Etap leczenia w Warszawie zostat zakonczony i Antosia
zostata przetransportowana do Kliniki w Lublinie. CO DO ROKOWAN
LEKARZE BYLI BARDZO POWSCIAGLIWI MOWILI ,,ROKOWANIE TRUD-
NE” ALE WRAZ ZE WZROSTEM | WIEKIEM, STAN MOZE SIE POLEPSZAC.
CHWYCILISMY SIE TYCH StOW JAK KOtA RATUNKOWEGO.

W Lublinie jest stan znéw sie pogorszyt i az do 22 paZdzier-
nika 2009 przebywata na lubelskim OIT. JEJ STAN BYL OKRESLANY,
JAKO KRYTYCZNY, BEZNADZIEJNY. NIE DOPUSZCZALISMY TYCH MYSLI
DO SIEBIE. Tosia wymagata statej tlenoterapii, a czasowo respira-
tora, przyjmowata silne antybiotyki, byta ostabiona, nie rosta, nie
przybierata na wadze, strasznie wymiotowata po kazdym positku.
Nie moglismy jej zabra¢ do domu mimo, Ze bardzo tego chcieliSmy.

szukaliSmy pomocy
na wtasng reke,
zameczalismy lekarzy
wizytami i pytaniami,

warto byto.”

Czuwali$my przy jej t16zeczku, uczyliSmy sie pie-
legnacji dziecka z tracheotomia. Byta bardzo ru-
chliwa, wyjmowata sobie rurke, sonde. Nigdy nie
zapomne widoku, kiedy przysztam do sali, a To-
sia miata przywiazane raczki do 16zeczka. POMI-
MO BARDZO POWAZNEGO STANU CORKA ,GARNELA
SIE DO ZYCIA” | POZNAWANIA SWIATA, CO DAWALO
NA NADZIEJE | SILE DO DALSZE) WALKI.

WALKA Z WIATRAKAMI

W koncu, 22 pazdziernika 2009r., Tosia zostata wypisana ze
szpitala do domu pod opieke Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. O Lubelskim Hospicjum ustyszeliémy juz od
lekarza, ktéry opiekowat sie Tosig na warszawskim OIT. Codzien-
na opieka nad Tosig wymagata odpowiedniego sprzetu i zabiegdw
medycznych., tlenoterapii, statego odsysania wydzieliny z rurki,
karmienia sonda Nadal stale wymiotowata. Nie wiedzieli$my, le-
karze, ani my, dlaczego? Nie pomagaty leki na refluks, specjalne
mleko, pozycje do karmienia. ByliSmy bezradni i strudzeni. BARDZO
MALO SPALISMY. ILOSC CZYNNOSCI, KTORE TRZEBA WYKONAC PRZY TAK
CHORYM, MALUTKIM DZIECKU JEST OGROMNA, STALE TRZEBA BYC CZU)-
NYM. Tosia miata ogromne ilo$ci wydzieliny, odsysaliémy non stop,
w nocy trudno byto o odpoczynek, nastuchiwalismy oddechu, do
tego dochodzity inhalacje kilka razy na dobe, w nocy i nad ranem
takze, oklepywanie, tak by zalegajaca wydzielina tatwiej mogta sie
ewakuowacé. W CZASIE INFEKCJI ILOSC WSZYSTKICH TYCH CZYNNOSCI
WZRASTALA KILKUKROTNIE, STRACH ROWNIEZ. W kazdej chwili mo-
gta tez zachtysna¢ sie wymiotami. Stale kto$ przy niej musiat by¢.
W sprawowaniu tej trudnej opieki pomagat nam zespdét medyczny
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Po trzech
miesigcach Antosia musiata ponownie by¢ hospitalizowana z po-
wodu rozlegtego obustronnego zapalenia ptuc.
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PIERWSZE URODZINY SPEDZILISMY W SZPITALU

Nie byto tortu, $wieczek, tylko szpitalne 16z-
ko i wenflony. Kiedy po miesigcu wréciliSmy
do domu Tosia byta bardzo staba, wyniszczona,
spadta z wagi, miata problemy z trawieniem. Ba-
liSmy sie przysztosci ale wtasnie wtedy u kresu
sit nastapit przetom.

PRZELOM U KRESU Sit

Po roku i 9 miesigcach nastgpito to,
czego tak pragnelisSmy od poczatku. Anto-
sia z dnia na dzien czula sie lepiej, ustaty wy-
mioty, a co najwazniejsze przestata by¢ tle-
nozalezna. SkontaktowaliSmy sie z neurologopeda, juz pierw-
sza wizyta przyniosta efekty. ZaczeliSmy wychodzi¢ na spacery.
Tosia odzyta, przestala chorowaé, pojawil sie mocny odruch
kaszlowy, wokalizowata pomimo rurki, ale nadal nie siedziata.
[ tutaj teZ nasze dziecko nas zaskoczyto. Po kilku wizytach pani rehabi-
litantki Tosia zaczeta samodzielnie siedzie¢, robita ogromne postepy
ruchowe. Tosia jadta znaczna cze$¢ positkéw doustnie W listopadzie
2010r. pojechalismy do CZD na oddziat Kardiologii na zaplanowane
weczesniej kontrolne badanie serca, ktére wyszto pomyslnie. LEKARZE
ZAPROPONOWALI WYJECIE RURKI. BALISMY SIE, A JEDNOCZESNIE WIE-
DZIELISMY, ZE BEDZIE TO DLA TOSI NAJLEPSZE. UDALO SIE, DEKANIU-
LACJA NASTAPILA BEZ KOMPLIKACJI, TOSIA ZACZELA SAMA ODDYCHAC.
I te prébe zdata celujgco. Wkroétce zobaczyliSmy jakim ciezarem byta
rurka dla Antosi, jak hamowata jej rozwéj. W ciggu miesigca od po-
wrotu ze szpitala Tosia sama zaczeta chodzi¢, przytyta, zrobita niewy-

,O0gromna

wdziecznosc i ciepte
uczucia mamy
dla pracownikéw

Hospicjum, ktorzy
towarzyszyli nam

w tym trudnym
czasie, zawsze stuzac
pomocy.”

obrazalny postep w rozwoju fizycznym. W styczniu
pozegnaliSmy ostatecznie sonde, nauczyta sie pic,
aw lutym, tuz po hucznych drugich urodzinach,
wypisano nas z listy pacjentéw Hospicjum.

CUDA NA CO DZIEN

DzI$, PO TAMTYCH PRZEZYCIACH POZOSTAL JE-
DYNIE SLAD PO TRACHEOTOMII. Tosia jest bardzo
zywym dzieckiem, wypowiada coraz wiecej stow,
lubi tanczy¢, dopowiada stowa kiedy moéwie jej ulu-
bione wierszyki i ze zrozumieniem oglada zdjecia
z czasow gdy miata rurke.

My sami juz teraz nie wiemy skad mieli$my
tyle sity i wiary by to przetrwa¢. WIELOKROTNIE PRZECIEZ ODBIJA-
LISMY SIE OD $CIANY, ODBIERANO NAM NADZIEJE. JEDNAKZE ZAWSZE
W TYCH NAJGORSZYCH MOMENTACH, W KTORYCH JUZ NIE WIEDZIE-
LISMY CO DALEJ, JAK POMOC NASZEMU DZIECKU, STAWALO SIE COS,
CO POZYTYWNIE ZMIENIALO SYTUACJE. Zawsze tez w ostatecznosci
trafialiSmy na madrych ludzi, ktérzy umieli lub cho¢by chcieli po-
moc. Ogromng wdzieczno$¢ i ciepte uczucia mamy dla pracowni-
kow Hospicjum, ktérzy towarzyszyli nam w tym trudnym czasie,
zawsze stuzac pomoca. Dziekujemy, ze byliscie z nami.

Tak w wielkim skrécie wyglada historia matej, niezwykle dziel-
nej dziewczynki, ktéra pomimo tylu trudéw jest bardzo radosnym

i pogodnym dzieckiem. ‘

W rodzinie Szymka

Dzieci z tq chorobg nazywane sq , dziecmi motylami’;, gdyz sq tak delikatne

jak motyle.

DOROTA KOWALSKA
MAMA SZYMKA

SWIAT DO GORY NOGAMI

rodzinie, gdzie rodzi sie chore dziecko, swiat prze-
wraca sie do géry nogami. Brakuje stéw, by opisac¢ to,
co przezywa cata rodzina. SZYMON URODZIt SIE JAKO
TRZECIE DZIECKO W NASZE) RODZINIE. PRZYSZEDL NA
SWIAT BEZ SKORY NA NOZKACH. DIAGNOZA - EPIDERMOLYSIS BULLOSA -
POTOCZNIE EB. Szok i my$], Ze to tylko zty sen, ktory zaraz sie skonczy.

ZYJAC Z WROGIEM

Niestety nie. Lekarze nie mylili sie - EB i to w ciezkiej postaci.
Co wiecej na ciele zaraz zaczety powstawac¢ nowe pecherze. Jedne

sie goity, drugie powstawaty. Tak jest do dzisiaj. Szymon ukonczyt
w sierpniu 2 latka. Jest kochanym, pogodnym dzieckiem o piek-
nych, madrych oczach. Wszystko kreci sie wokoét niego i jego cho-
roby. Nigdy nie pogodzimy sie z chorobg Szymka, ale uczymy sie
z nig zy¢. Umystowo rozwija sie prawidtowo. Ma jednak ograni-
czong sprawnos$¢ ruchowa. Pecherze na calym ciele powstaja na
skutek urazow, a najcze$ciej na rekach i nogach. Kazde potarcie
skory przyczynia sie do powstania pecherza lub otarcia naskoérka.
W wyniku tego powstajg rany, ktdre trzeba opatrze¢. Na palcach
powstaja blizny, powoduje to przykurcz i zrastanie sie palcow,
a nawet ich zrost.

KAZDY DZIEN JEST WYZWANIEM

W maju Szymon przeszedt jedng z wielu czekajacych go ope-
racji rozdzielenia palcow lewej reki. MIMO ZABIEGOW PALCE SIE
ZRASTAJA. MOZEMY TYLKO OPOZNIC TEN PROCES... Kazdy dzien to dla
Szymka wyzwanie. Zaczyna sie od przegladania czy nie pojawity
sie nowe pecherze. Jesli tak, to przebijamy je, smarujemy, banda-
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Zujemy, podajemy leki. MODLIMY SIE, ABY SZYMEK WYPIt MLEKO. BU-
ZIA SZYMONKA JEST MALUTKA | NARAZONA NA URAZY, TAK JAK CALY
PRZELYK | CALE CIALO. W zwigzku z tym s3 dni, gdy nie je wcale lub
bardzo mato. WIECZOREM KAPIEL TO PRZYJEMNOSC, GDYZ WODA KOl
JEGO RANY, NAWILZA | WYCISZA CIAGLY SWIAD TOWARZYSZACY GOJE-
NIU SIE RAN. ZABAWA W WANNIE MOZE TRWAC DLUZEJ, GDY RANY SA
MNIEJSZE | MNIE) BOLESNE.

MAMA | TATA KIEDY BARDZO BOLI

KIEDY BARDZO BOLI, TO TATA MOCNO PRZYTULA, A MAMA BANDA-
ZUJE | PRZEBIJA PECHERZE, aby uwolni¢ ptyn surowiczy, co przyspie-
szy proces gojenia. Przez te chorobe Szymonek traci zelazo, wita-
miny i wszystko, co trzeba do prawidtowego rozwoju i wzrostu.
Dzieci z t3 choroba nazywane sa ,dzie¢mi motylami”, gdyz sa tak
delikatne jak motyle. Nieodpowiednie ubranie czy tez branie na
rece, moze powodowa¢ powstawanie nowych pecherzy.

NAJLEPSZE=NIEZBEDNE

Szymonek potrzebuje ,wszystkiego
co najlepsze”, a co za tym idzie zwykle
najdrozsze: najlepszej jako$ci pamper-
sow, ubran czy opatrunkow. Opieka nad
Szymkiem i leczenie go wymaga cia-
glego wysitku i ogromnej delikatnosci
i wiedzy medycznej dlatego bez pomocy
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im.
Matego Ksiecia po prostu nie dalibySmy
sobie rady. CHOROBA NA DZIEN DZISIE)SZY
JEST NIEULECZALNA.

TRUD, KTORY OWOCUJE

»Nigdy nie

pogodzimy sie
z chorobg Szymka,
ale uczymy sie

z nig zy¢.”

Nie chcemy mysle¢ co bedzie dalej. Cieszymy sie, ze Szymus
jest pogodnym, kochanym i uczuciowym dzieckiem. Potrafi wyna-
grodzi¢ trud, ktory wktada sie w jego leczenie, wychowanie i piele-
gnacje. Mamy nadzieje, Ze wszystko co najtrudniejsze mamy juz za
soba. Moze by¢ tylko lepie;.

O CHOROBIE SZYMONA

Autor: lek med. Joanna Rafalska

Szymek jest chory na pecherzowe oddzielenie naskérka (epider-
molysis bullosa). Szymek swietnie rozwija sie psychoruchowo,
przybiera na wadze. Mimo ciezkiej choroby jest pogodnym,
ruchliwym i ciekawym swiata dzieckiem. Ostatnio chetnie nawet
pozuje do zdjec i cieszy sie z odwiedzin personelu hospicjum.

DZIECI MOTYLE

Cechategoschorzeniajestwystepowanie pecherzysamoistnielub
pod wptywem drobnych urazéw. Pecherze i nadzerkisg obecne po
urodzeniulubpojawiajgsiewewczesnymniemowlectwie. Gojasie
z pozostawieniem blizn zanikowych.

W tej chorobie czesto dochodzi do zrastania sie i przykurczow
palcéow. Pecherze, nadzerki, owrzodzenia i blizny na btonach
sluzowych jamy ustnej, gardta, przetyku, rzadziej na spojéwkach
uposledzaja stan chorych. Blizny zmniejszaja ruchomos¢ jezyka,
zwezajg przetyk. Zmiany dystroficzne paznokci, nieprawidtowosci
uzebienia, wypadanie wtoséw uzupetniajg obraz kliniczny choroby.

ZMUDNE, CODZIENNE ZMAGANIA

Choroba ma charakter wrodzony, dziedziczy sie autosomalnie,
recesywnie. Leczenie ma charakter objawowy — polega gtéwnie
na codziennej pielegnacji ran, odpowiednim, czesto zmudnym
odzywianiu dziecka, dbaniu o podawanie odpowiedniej ilosci
ptynéw (dziecko traci duzo wody z ptynem wydzielanym z ran)
i bfonnika w diecie.
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Dotykac tajemnicy

W tym roku minie juz 6 lat mojego wolontariatu w Lubelskim Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Przesztam dtugq droge zmieniajqc sie z roz-
trzepanej studentki w dorostq kobiete. Czego nauczyt mnie wolontariat? Je-
stem spotecznicq. Lubie pomagad. Lubie rozmawiac z ludzmi. Kiedy patrze
w uSmiechniete oczy ludzi jestem szczesliwa.

BEATA KOCZON
WOLONTARIUSZKA HOSPICJUM IM. MALEGO
KSIECIA

PODJAC WYZWANIE

raz pierwszy trafitam do Hospicjum Dzieki ener-

gicznej, dobrze poinformowanej kolezance,. Wy-

O petnitam formularz, testy i dopetnitam wszyst-

kich niezbednych formalnosci. Dziato sie to tak

szybko, ze nawet nie zdazytam pomysle¢ czym
wlasciwie jest hospicjum, na czym polega praca
wolontariuszaPo kilku dniach, zaproszono mnie
na szkolenie wolontariuszy. Chociaz moja kole-
zanka nie otrzymata zaproszenia, co oznaczato,
Ze musze zmierzy¢ sie z tym wyzwaniem sama
postanowitam nie rezygnowac. Nagle znalaztam

i w réoznym wieku. Z kazda chwilag okazywato
sie jednak, Ze mamy ze sobg istotng ptaszczyzne
porozumienia. Byta nig che¢ pomagania innym.
I tak po przebytym szkoleniu zostatam wolonta-
riuszka Hospicjum im. Matego Ksiecia.

PODOPIECZNI DAJA LEKCJE ZYCIA

Moim pierwszym podopiecznym byt LtUKA-
SZEK, ktory byt dla mnie tajemnica. Odbierat $wiat
na swoj wtasny sposéb. Udzial w opiece nad nim sprawiata mi duzo
radosci i dawata satysfakcje. . Diugie rozmowy z mama Agnieszka
umacnialy mnie, uczyty pokory, cierpliwosci i tolerancji. TERAZ, KIE-
DY ODSZEDL, WIEM, ZE CZASAMI SPOGLADA NA MNIE Z USMIECHEM.

Obecnie moim podopiecznym jest PRZEMEK. PAMIETAM PIERWSZE
SPOTKANIE, NA KTORYM POZNAWALISMY SIE, UCZYLISMY NA CO MO-
ZEMY SOBIE POZWOLIC. Druga wizyta to juz wspdlna zabawa, wtedy
ulubionymi pluszakami. Odwiedziny po raz trzeci, czwarty... A dzi-

siaj? Kolejna wizyta, ale juz nie ma zabawy maskotkami. Dzisiaj jest
granie na konsoli i kibicowanie na meczu pitki noznej kiedy Prze-
mek strzela kolejne bramki. Przemcio ma wspaniatg rodzine - ro-
dzicow, ktérzy zawsze sa przy nim, babcie, ktora jest powierniczka
najbardziej skrywanych sekretéw, dziadka oraz wujkéw i ciocie,

istotng ptaszczyzne
porozumienia.

Byta nia chec
pomagania innym.”

.Nagle znalaztam sie
wsréd nowych ludzi,
z réznych srodowisk

i w réznym wieku.

si¢ wéréd nowych ludzi, z réznych Srodowisk VAL Nelg\\|F}
okazywato sie jednak,
ze mamy ze sobag

ktérzy sa czesto obecni w jego zyciu. Przemo jest
wielkim fanem Formuty 1, uwielbia ten sportinie
opuszcza zadnego wyscigu, inng pasja jest gra-
nie w gre FIFA. Jego najlepszymi przyjaciétmi sa
Julka, Helenka i kolega z klasy Pawetek. Przemek
bardzo dobrze sie uczy, czego dowodem jest dy-
plom za zajecie pierwszego miejsca w konkursie
matematycznym.

ROZWO) | OTWARTOSC

Hospicjum nauczyto mnie stuchania
i ,otwierania” sie na innych ludzi, zaangazowania
sie w konkretng pomoc. Zdobyte tu doswiadcze-
nia wykorzystuje na polu zawodowym, petnigc funkcje pracownika
socjalnego. Wolontariat w Hospicjum oznacza ciagly rozwoj, row-
nieZ osobisty. POPRZEZ UDZIAt W LICZNYCH SZKOLENIACH NAUCZY-
LAM SIE, RADZIC SOBIE Z SYTUACJAMI STRESOWYMI, OKRESLILAM PRIO-

RYTETOWE WARTOSCI WE WLASNYM ZYCIU.

CODZIENNOSC Z BOHATEREM

CODZIENNIE PRZEMO UCZY MNIE, ZE ZEBY MOC COS ZROBIC NIE
WYSTARCZY TYLKO CHCIEC, TRZEBA ZROZUMIEC SWOJA BEZRADNOSC,
ABY NABRAC DO SIEBIE DYSTANSU | POKORY WOBEC ZYCIA. JEDNOCZE-
SNIE TO PELEN RADOSCI | USMIECHU CZtOWIEK., KTORY DLA MNIE,
JEST BOHATEREM.
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Zadowolenie 1 obawy

KAROL KOZAK
WOLONTARIUSZ HOSPICJUM IM. MALEGO KSIECIA

olontariuszem w Lubelskim Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia jestem od 7. lat. Kiedy zaczyna-
tem odczuwatem zaréwno zadowolenie, Ze bede
moégt pomaga¢ chorym dzieciom, jak i obawy, czy
sobie poradze? Wkrdotce POCZULEM, ZE JESTEM W ODPOWIEDNIM
MIEJSCU, WSROD LUDZI, KTORZY CHCA ZROBIC COS DOBREGO DLA
INNYCH.
Z zawodu jestem fizjoterapeuta. Dlatego pomoc jaka zaofero-
watem moim podopiecznym to rehabilitacja.

DLA DZIECI, DLA SIEBIE

Podsumowujac caty okres mojego wolontariatu w Hospicjum
Matego Ksiecia odczuwam duza rado$¢ i satysfakcje. Pomagajac
podopiecznym, pomagatem tez sobie. Statem sie innym cztowie-
kiem. Uwierzytem we wtasne sity, poprawita sie moja pewno$¢

~Pomagajac
podopiecznym,
pomagatem tak

naprawde tez sobie.
Statem sie innym
cziowiekiem.”

siebie w relacjach z innymi ludZmi. Nauczytem sie przyjmowac od-
powiednig postawe wobec osoby chorej oraz jej rodziny.

WZBOGAC SWOJE ZYCIE

Praca wolontariusza pomoze, kazdemu kto chce podnie$¢ po-
czucie wtasnej wartosci, samoakceptacje, znalez¢ odpowiednie

miejsce w zyciu. Serdecznie zachecam do sprébowania swoich sit
w roli wolontariusza. DOSWIADCZENIA JAKIE UZYSKACIE POMAGA-
JAC INNYM, POZOSTANA W WAS | BEDA WZBOGACENIEM DALSZEGO
ZYCIA.
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Moje
spotkanie
Z Hospicjum

ANIA KROL
MAMA ZUZI

CZASAMI MYSLE SOBIE, CZY TO WSZYSTKO TAK MIALO BYC. POJA-
WIA SIE WTEDY MYSL O BOGU, KTORA PRZECZYTALAM KIEDYS PRZY
JAKIEJS OKAZJI W INTERNECIE: ,WCIAZ MAM ZAL. NIE WIEM NAWET,
CZY ON ISTNIEJE. ALE JEDNOCZESNIE GO KOCHAM, BO
WSZYSCY KOCHAMY GO OD TYSIECY LAT”.

.| oto trzeba bedzie

elem tego mojego pisania nie jest jednak

rozpamietywanie naszego bolu i smutku

z tamtego okresu. Celem jest ztoZenie po-

dziekowan Lubelskiemu Hospicjum im.
Matego Ksiecia. To wtasnie trzy lata temu spotka-
liSmy sie po raz pierwszy.

ZEBY NOC TRWALA JAK NAJDLUZE)

Zbliza sie koniec roku. Listopad, grudzien. To miesigce, w kté-
rych trzy lata temu mieliSmy pozegna¢ sie z nasza ukochang cé-
reczka, Zuzia. Pozegna¢ na tym Swiecie, a powita¢ w innej, dla nas
na razie nieosiagalnej, rzeczywistosci. BYt TO DLA MNIE | MOJEGO
MEZA, ANDRZEJA, NAJTRUDNIEJSZY - POKI CO - CZAS W ZYCIU. NIE
CHCIALO NAM SIE ZYC. NIE CHCIELISMY SIE BUDZIC RANO. Pragneli-
$my, zeby noc trwata jak najdtuzej, bo baliSmy sie, co przyniesie
dzien. Chcieliémy obudzi¢ sie w innej rzeczywistosci. CzuliSmy sie
tak jak mowia stowa piosenki:

.1 oto trzeba bedzie

Dumnym krokiem

I$¢ bez twarzy

W kolejny dzien, w kolejny dzien...”.

ZUZI RADOSC DO tEZ

Dziekuje Ci wiec, Ojcze Filipie, za ostatni radosny $miech Zuzi.
Nigdy nie zapomne Zuzi, siedzacej u mnie na kolanach i Smieja-
cej sie z catych swoich sit. Nie chciata zadnych wizyt, po diugich
i meczacych pobytach w szpitalach marzyta o spokoju w swoim
ukochanym domku. Jednak OJCIEC FILIP POTRAFIt JA ROZBAWIC DO
LEZ, SIEDZAC NA PODLODZE, BAWIAC SIE ZUZINYMI LALECZKAMI | OPO-
WIADAJAC NIESTWORZONE HISTORIE. MY NIE MIELISMY JUZ NA TO SItY.
A ONA TEGO WELASNIE POTRZEBOWALA. To byt Jej ostatni $miech
w zyciu. Nigdy tego nie zapomne.

Dumnym krokiem

IS¢ bez twarzy
W kolejny dzien,
w kolejny dzien”

NASZE PIEKNE DZIECKO

DZIEKUJE WIEC PANI DOKTOR Z HOSPICJUM,
ktéra w dniu odejécia Zuzi, kiedy przyjechata
do nas zatatwi¢ formalnosci, spojrzata na na-
sza coéreczke i odruchowo powiedziata: ,Jaka
Ona piekna”. I moje zadziwienie: WIEC MOJA CORECZKA JEST PIEKNA
NIE TYLKO DLA MNIE, ALE | DLA INNYCH. Dziekuje.

RODZINY W ZALOBIE

Dziekuje za wiele innych jeszcze chwil, ktére pozostang w mo-
jej pamieci. Minety prawie trzy lata. Nasze spotkania Rodzin w Za-
tobie byty rézne: jedne bardziej udane, inne moze mniej. Kiedy na
ostatnim spotkaniu w Tomaszowie Lubelskim patrzytam na nasza
grupe, pomyslatam: niezta z nas menazeria. To przedziwne, ze
ludzie z tak réznych $rodowisk, w réznym wieku, réznych zawo-
déw, o réznych temperamentach, charakterach, zainteresowaniach
zbierajq sie w jednym miejscu i tak im ze sobg dobrze. Nawet bez
stéow. Czasami z pasja i wielkim zaangazowaniem méwimy o tym,
co w nas siedzi, a czasami milczymy i stuchamy. [ pojawia sie my-
$li: inni tez tak maja. W CZASIE SPOTKAN SA CHWILE StABOSCI, NER-
WY, JEST ZtOSC, GNIEW, PLACZ, ALE TEZ | RADOSC, SMIECH | ZABAWA.
WSZYSTKO JEST DOZWOLONE. | NIKOGO NIC NIE DZIWI.

DZIEKUJE JESZCZE RAZ CALE] ZALODZE HOSPICJUM, ALE TEZ RODZI-
NOM W ZAtOBIE, OBJETYM HOSPICYJNA OPIEKA. Wszyscy, z ktorymi
zetkneli$my sie cho¢by raz pozostang w naszej pamieci. Mam na-
dzieje, Ze i my przemkniemy Wam od czasu do czasu w zakamar-
kach Waszej pamieci. nasze wspélne pamietanie o sobie pomoze
nam w kolejnych zmaganiach sie z tym, co nam Zycie przyniesie.

Dziekuje.
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Weekendowe spotkanie
rodzin w zatobie

BARTLOMIE) JASIOCHA
PSYCHOLOG

ubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia dziata

by wspiera¢ swoich podopiecznych, nieuleczalnie chore

dzieci. Wiemy, Ze mimo ogromu cierpienia ich swiat nie

ogranicza sie do choroby. Dlatego udzielamy im catodobo-
wej opieki medycznej w domu, jednoczesnie staramy sie, w miare
mozliwo$ci, dba¢ réwniez o duchowy i emocjonalny komfort na-
szych dzieci. A ich $wiat to zwykle najblizsi, rodzice i rodzenstwo,
ktorzy ich kochaja i daja poczucie sensu. Kiedy przychodzi moment
pozegnania, kres cierpienia dla chorego, Ci ktérzy zostaja musza
uporac sie z poczuciem straty, tesknotg osamotnieniem. TOWARZY-
SZENIE RODZINIE NA POSZCZEGOLNYCH ETAPACH ZALOBY JEST JEDNYM
Z ZADAN LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA.

ROZNE FORMY WSPARCIA

W dniach 22-23 pazdziernika odbyt sie kolejny weekendowy
wyjazd rodzin w zatobie, znajdujacych sie pod opieka naszego Hospi-
cjum. Tym razem spotkali$my sie w Tomaszowie Lubelskim. RODZIN-
NIE UGOSCILI NAS KSIEZA PARAFII ZWIASTOWANIA NAJSWIETSZE) MARII
PANNY: KS. PIOTR JAKUBIAK ORAZ PROBOSZCZ, KS. CZESLAW GRZYB.

BYC BLISKO

NocowaliSmy w Domu Pielgrzyma. POMIESCIt ON DZIEWIEC RO-
DZIN - UCZESTNIKOW SPOTKANIA, O. FILIPA BUCZYNSKIEGO - KTORY
SPRAWOWAL DLA NAS EUCHARYSTIE, A TAKZE PROWADZIL SPOTKA-

NIE W GRUPIE OSOB DOROSLYCH, ORAZ ANNE MAJ - PEDAGOG | MNIE
- BARTLOMIEJA JASIOCHE, KTORZY MIELISMY RADOSC WSPOLNE)J PRACY
Z GRUPAMI DZIECI | MEODZIEZY. W programie naszego wyjazdu, poza
wspOlnymi zajeciami w grupach, znalazt sie tez wieczorny grill,
zwiedzanie Muzeum Obozu Zagtady w Betzcu oraz niedzielny spa-
cer nad stawem. Chetni spotkali sie tez na nocnym wspdlnym $pie-
waniu i kuchennych rozmowach. Nie zabrakto czasu na modlitwe,
powazne i szczere rozmowy, ale tez na rozluZnienie w gronie jakze
bliskich oséb. Przed rozstaniem zegnalismy sie, jak przy odjezdza-
niu z rodzinnego Swigtecznego spotkania.

WSPOLNOTA DOSWIADCZEN

Regularne spotkania w gronie rodzin zjednoczonych przez
opieke Hospicjum oraz do$wiadczenie $mierci chorego Dziecka
tworza miejsce na wyrazenie emocji i mysli zwigzanych z prze-
zywaniem zatoby oraz rozmowy z osobami niosagcymi podobne
do$wiadczenia. W konsekwencji takie spotkania dajag mozliwo$¢
wlasciwego przezycia zatoby - podzielenia sie trudami i niesienia
wzajemnego wsparcia.

Jak powiedziata jedna z uczestniczek - BYLA TO DOBRA OKAZJA, BY
ODPOCZAC OD CODZIENNOSCI ORAZ NABRAC NOWYCH Sk, TYLKO SZKO-
DA, Ze tak krotko... Kolejny nasz wyjazd odbedzie sie juz wiosna.

Narodzili sie dla Nieba

LISTA PODOPIECZNYCH, KTORZY ODESZLI OD NAS W OKRESIE OD WYDANIA OSTATNIEGO NUMERU INFORMATORA:
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AMANDA D. ADAS SZ.
ur. 17.10.1998 r., zm. 04.05.2011 r. ur. 30.11.1995r.,, zm. 5.08.2011 r.

DAMIAN B. JULIA K.
ur. 3.10.1993 r,, zm. 11.08.2011 . ur. 1.07.2011 r.,, zm. 11.08.2011 r.



Pomoz Dzieciom, | ak naj [ep lej wykorzystaé czas, k’céry im pozosta{...
Przekaz 1% podatku dla Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum

dla Dzieci im. Mafego Ksiecia (numer KRS: 00 000 4522).
Magdalena Rézezka



