NASZA ROZMOWA /opieka paliatywna

u

AR N

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci zapewnia
opieke domowa, stacjonarna oraz perinatalna,
Swiadczong bezptatnie przez cata dobe.

S3 ni3 objete nieuleczalnie i Smiertelnie

chore dzieci i mtodziez w Lublinie

oraz na terenie wojewddztwa lubelskiego.
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Na czym polega opieka paliatywna
nad dzieckiem? Jakg pomoc mogg
otrzymac rodzice, kiedy medycyna
jest juz bezradna? O tym mowi ojciec
Filip Leszek Buczynski, zatozyciel

1 prezes Lubelskiego Hospicjum

dla Dzieci im. Matego Ksiecia.

Rozmawia JAKUB ZELAWSKI

Czym sig rdzni opieka paliatywna dla dzieci od tej dla dorostych?
=Zaczne od réznic medycznych. Nasi podopieczni to pacjenci
w wieku kilku miesiecy albo kilku badz kilkunastu lat, zazwyczaj
dotknieci chorobami wieku rozwojowego lub nawet perinatal-
nego (powstatymi przed narodzeniem). Tu sama medycyna
paliatywna nie wystarcza, konieczne sg rozbudowane kompe-
tencje z zakresu pediatrii. Hospicja dla dorostych czesto
opiekuja sie gtéwnie pacjentami z chorobami nowotworowymi,
grupa naszych pacjentéw jest bardzo zréznicowana. Wytyczne
NFZ-etu umozliwiajg przyjecie chorych z szeregiem réznego
rodzaju schorzeii: migéniowo-nerwowych, metabolicznych,
nowotworowych, okotoporodowych, perinatalnych.

Sa tez réznice psychologiczne. U nas szczegélnie wazna role
odgrywa opieka terapeutyczna nad cata rodzing. Nasi pacjenci
czesto maja bardzo mtodych rodzicéw i mate rodzenstwo,
ktére nie rozumie catej sytuacji i czuje ogromna bezradno$é
wobec choroby. U starszych dzieci na sposéb radzenia sobie
z zatoba maja wptyw dynamiczne przemiany zwigzane z okre-
sem dojrzewania. Dlatego ktadziemy nacisk na intensywng
opieke systemowa nad rodzing przez caty - nieraz dtugi - czas
pobytu pacjenta w hospicjum, a potem przez dwa lata po jego
odejsciu, w formie grup wsparcia dla osieroconych. Dbamy
o podejécie holistyczne: wazne jest zaréwno ciato, jak i sfera
zdrowia psychicznego; dobre funkcjonowanie na poziomie
materialnym, ale tez potrzeby kulturowe i duchowe.

Jakbliscy radza sobie z trauma? S3 jeszcze w stanie wyobrazi¢
sobie szczesliwg przysztosc?

=To dtugi proces. Rodzinie zawsze towarzyszy ogromna nadzieja,
ze uda sie dziecko uratowac. Najpierw jej Zrédtem jest medycyna
konwencjonalna, a gdy ta okazuje sie bezradna, zwracaja sie
czesto ku metodom niekonwencjonalnym. Innym Zrédtem nadziei
bywa duchowa relacja z Bogiem.

Kiedy pacjent umiera, dla rodziny rozpoczyna sie proces zatoby.
Pojawia sie bunt i niezgoda, dochodza do gtosu bolesne uczucia:
tesknota, zto$¢, gniew, pragnienie bliskosci. Rodzina zyje czasem
nie chronologicznym, ale psychologicznym - to czas, kiedy dziec-
ko zyto, kiedy mogli je kochad i tuli¢. | do tego czasu wracaja my-
Slami. Méwienie o terazniejszosci lub przysztosci wywotuje u nich
rozdraznienie i bol. Potrzeba czasu, by zaczeli sie koncentrowat
natym, co jest tui teraz, myslec o przysztoscii szczesciu.

Taki rodzaj dezintegracji pozytywnej, kiedy idzie sie dwa kroki
do tytu po to, zeby zaraz p6j$¢ trzy kroki naprzéd, pojawia sie

Ojciec Filip Leszek Buczynski, franciszkanin,
psychoterapeuta, certyfikowany psychoonkolog,
superwizor Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego,
przewodniczacy Rady Ogélnopolskiego Forum
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej. Absolwent
Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego (magister
teologii i doktor psychologii). Od 1991 r. jako
wolontariusz sprawowat opieke duszpasterska

i psychologiczng nad pacjentami Kliniki Hematologii

i Onkologii Dziecigcej w Lublinie.

W 1997 r. zatozyt Stowarzyszenie Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia, w ktérym do dzisiaj
spotecznie petni funkcje prezesa, psychologa i duszpasterza.
Jest réwniez wyktadowca Papieskiego Fakultetu
Teologicznego we Wroctawiu i Uniwersytetu Szkota
Wyzsza Psychologii Spotecznej w Warszawie i Wroctawiu.

dopiero po wielomiesiecznym przepracowywaniu zatoby. To dtugi
i bolesny, ale mozliwy do przejscia proces akceptacji tego, ze

- méwiac symbolicznie - ty jeste$ tam, my jesteSmy tu i szczescie
kazdego z nas jest mozliwe, ale nie jest juz szczeSciem wspélnym.

Na czym polegaja wspomniane niekonwencjonalne metody?
=(Czasem czytam ksigzki, kt6rych autorzy przekonuija, ze potega
twojego myslenia (tzw. myslenie pozytywne) pomoze poradzi¢
sobie z nowotworem lub chorobami autoimmunologicznymi,

a wizualizacja pozwoli wygra¢ walke z choroba. To nie jest prawda.
Czym innym jest szukanie pewnego rodzaju zasobu psychicznego,
a czym innym przekonywanie pacjenta, ze do wyzdrowienia wy-
starczy pozytywne myslenie.

Czesto rodzice nadajg chorobie znaczenie magiczne. Na przy-
ktad szukaja w sobie winy, uwazajac, ze skoro Pan Bég jest Panem
2ycia, aich dziecko choruje, to znaczy, ze czyms zawinili i zostali ta
chorobg ukarani. Takie rozumowanie nieraz strasznie niszczy sfere
zycia duchowego, a jednocze$nie odbiera nadzieje na dalsze lecze-
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Spotkanie Rodzin w Zatobie.
Lubelskie Hospicjum oferuje
wsparcie nie tylko medyczne,
ale rowniez duchowe

i emocjonalne dla wszystkich
bliskich dziecka.

nie. Podczas pierwszej rozmowy z rodzicami - albo i z samymi
pacjentami - staram sie te kwestie podejmowac. Niekt6rzy choro-
be dziecka traktuja jako wyzwanie, probe, a nawet jako udziat
w dziele zbawiania $wiata. Ale na stwierdzeniu: ,To twoja wina,
ze jeste$ chory lub ze zachorowat twdj bliski” nikt nie skorzysta.
Czasem pacjent ma $wiadomos¢, ze umiera, a jednoczesnie
gtebokie przeswiadczenie, ze on i jego bliscy cierpia przez niego,
bo to on nie ma do$¢ sity, by sobie z tym poradzié.

Sam jestem terapeuta i moge powiedzie¢, ze wszelkie mniej
lub bardziej magiczne interwencje terapeutyczne, inspirowane
potega pozytywnego myslenia, wyrzadzaja duza krzywde.

Jakie jeszcze putapki albo wyzwania - praktyczne i psycholo-
giczne - napotykaja rodziny, ktére musza konfrontowac sie
z ciezka choroba dziecka?

=Jest mndstwo ludzi, ktérzy probuja zerowaé na nadziei osob
dotknietych choroba lub ich rodzin. Przychodzi taki szarlatan

do domu i méwi: ,Co, powiedzieli wam, ze nie ma juz nadziei?
Jawam pomoge, jeszcze mozemy co$ zrobic!” Wyciaga fiolke

za 2700 zti wmawia, ze to cudowny lek, ktéry moze uzdrowic
dziecko. Ale aby kuracja byta skuteczna, trzeba kupi¢ dwie fiolki.
Rodzice kupuja, a po kilku dniach dziecko umiera...

Zawsze prosze rodzicow, zeby informowali nas, jesli zdecyduja
sie na jakies$ alternatywne formy dalszego leczenia. Moze sie
zdarzy(, ze bez naszej wiedzy podadza $rodki nieznanego pocho-
dzenia, nasze lekarstwa przestang dziata¢ - niektére lekii pseudo-
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leki np. znosza dziatanie morfiny - i przysporza dziecku
niepotrzebnego cierpienia. Niektdre hospicja w takiej sytuacji
rezygnuja z opieki, natomiast my wychodzimy z zatozenia,

ze trzeba uszanowa¢ decyzje rodzicow i dalej pomagaé, a jedno-
czesnie rozmawiad i wyjasniac.

Rodzice méwia chorym dzieciom prawde? Ttumaczy,

co sie z nimi dzieje?

=\V literaturze przedmiotu jest opisywana pewna specyficzna
forma komunikowania w rodzinie: faza udawania. Rodzina,
kierujac sie mitoscig do dziecka, chcac je chronié, dozuje mu
wiedze na temat stanu jego zdrowia. | potem dochodzi do dra-
matycznego momentu, kiedy ta barika peka. Nagle dziecko
moéwi: ,Powiedzcie mi wreszcie, co sie dzieje, bo ja chyba
umieram!”. A rodzice w milczeniu poprawiajg poduszeczke,
podaja nastepne leki, prosza o konsultacje kolejnych lekarzy.
Niedawno umierata 17-letnia dziewczyna, miata ogromne
problemy z oddychaniem i rodzice powiedzieli jej, ze przyczy-
na jest ptyn w optucnej. Chora domagata sie wiec wizyty leka-
rza, zeby usunad ten ptyn. W koricu jednak ustyszata od mamy,
ze to przerzut nowotworowy. Kwadrans pézniej poinformo-
wata swoich przyjaciét, korzystajac z wszelkich dostepnych
kanatéw komunikacji: ,Kochani, ja umieram i to nie jest zart.
Jak ktos chce sie pozegnad, zapraszam!”. Przez trzy dni odwie-
dzity ja dziesigtki mtodych ludzi z catej Polski. W niecata go-
dzine po wyjsciu ostatnich gosci zmarta.

Zdarza sig, ze przyjezdzamy do domu, a rodzice méwia:
,Prosze nie wspominaé, ze jestescie z hospicjum”. Odpowiadamy:
,Prosze panstwa, dziecko pewnie juz wie, bo przed domem stoi
samochdd z naszym logo”.

Ktamstwo w dobrej wierze nie jest usprawiedliwione?
=Wypracowali$my pewien wzorzec komunikacji - nie przekazu-
jemy na site petnej informacji, tylko podazamy za pacjentem.
Jedlijest to maty cztowiek, tak przygotowujemy rodzicéw, by to
oni mogli z nim porozmawia¢, takze na temat odchodzenia.

Gdy trudne pytania zadaje 16- czy 18-latek, réwniez nie nalezy go
oktamywad. Bo ktamstwo to tez forma braku szacunku. Prawda
powinna by¢ przekazana w mitosci, a jednoczesnie z petnym
wsparciem. To jest dewiza naszego zespotu zaréwno w pracy
zrodzicami, jak i z mtodymi pacjentami.

Pamietajmy, ze dziecko dostrzega milczenie rodzicéw, niezrecz-

ne préby zmiany tematu, a jednocze$nie jego ciato dostarcza mu
informacji, ze jest coraz gorzej. Czesto czerpie tez wiedze z inter-
netu - sprawdza tam leki, ktére otrzymuje. Poza tym zwykle wie,
ze oddziat hematologii to nie pulmonologia, ze s3 tam dzieci,
ktére choruja na nowotwory i walczg o zycie.

Jak mozna zachowac rownowage: skutecznie zatroszczyc sie

o wtasny dobrostan i jednoczesnie o zdrowie podopiecznego?
Tak by w petni wykorzystac ten ostatni wspdlny czas, ale nie

przestymulowac¢ ani samego siebie, ani podopiecznego?

= Ciekawa formg komunikacji, ktéra temu sprzyja, jest komunika-
cjaw milczeniu. Czasem obie strony wszystko wiedz3, a dialog
odbywa sie na poziomie niewerbalnym. Rozmowe zastepuje
blisko$¢, trzymanie za reke, wzajemne zatroskanie. Wtedy obie
strony nie staraja sie udawad, ze sie nic nie dzieje, tylko bez stow
przekazuja sobie myslii emocje. ByliSmy $wiadkami sytuacji, kiedy
stowa nie byty juz potrzebne, ale byto w tym bardzo duzo czutosci,
blisko$ci, milczgcego zegnania sie. Taka postawa wynika z duzej
dojrzato$ci rodzicéw i samego pacjenta.

Nasze sugestie sa tylko pewna propozycja, bo nie chodzi
o wchodzenie z butami w zycie rodzinne i méwienie: ,My wam
teraz pokazemy, jak powinniscie sie zachowywad¢”. Dopiero gdy
rodzina zapyta, wskazujemy, jakie rozwigzanie z naszej perspekty-
wy bytoby optymalne. Mamy wypracowany pewien schemat, ale
w konkretnym przypadku moze sie on okazaé chybiony i rodzina
uzna, ze chce to zrobié inaczej. | jej prawo do decyzjijest kluczowe.

Méowicie tez o tej najtrudniejszej chwili - o Smierci?
=Przygotowujemy réwniez na ten moment, rodzina ma wiec
jakies wyobrazenie o tym, co ja czeka w sensie emocjonalnym

i praktycznym. Niemniej zachowuje prawo do tego, by np. w ostat-
niej chwili zmieni¢ zdanie i podja¢ decyzje o przewiezieniu dziecka
do szpitala, wezwac pogotowie albo nawet helikopter. Czasem

nie chca, by umierato w domu, tylko w szpitalu albo na oddziale
stacjonarnym - bo tam moze jeszcze co$ zrobig. Cata wiedza
medyczna wskazuje, ze dziecko jest w fazie agonalnej, ale musimy

Fot. Archiwum Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia
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to zyczenie spetni¢. Prawo bliskich do podazania za swoim sercem
jest wazne i nienaruszalne!

Niejednokrotnie dochodzi do dramatycznego styku dwéch
wizji: naszej i rodzicow. Mamy Swiadomo$¢, ze dziecko bedzie
bardziej cierpied, ale jestesmy bezradni. Czasami do umierajacego
dziecka przyjezdza lekarz, ktéry nie znajac ani pacjenta, ani jed-
nostki chorobowej, dysponuje: , Bierzemy natychmiast do szpitala,
bo bedzie za p6zno”. Dziecko umiera w szpitalu, ale rodzice nadal
pielegnuja w sobie magiczne myslenie, ze gdyby trafito tam wcze-
$niej, udatoby sie je uratowaé. To sytuacje bardzo trudne dla
wszystkich, réwniez dla nas.

Co sie dzieje potem? Zdarza sig, ze rodziny czujg do was zal?
Rodzina informuje nas o pogrzebie albo nie. Czasem na niego
zaprasza, czasem nie. Ja oczywiscie staram sie by¢ na kazdym,
zeby pozegnac dziecko. A rodzinom proponujemy grupy wsparcia
dla osieroconych. Zdecydowana wiekszo$¢ z nich korzysta, czesé
jednak nie jest zainteresowana. Zdarza sie, Ze nie chca, bo czuja
do nas zal albo zto$¢. Ale czasem po prostu nie maja takiej potrze-
by, np. zyja w zzytej ze sobg wielopokole-
niowej rodzinie, ktéra udziela sobie
ogromnego wsparcia i nie chca spotykaé
sie zinnymi rodzicami, ktérzy stracili dziec-
ko. Krétko méwiac, oferujemy wsparcie,
a oni moga z niego skorzystac albo nie.
Szanujemy wolno$¢ decyzji. Czasem
zgtaszaja sie do grupy wsparcia po kilku
miesigcach, jesli uznajg, ze jednak sobie
sami nie poradzili. JesteSmy otwarci.

W jaki sposéb dbaja o siebie opiekuno-
wie i pracownicy? Jakie dziatania
panstwo podejmuja, aby zachowac
réwnowage?

Czesto jesteSmy kolejnym zespotem
leczacym, rodzice maja juz wieloletnie
relacje z lekarzami z réznych oddziatow
szpitalnych i przenosza emocje - czesto
negatywne - na naszych specjalistow.

Kazdy pracownik hospicjum moze
korzystac z wizyt u psychoterapeutédw w naszej przychodni. Jezeli
czuje, ze w danym dniu potrzebuje przerwy, po prostu jg sobie
robi. Czasem kryzys dotyka catego zespotu, bo np. umarto czworo
dzieci naraziwszyscy probuja te emocje z siebie wyrzucié¢. Wtedy
prosimy psychoterapeute z zewnatrz, by przeprowadzit terapie
grupowa. By jako osoba bezposrednio niezaangazowana przyjrzat
sig, co sie w nas dzieje, a czego my czasem nie widzimy, i okreslit,
w jaki spos6b mozemy sobie wzajemnie pomdc.

Czasowo odsuwani od wypetniania obowigzkéw s tez pracow-
nicy, ktérzy sami maja dzieci w wieku zblizonym do umierajacego
pacjenta. Oczywiscie profesjonalnie zajeliby sie takim dzieckiem,
ale kosztowatoby to ich zbyt duzo. Dlatego staramy sie ich chro-
ni¢, zeby nie doszto do przeforsowania, i wysytamy kogo$ innego.

Jesli kto$ pracuje do godziny szesnastej, a siedzi w pracy dtuzej,
najczesciej wyganiam go do domu. Chce, by miat Swiadomosé, ze
celem jego zycia nie jest praca w hospicjum. W czasie pracy powi-
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Nie wchodzimy
z butami w zycie
rodzinne i nie
mowimy: “My wam
teraz pokazemy, co
powinniscie robic”.
Dopiero gdy rodzina
zapyta, wskazujemy,
jakie rozwigzanie
Z naszej perspektywy
bytoby najlepsze.

nien oczywicie wykonywaé przydzielone mu zadania, ale musi
miec tez swoje pasje, przyjaciét, rodzine, zycie towarzyskie. To
zapewnia pewnego rodzaju odskocznie, ktéra pozwala natadowaé
akumulatory, i daje mozliwos¢ spojrzenia na co dzieri na $wiat
zinnej perspektywy.

Dwa albo trzy razy w roku organizujemy sobie wspélne grille.
Spotykamy sie w 50-60 osdb, biesiadujemy, $miejemy sie,
bawimy do tego bladego $witu, wspominamy - czasem na
smutno, czasem na wesoto. Bo praca to jest cze$¢ naszego zycia,
ktérg wspblnie realizujemy.

Bardzo, bardzo rzadko kto$ odchodzi z zespotu. Najczesciej
wyjezdza po prostu w inng cze$¢ Polski, bo np. wychodzi za maz
albo sie zeni. To naturalny, kolejny etap zycia. Natomiast nie ma
u nas fluktuacji kadr, bo to tez nie stuzytoby realizacji naszej misji.

Jacy specjalisci wchodza w sktad zespotu hospicyjnego?

W zespole opieki domowej pracuje tacznie okoto 20 osdb, ktére
odwiedzaja podopiecznych w domach. Sa to lekarze, pielegniarki,
fizjoterapeuci, psycholodzy i psychoterapeuci, pracownik socjalny,
kapelan. Mamy do dyspozycji poradnie
rehabilitacyjna, stomatologiczng, zdrowia
psychicznego.

W szczegdlnych sytuacjach, gdy opieka
nad dzieckiem w domu rodzinnym jest
niemozliwa, oferujemy tez opieke stacjo-
narng w Domu Matego Ksiecia. Powody
bywaja rézne, np. kwestie socjalne, niewy-
dolno$¢ rodziny albo choroba, ktéra
wymaga catodobowej opieki i nieustanne-
go kontrolowania parametréw pacjenta.
W oddziale stacjonarnym réwniez pracuje
okoto 15 oséb.

Zespét opieki perinatalnej, w ktorym
wspdtpracuja lekarz, psycholog, koordy-
nator i potozna, to pewna konsekwencja
ustawy za zyciem wprowadzonej okoto
trzech lat temu, kiedy powstat osobny
koszyk $wiadczer gwarantowanych
z przeznaczeniem na hospicjum perinatal-
ne. Wczesniej robilismy to na wtasna reke,
wspdtpracujac z wieloma klinikami na terenie Lubelszczyzny.

Tu w gre wchodzg przypadki nieodwracalnej choroby, najczesciej
w 16., 17, 18. tygodniu cigzy, kiedy badania potwierdzaja lub daja
wysoce prawdopodobng hipoteze, ze dziecko ma np. zespét
Edwarda lub zesp6t Patau, czesto wigzace sie z wielofunkeyjna
wada serca. Zatrudniamy kilka oséb, ktére realizuja $wiadczenia
w ramach kontraktu NFZ-etu na opieke perinatalng, i mamy
umowy z kilkoma klinikami na LubelszczyZnie.

Ilu podopiecznych ma hospicjum?

Z reguty jest to 40-50 dzieci w hospicjum domowym, najcze-
$ciej miedzy 7 a 10 w stacjonarnym, najmniej w opiece perinatal-
nej. W ramach tej ostatniej formy opieki mamy obecnie kilka rodzin
korzystajacych z konsultacji Zespotu Wsparcia Osieroconych,
ktdry towarzyszy, wspiera, udziela pomocy; na indywidualnie
zyczenie zapewniamy tez dodatkowa pomoc psychoterapeutéw.

W jaki sposdb pacjenci sg kwalifikowani do opieki hospicyjnej?

Najczesciej dziecko przebywa juz na jakim$ oddziale w szpitalu.
Kiedy lekarze podejmuja decyzje o zakoriczeniu leczenia przyczy-
nowego, prosza rodzicéw, zeby sie z nami skontaktowali, albo sami
kontaktuja sie w ich obecnosci.

Nasza kierownik medyczna przyjezdza do szpitala, bada dziec-
ko, konsultuje z lekarzem prowadzacym i informuje, w jakim zakre-
sie realizujemy opieke paliatywna. Jesli rodzice sie zgadzaja, lekarz
prowadzacy wypisuije skierowanie do hospicjum dzieciecego, wska-
zujac jednostke chorobowa z listy refundacji Ministerstwa Zdrowia.
W przypadku kontroli NFZ-etu w hospicjum musimy przedstawic
skierowanie lekarza POZ-u, na ktrym jest wykazane, ze pacjent
spetnia wszystkie wymagane kryteria opieki hospicyjne;.

Jesli hospicjum ma by¢ stacjonarne, lekarze z rodzicami ustalaja,
kiedy dziecko bedzie do niego przyjete. Jesli domowe, to zanim
pacjent wyjdzie ze szpitala, najczesciej przywozimy do domu
t6zko, materac stato- albo zmiennocisnieniowy, koncentrator
tlenu, inhalator, pulsoksymetr. Czasami réwniez agregat prado-
tworczy, bo sprzet wymaga ciagtej dostawy pradu, a w niektérych
miejscach bywa on okresowo wytaczany (bedace w wyposazeniu
akumulatory nie wystarczaja na dtugo). | kiedy przyjezdza karetka
z pacjentem, w domu juz czeka nasz lekarz i pielegniarka oraz
jeden z rodzicéw, bo drugi jedzie zazwyczaj karetka. Najczesciej
zostajemy kilka godzin, zeby doktadnie zaznajomi¢ rodzicéw ze
specyfika naszej opieki. W tym czasie podpisuja tez oni wszelkie
wymagane zgody i uczg sie uzywania sprzetu medycznego.

Jak czesto zespot odwiedza domowych pacjentow?

Zgodnie zumowa z NFZ-etem zapewniamy co najmniej dwie
wizyty pielegniarki w tygodniu i dwie wizyty lekarskie w miesigcu.
Oczywiscie to minimum, zwykle wizyt jest wigcej, zaleznie od
aktualnego stanu pacjenta. Rodzic otrzymuje grafik catego perso-
nelu medycznego wraz z wykazem telefonéw; wie, kiedy dyZzuruje
fizjoterapeuta, psycholog, kapelan, i o kazdej porze dnia i nocy
moze sprawdzi¢, kto jest akurat do dyspozycji.

Lekarz i pielegniarka dyzuruja w cyklu opieki catodobowe;j,

a do pozostatych specjalistéw rodzice moga o kazdej porze

dnia i nocy zadzwonié i poprosi¢ o konsultacje albo wizyte.

A zespét po prostu wsiada w samochéd i jedzie piec albo sto pie¢
kilometréw, nawet w $rodku nocy. Maja wiec ogromne poczucie
bezpieczenstwa.

A czy zdarza si¢, ze wbrew wszelkim diagnozom dziecko
zaczyna zdrowie¢?

Tak, czasem nagle w sposéb mniej lub bardziej niezrozumiaty,
niewyjasnialny z medycznego punktu widzenia, stan dziecka zde-
cydowanie sie polepsza. Specjalisci mowia, ze moze jeszcze ty-
dzien, moze dwa... a ono przezywa wiele miesiecy. Robimy kolejne
badania i okazuije sig, ze rozwdj choroby sie zatrzymat. Wtedy
mdwimy rodzicom: ,Kochani, wasze dziecko nie musi by¢ juz
dtuzej pod nasza opieka”. | zdarza sie, ze oni nadal chca tej opieki,
bo - jak twierdzg - publiczna stuzba zdrowia nie zagwarantuje im
takiego poziomu $wiadczen! Wtedy odpowiadamy: ,Teraz dziecku
jest potrzebna bardzo intensywna fizjoterapia - albo jakikolwiek
inny rodzaj terapii - ktdra bardziej pomoze i da lepsze rokowania
niz opieka paliatywna”. A oni w koficu z udmiechem przyjmuija

do wiadomosci, ze po prostu wypuszczamy ich cérke albo syna
spod naszych skrzydet.

Skad rodzice moga czerpac wiedze na temat opieki paliatywnej?

Na rynku jest mnéstwo ksigzek na ten temat. Najrézniejsze
publikacje mozna znaleZ¢ takze na stronie naszego Hospicjum
(hospicjum.lublin.pl). S3 tam np. poradnikii artykuty w formie
pdf, do bezptatnego pobrania. Jeden z poradnikéw napisatem
wspdlnie z rodzicami, ktdrzy byli pod opieka naszego hospicjum
perinatalnego. Zamieszczamy tez kolejne numery naszego infor-
matora pt. ,Maty Ksigze”. Kazdy, kto chce sie dowiedzie¢, co to
znaczy opieka paliatywna i jak jest realizowana, znajdzie wszystkie
potrzebne informacje.

» 1proc. podatku - w rozliczeniu podatkowym trzeba
podaé nr KRS: 0000004522

Darowizna finansowa na konto bankowe:

Bank Millennium S.A.

031160 2202 0000 0000 6017 6058

» Darowiznarzeczowa: srodki pielegnacyjne i higieniczne
- pieluszki w kazdym rozmiarze, podktady, mokre chus-
teczki, dobrej jakosci emolienty.

Zakrecona Akcja

Zebrane plastikowe zakretki s przekazywane do firmy
recyklingowej, a uzyskane pienigdze przeznacza sie

na zakup prezentéw dla dzieci, finansowanie wyjazdéw
wakacyjnych dla rodzin podopiecznych oraz wyjazdéw
(spotkan) terapeutycznych dla Rodzin w Zatobie.

Liczy okoto 100 oséb gotowych do bezinteresownej pracy
na rzecz podopiecznych.

Formy wolontariatu:

» Pomoc w pracy biurowej i organizowaniu dziata pro-
mocyjnych (koncerty, eventy), kwestowanie - wymaga
ztozenia formularza zgtoszeniowego pobranego ze strony.

» Bezposredni kontakt z dzie¢mi i ich rodzinami - chetni
s3 zobowiazani ztozy¢ formularz zgtoszeniowy oraz wzigé
udziat w rozmowie i badaniach psychologicznych, ktére
pozwolg poznaé motywy bezinteresownej pomocy w hospi-
cjum. Wolontariusze jezdzacy do dzieci powinni by¢ petno-
letni, nieobciazeni zatoba po kim$ bliskim. Wazny jest tez
otrzymany w testach profil osobowosci. Po pomyslnym
przejsciu badar i rozmowy biora udziat w wewnetrznym
szkoleniu z zakresu opieki paliatywnej.

Szczegétowe informacje - na stronie hospicjum.lublin.pl
(w zaktadce ,pomagam”).
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