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Nadzieja

matka... wytrwatlych

Najpierw radosci:

1. Coraz wiecej dzieci korzysta z pomocy Poradni Stomato-
logicznej, dzieki czemu jestesmy swiadkami usmiechu wielu
rodzicéw, ktéry to usmiech jest znakiem ulgi, ze wreszcie, po
miesigcach czekania mozna byto przynies¢ ulge dziecku. Napi-
satem, ze po miesigcach, bo tyle, niestety, czeka sie na zabieg
stomatologiczny w znieczuleniu ogélnym (co szczegdlng ra-
doscig nie napawa). Przybywa tez pacjentéw korzystajacych
z turnuséw rehabilitacyjnych w Poradni Rehabilitacyjnej.

2. Podjelismy dziatania, ktérych celem jest wybudowanie
ogrodu przy Domu Matego Ksiecia. Beda taweczki i grill, bedzie
oczko wodne z rybkami, $ciezki edukacyjne, przy ktérych beda
rosty piekne drzewa i krzewy. Bedzie bajecznie. Ogréd da wy-
tchnienie nie tylko dzieciom i rodzinom przyjezdzajacym do
nas, ale tez dzieciom i rodzicom naszego osiedla.

3. Jako hospicjum goscilismy przedstawicieli niemal wszyst-
kich hospicjow z naszego kraju opiekujacych sie dzie¢mi. Cele
byly szkoleniowe, integracyjne oraz dotyczyly (jak co roku)
zjazdu Ogdlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatyw-
nej, ktére to Forum skupia nasze hospicja. Wybralismy nowe
wiadze, ktére maja za zadanie reprezentowanie Forum w roz-
mowach w Ministerstwie Zdrowia czy Narodowym Funduszu
Zdrowia. Dla mnie zaszczytem i wyréznieniem jest powtérny
wybor na Przewodniczacego Rady OFPOP.

A teraz troche smutkow:

1. Narodowy Fundusz Zdrowia (pdki co) nie bedzie ogtaszat
nowych konkurséw na ustugi medyczne. Znaczy to, ze wielu
pacjentéw korzystajacych, czy chcacych skorzysta¢ z naszej Po-
radni Rehabilitacyjnej czy Poradni Zdrowia Psychicznego musi
sie uzbroic¢ w cierpliwos¢ i samemu finansowac zabiegi (troche
napawa radoscig, ze ceny sg bardzo niskie)

2. Mam zaszczyt petni¢ funkcje przewodniczacego spotecz-
nego komitetu budowy drogi na ul. Ledzian (tu mieszkamy).
Jako spoteczenstwo obywatelskie nie zdajemy egzaminu, gdyz
wielu mieszkarcéw nie chce partycypowac w kosztach 10% in-
westycji. Prosze zgadna¢ kto partycypuje? Oczywiscie pozosta-
li. Mito bedzie jezdzi¢ samochodem czy spacerowac po chodni-
ku réwnym, wygodnym, oswietlonym. Ale czy wszystkim?

A teraz nieco podsumowania

Dziekuje Wam, Drodzy Panstwo za to, ze nam pomagacie.
Pomoc rzeczowa i finansowa przeznaczona jest na realizacje
celéw statutowych, czyli na pomoc chorym dzieciom.

Zachecam réwniez byscie, przy rozliczaniu sie z podatku, pa-
mietali o nas. Zapraszam réwniez narzeczonych, szkoty i inne
instytucje do organizowania festynéw, bali, wystaw, kierma-
széw, itd. na ktérych jest miejsce dla naszego hospicjum, po-
przez zbidrki czy aukcje.

Prezes Hospicjum | -
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Zdjecia z Kursu Naukowo-Szkoleniowego pt."Opieka paliatywna nad dzie¢mi” zorganizowanego przez Ogdlnopolskie Forum Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej i Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. ,,Matego Ksiecia” w dniach: 16-18.10.2009 r.

Przyjaciolom, Darczyricom i Ofiarodawcom skladamy najserdeczniejsze zyczenia Swigteczne i No-

woroczne. Dziekujgc za wsparcie, zyczymy by czas Swigt Bozego Narodzenia przebiegal w rodzinnej,
cieplej atmosferze, a nadchodzgcy Nowy Rok 2010 dat duzo radosci i spetnit wszystkie Paristwa ma-

rzenia.

Amelka urodzita sie 3 lipca 2008 r. Przyszta na swiat nie
sama, bo z catym Zespotem Edwards’a. Ma piekne niebieskie
oczy, bardzo dtugie rzesy i delikatne loczki w kolorze blond.
Jest bardzo wesofa; rozsyta usmiechy kazdemu, kto pojawi sie
w zasiegu jej wzroku. Juz po przebudzeniu zaczyna $piewac
swoje ,aaaauuu” witajac sie w ten sposéb ze swoim ulubio-
nym Dino, wiatraczkiem i innymi zabawkami, ktére oprécz
koncentratora tlenu i ssaka, otaczaja jej tézeczko. Przy $nia-
daniu, patrzac mamie prosto w oczy, sobie tylko znanym jezy-
kiem mowi, co zdarzyto sie w nocy, o czym $nita. Amelka robi
to z takim przejeciem i z taka radoscig w oczach, ze mozna
sobie tylko wyobrazac¢ o jakich pieknych rzeczach opowiada.
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Nawet podczas inhalacji dzielnie wdychajac lekarstwa opo-
wiada co widzi za oknem. PézZniej jest czas na oklepywanie.
Amelka przewieszona przez mamy kolano gtowa w doéf cieszy
sie nieomal tak, jak inne dziewczynki bawigce sie na trzepaku.
Nawet rehabilitacja z Panem tukaszem wyglada tak, jak osobi-
sty trening sportsmenki, wtedy ... czasami wykonuje ¢wicze-
nia poprawnie, ale za to na og6t z usmiechem.

Amelka nawet teraz patrzac swoimi pieknymi oczkami po-
zdrawia wszystkich swoim cieptym usmiechem...




Ojcu Marysi i wszystkim
ojcom chorych dzieci

Wszyscy popatrzcie na Jozefa!

Zastanawiam sie czasem, czy to przypadek, ze Swieta Rodzina,
ta, ktéra Bog dat nam za wzér, tak troche odbiega od naszego wy-
obrazenia ,idealnego?” modelu rodziny, gdzie tata i mama sg mat-
zenstwem, a dzieci pochodzg z ich zwigzku. Tak jest najprosciej, ale
zycie sie czesto gmatwa. Jozefowi przypadta trudna rola opiekuna,
dzi$ powiedzielibySmy ,ojca adopcyjnego”. Ze skapych wzmia-
nek w Ewangelii domyslamy sie, Ze mogt przezywac upokorzenia
w zwigzku z btogostawionym stanem Maryi. To On musiat nerwo-
wo szukac schronienia w Betlejem, gdy nadszedt czas rozwigzania.
Razem uciekali przed przesladowaniem Heroda, razem wrécili, by
szukac syna, ktdéry nauczat w Swiatyni. Zapiski o tym, Ze byt ciesla
potwierdzajg fakt, ze dbat o byt rodziny.

Niewiele faktow, a rysuje sie nam szlachetna postac,Oblubienca
Bogarodzicy, J6zefa najroztropniejszego, ozdoby zycia rodzinnego,
wzoru pracujacych’, by przytoczy¢ tylko niektére zawotania, Litanii
do $w. Jozefa"

Ikonografia dotyczaca tego Swietego jest bardzo uboga , w po-
rownaniu do niezliczonych wizerunkéw Maryi. Gtowa Najswietszej
Rodziny pozostaje zazwyczaj jakby w cieniu Matki i Syna, bedac
jednoczesnie podpora rodziny, ktéra przez cate zycie otaczat sil-
nym meskim ramieniem.

Czy to jego ojcowski przykiad sprawit, ze umierajacy juz Jezus
zadbat o to, by jego matka tu na ziemi miata opieke?

&

Nietatwo by¢ ojcem chorego dziecka. Wiecej obowiagzkéw, wie-
cej zmartwien, mato satysfakgji. Kiedy goscie od ,Matego Ksiecia”
odwiedzajg Was, najczesciej zastajg mame opiekujaca sie w domu
dzieckiem. Ojcowie pracuja, staraja sie zapewnic rodzinie chleb.
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Drza z troski o Zone i malucha, dzwonia. Czekaja na telefon, potem
dzielg obowiazki trudnej opieki nad ciezko chorym dzieckiem. Cza-
sem zdarza sie, Ze role sie odwracaja i to tata gtéwnie zajmuje sie
potomstwem (swoim profesjonalizmem wprawiajac nas w ostupie-
nie), a mama pracuje zawodowo.

Najwazniejsze, co daje gtowa rodziny, to silne meskie ramie, kto-
re podtrzymuje i nie pozwala upas¢ pod przyttaczajacym ciezarem
choroby dziecka. Poczucie bezpieczenstwa i bezgraniczne zaufa-
nie tak, jak bezgraniczna jest mitos¢. Ta mitos¢, ktérej doswiad-
czamy kazdego dnia, nie zauwazajac jej. Codzienna, szara, nudna,
utrudzona obowigzkami, napietnowana chorobg, bez bukietow
réz, ptomiennych wyznan i egzaltacji. Mitos¢, ktéra nie pamieta
o rocznicach i imieninach, ale cierpliwie nadaje sens kazdemu
dniu.

Ajeslimama jest sama? Tata zmart albo zagubit sie w zyciu. Stara
sie by¢ dzielna, ale nie zawsze wystarcza sit. Heroizm jej wielolet-
niej opieki nad chorym dzieckiem jest niewyobrazalny. To, co ciez-
ko udzwigna¢ we dwoje, ona niesie sama. Cate doroste zycie przy
t6zku chorego, dramatyczne godziny, samotnosc.

Pociecho nieszczesliwych, Nadziejo chorych, umierajgcych -
pociesz jg!

Spraw, by w te Swieta, ktére sa pamiatka réwniez Twojej radosci,
nie byly samotne. Otwérz oczy tym, ktérzy moga pedac pomocna
dion.

Mama Marysi

Dziekuje rodzicom Tereski za udostepnienie wizerunku Swietej
Rodziny z domowych zbioréw.

s

Wolontariuszka Ola

i jej spotkania z podopiecznymi LHD

Witajcie!

Nazywam sie Aleksandra Domagata, jestem wolontariuszem
i koordynatorem w hospicjum od 4 lat. Ponad rok temu udato
mi sie obronic¢ tytut magistra filozofii, a obecnie studiuje psy-
chologie. Poniewaz lubie zabawy z dzie¢mi, wczesnie rozpo-
czetam ,,wolontariuszowe” podréze po dzieciecych placéwkach
w Kielcach. Jednak kontakt z tymi dzie¢mi stat sie ograniczony
w momencie podjecia studiéw w Lublinie.

Pamietam, jak podjetam decyzje o byciu wolontariuszem
w naszym hospicjum. Nie znajac jeszcze zasad rekrutacji za-
dzwonitam i okazato sie, ze spdznitam sie, bo juz wszyscy byli
przeszkoleni i trzeba byto poczekac¢ kilka miesiecy. Czekatam
i zastanawiatam sig, na czym polega rekrutacja i jakie kryteria
trzeba spetni¢. Czekanie optacato sie. Do tej pory miatam okazje
poznac blizej 3 podopiecznych, ale po kolei.

Po rekrutacji i szkoleniu petna zapatu czekatam na pierwsze-
go podopiecznego. Miesigce mijaty i po ponad pét roku .... nad-
szedt dzien spotkania z pierwszym podopiecznym.

Godzina jazdy za Lublin i jestesmy na miejscu. Na pierwsze
spotkania pojechatam z Gosig —-psychologiem. Jej obecnos¢ uta-
twita pierwszy kontakt i tagodnie wprowadzita w czekajace za-
dania. Poznatam Patryka i jego wspaniafg rodzinke - ciezko pra-
cujacego Tate i trzymajaca wszystko w ryzach Mame. A wierzcie
byto co robi¢: opieka nad siedmiorgiem (cudownych!!l) dzieci
i domem. Dzieciaki, w miare mozliwosci, pomagaty w domo-
wych obowiazkach, a starsze rodzenstwo opiekowato sie mtod-
szym. Moje zadanie polegato na dopasowaniu sie do potrzeb
rodziny. Miatam zajmowac sie chorym Patrykiem i pomagac
rodzenstwu w lekcjach. W miare jezdzenia okazato sie, ze dzie-
ci maja juz opracowany system odrabiania lekcji i duzo cza-
su zostawato nam na wspdlng zabawe i pogaduchy. Patus (tak
dzieciaki nazywaty najmtodszego braciszka) jak go poznatam
miat roczek, byt malenkim dziecigtkiem wygladajacym na duzo
miodsze. Jezdzitam do Nich przez rok i w tym czasie widziatam
jak to dziecko rozwija sie i stawia pierwsze kroki - to byto niesa-
mowite uczucie. Jak koficzytam tam swéj wolontariat, Patu$ sa-
modzielnie biegat, manifestowat swoje zdanie, a nawet zaczynat
rozrabiac i to byt wspaniaty widok. Patryk zostat wypisany spod
opieki hospicjum, poniewaz w miare jego rozwoju ustapito bez-
posrednie zagrozenie zycia.

Czas spedzony z ta rodzing wspominam jak bardzo pozytyw-
ny i peten radosnych chwil.

Po wakacjach nadszedt czas na spotkanie z kolejnym pod-
opiecznym, byta nim Natalka. 6 - letnia dziewczynka w bardzo
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ciezkim stanie. Pomoc tej rodzinic. polegata na pracy z rodzen-
stwem, a kontakt z Natalkg ograniczony byt do powitan i po-
zegnan oraz chwil gtaskania po raczce. Wspélnie z wesotym ro-
dzenstwem odrabialismy lekcje, a jak czas pozwalat, to snulismy
opowiesci. Rodzenstwo Natalki jest zywiotowe i zawsze ma cos
ciekawego do powiedzenia. Wspdlny czas byt zawsze wypetnio-
ny radoscia i intensywna nauka.

Po kilku miesigcach naszej znajomosci Natalia zasneta w Panu,
wiec przyszta pora pozegnania. Uczestniczytam w Jej uroczysto-
sciach pogrzebowych. Okazato sie, ze mam jeszcze miesigc na to
by pozegnac sie z rodzing Natalki.

Po $mierci Natalii przezytam czas zatoby, trwato to rok. Byt to
tak dtugi czas, poniewaz trzy miesigce pdzniej zmarta mi Bab-
cia. Byt to cenny czas, pozwolit utozy¢ pewne sprawy i wszystko
przemysle¢. Mysle, ze Zzatoba po podopiecznym to bardzo do-
bra praktyka w hospicjum - jest to czas, ktéry warto poswiecic
na kontakt ze swoimi emocjami i odpocza¢ po przezyciach, zeby
do kolejnego podopiecznego is¢ z dobrym nastawieniem i méc
zaangazowac sie na 100 procent.

Po rocznej przerwie w jezdzeniu do dzieci nadeszta chwila na
spotkanie z Mackiem.

Poznatam jego rodzine i uroczego brata Kube. Moje wizyty
u tej rodzinki miaty na celu pomoc Kubie w sprawnym czytaniu
i pisaniu. Bardzo szybko ztapaliémy dobry kontakt i czas tam
spedzony, pomimo solidnej pracy, okazat sie czystg przyjemno-
$cig. Zapat i pilnos¢ z jaka Kuba przedstawiat mi tydzien wcze-
$niej zadang prace domowsg, za kazdym razem dziataty ujmujaco
i mobilizujaco do dalszej pracy. Cieszytam sie na kazde kolejne
spotkanie i wspdlne jezykowe zmagania. Z biegiem czasu zy-
skatam tez zaufanie Mamy i w przerwach naukowych mogtysmy
sobie troche porozmawiac.

Maciek chorujacy na ciezki genetyczny zespét zaznaczat swoja
obecnos¢ réznorodnymi dzwiekami przy rozwigzywaniu zadan
jezykowych. Miatam okazje pozna¢ $wietng rodzinke; pracuja-
cego Tate, czujng na kazdy gest i stowo synéw Mame (a mnie
nie wypuscita bez obiadu - nie byto opcji, Kube bardzo madre
i wrazliwe dziecko (ktdre bez problemu i z wielka radoscia ogry-
wato mnie w warcaby!) i matego dzielnego Maciusia.

Jestem wdzieczna i z tego miejsca dziekuje wszystkim tym ro-
dzinom, z ktérymi miatam kontakt. Pokazaty mi, ze trzeba ufa¢
i umiec przyjac to, co niesie zycie, nawet jesli bol z tym zwigzany
wydaje sie by¢ nie do zniesienia. Czas spedzony z tymi ludzmi,
te dobre i te gorsze, chwile s3 cennym przezyciem, a napotkane
osoby juz zawsze beda bliskie mojemu sercu.




Wywiad z Mateuszem

Czy Twoim zdaniem Hospicjum jest potrzebne? Jesli tak,
to dlaczego?

Hospicjum jest potrzebne, poniewaz dzieci nie musza spe-
dzac wielu dni w szpitalach. Bycie w domu z rodzing daje bardzo
duzo sit do pokonania uciazliwych objawéw choroby. Réwniez
zabiegi, ktére w szpitalu byly dla nas bardzo nieprzyjemne,
w domu sg odbierane inaczej. Kontakt z lekarzami i pielegniar-
kami hospicyjnymi jest o wiele lepszy, poniewaz duzo bardziej
im ufamy i znamy ich.

Czy pamietasz pierwsze spotkanie zHospicjum? Czy zmie-
nito Twoje zycie?

Pierwsze spotkanie z Hospicjum miato miejsce, gdy bytem
w drugiej klasie szkoly podstawowej, zaraz po | Komunii Swie-
tej. Teraz jestem juz w drugiej klasie liceum, a dzieki kontaktowi
z Hospicjum poznatem nowych ludzi, poczutem sie bezpiecznie
w stosunku do swego zdrowia, bo zawsze mam pod telefonem
lekarza. Spetnito sie tez moje marzenie jakim byt pies,Drops”.

Co lubisz, o czym marzysz i czym si¢ interesujesz?

Lubie oglada¢ wyscigi Formuty 1- kibicuje Robertowi Kubicy.
Marze o locie balonem i obejrzeniu na zywo wyscigu Formuty 1,
interesuje sie komputerami i nowosciami z nimi zwigzanymi,
oraz grami.

Patrycjana zawsze

14 ji ‘Fm:

Chce wam opowiedzie¢ o mojej cérce Patrycji, ktéra jest pew-
nie w wieku nie jednego z podopiecznych Hospicjum, ktérych
dotkneta nieuleczalna choroba nowotworowa.

Moja cérka urodzita sie 17 stycznia 2002 r. w Poniatowej
w woj. lubelskim. Przez trzy lata rozwijata si¢ dobrze i nic nie
wskazywato na to, ze ma nowotwor. 4 stycznia 2005 r. znala-
ztysmy sie w Dzieciecym Szpitalu Klinicznym w Lublinie na od-

W naszych sercac
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Co mozesz opowiedzie¢ o swojej Rodzinie?

Moja rodzina to Mama Beata, Tata Jan i dwéch mtodszych Bra-
ci Damian i Jakub. Z mojg rodzing zawsze moge porozmawiac,
moge na nich liczy¢. Mam z nig wiele mitych wspomnien np. wy-
jazd nad morze w 2004 r.

Co waznego chciatbys przekaza¢ Czytelnikom Informatora?
Moim zdaniem w zyciu najbardziej liczy sie rodzina i zdrowie,
a takze by by¢ dobrym i kierowac sie mitoscia.

dziale neurologii. 5 stycznia 2005 r. Patrycja wpadta
zrobiono wtedy CT gtowy, po ktérej okazato sie ze ma -
zgu z wielkim wodogtowiem wsrédczaszkowym, wiec zatozo-
no jej drenaz komorowo otrzewnowy. 26 stycznia 2005r. miata
operacje czesciowego usuniecia tego guza, poniewaz znajduje
sie on w rdzeniu przedtuzonym i jest nieoperacyjny. Po analizie
w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie okazato sie, ze jest
nieztosliwy. Od marca 2005 r. do sierpnia 2006 r. otrzymywata
chemioterapie, ktéra go zmniejszyta. Po zakoriczeniu chemio-
terapii okazato sie ze guz znowu zaczat rosna¢, ale stopniowo i
powoli. Przy kazdym zrobionym MR okazywato sig, ze jest co raz
to wiekszy. Prowadzacy lekarze z onkologii i hematologii dzie-
ciecej oraz z neurologii powiedzieli mi zebym rozwazyta zwré-
cenie sie 0 pomoc do Hospicjum Matego Ksiecia. Ja dosy¢ dtugo
sie zastanawiatam, bo miatam jeszcze nadzieje, ze dam rade to
udzwigac sama, i ze bedzie jeszcze dobrze. Po trzech ostatnich
tygodniach wiem, ze nie bedzie lepiej i dziekuje Bogu, ze moja
Patrycja jest z dnia na dzien jeszcze ze mna. Chociaz juz pewnie
niejeden z nas jest przygotowany (jesli to mozna tak nazwac) na
nadejécie tego momentu w zyciu, ze ktos bliski odchodzi ciatem,
ale zawsze zostaje w naszych sercach.

Dzieki wam, pracownikom Hospicjum Matego Ksiecia, wiem
ja i wielu z nas, ze nie jestesmy sami z tak wielkim problemem.

- Mama Patrydji

Moj Skarb — Julitka ¢

e

Méj Skarb Julitka urodzita sie 03.02.2008 r., byt to jeden z naj-
szczesliwszych dni w moim zyciu. Nie mogtam sie go doczekac.
Bytam ciekawa, jak bedzie wygladata i do kogo bedzie podob-
na moja coreczka. Wyobrazatam sobie dziern wyjscia ze szpita-
la. Maz z synkiem przywiozg ubranka, nosidetko i cata czwoérka
wroci szczesliwa do domu. Niestety zamiast szczescia, spotkat
mnie wielki KOSZMAR.

Po urodzeniu Julitki poinformowano mnie, ze jest chora i musi
by¢ przewieziona do DSK w Lublinie. Ja zostatam na oddziale
sama, bez mojej kochanej céreczki. Potozono mnie w osobnej
sali, bytam pod wptywem lekéw uspokajajacych, gdyz po tej in-
formacji, zaczetam strasznie ptakac. Czutam sie w tym szpitalu,
jak tredowata. Te litosciwe spojrzenia, szepty po korytarzach...

Nastepnego dnia razem z mezem pojechalismy do naszej c6-
reczki. Lezata w inkubatorze podtaczonym do réznych maszyn,
malenka i bezbronna istotka. Kiedy podeszlismy do niej, otwo-
rzyta swoje sliczne, niebieskie oczka i z wielkg uwaga, mitoscia
na nas spojrzata, jakby chciata powiedzie¢: ,Nie martwcie sie,
bedzie dobrze. Jestem silna, nie dam sie”. Pézniej udalismy sie
na rozmowe z lekarzem. Lekarz opowiedziat nam o chorobach,
o ktérych juz byto wiadomo, tzn.: Zespot Falota, brak jednej ner-
ki, zwichniecie bioder i kolanka oraz choroba genetyczna, ktéra
musiata by¢ potwierdzona badaniami, cho¢ lekarze od razu wie-
dzieli, jaka to choroba. Wystano nas tez na konsultacje ortope-
dyczna. Ortopeda ttumaczyt, ze te zwichniecia da sie nastawic.
Bylismy dobrej nadziei. Pocieszalismy sie, ze serce da sie zopero-
wag, biodra nastawi¢ i bedzie dobrze.

Az tu nagle poznalismy wynik genetyczny: trisomia 18 chro-
mosomu, Zesp6t Edwardsa. Wyttumaczono nam, na czym ta cho-
roba polega i jak niewiele mamy czasu (bo dawano nam 8 mie-
siecy, géra rok zycia). Caty Swiat sie zawalit, wszystkie marzenia
legty w gruzach. Spedzilismy pottora miesigca w szpitalu. Julicia
przeszta dwa ciezkie kryzysy, z ktérych szczesliwie wyszta, dzieki
duzej checi zycia i silnej woli walki. Caty czas bylismy razem. Byto
bardzo ciezko, czesto nie radzitam sobie z tym bélem. Wybucha-
tam na sali gtosSnym ptaczem, wtedy zawsze znalazta sie ,dobra
dusza’, ktéra potrafita przywotac cztowieka do porzadku. Wyttu-
maczyta, ze nie wolno sie poddawa¢, trzeba walczy¢, mieé na-
dzieje, ze bedzie dobrze. Chociaz nigdy nie wiedziatam i nadal
nie wiem, co przyniesie jutro, uczytam sie zaktada¢ sonde, bo
miatam nadzieje, ze w koncu Julitka wyjdzie do domu. Bardzo
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chciatam zabra¢ mojego aniotka do domu, lecz miatam wiele
obaw, czy poradze sobie z opieka nad tak chorym dzieckiem.

Bog postawit na naszej drodze Hospicjum. Dzieki tym wspa-
niatym ludziom nauczyliSmy sie podstawowej opieki i bycia
przy chorej céreczce. Dostalismy potrzebny sprzet, ssak, inha-
lator, pulsoksymetr, ,tlen”i nauczylismy sie nim postugiwac. Do-
stajemy tez leki, jest to dla nas ogromna pomoc. Dzieki opiece
medycznej i pielegniarskiej nabraliémy pewnosci siebie i juz
wszystko nas tak nie przeraza. Wiem, ze w razie potrzeby, mam
sie do kogo zwrdci¢. Jestem wdzieczna psychologom i pedago-
gowi. Dzieki rozmowom z nimi, czuje sie silniejsza i mam wigk-
szg wole walki. Dziekuje tez panu Danielowi za pomoc socjalna
i panu tukaszowi za opieke rehabilitacyjna.

Hospicjum stwarza nam warunki, abySmy mogli czas, ktéry
jest nam dany, spedzi¢ z Julitka w domu. Mozemy sie cieszy¢
kazdym dniem. Patrze¢, jak rosnie, po swojemu gaworzy, robi
Smieszne minki, a przede wszystkim, jak pieknie sie usmiecha.
Usmiech Julici sprawia, ze swiat widzimy w bardziej kolorowych
barwach. Nie zapomne tez nigdy chwil, kiedy maz lub ja trzyma-
my Julicie na kolanach, jak patrzy nam gteboko w oczy i co$ do
nas po swojemu moéwi. Jestem wtedy taka szczesliwa, ze moge
jeszcze ja mie¢, przytula¢, catowaé. Gdybym tylko mogta urato-
wac mojg céreczke, zrobitabym wszystko. Lecz w naszej sytuacji,
jedyne co moge zrobi¢, to otoczy¢ ja mitoscia, jak najlepsza
opieka, cieszyc sie kazdym dniem i pogodzic sie z wolg Boza.

Jeszcze raz dziekuje catemu zespotowi Hospicjum za troskli-
wa opieke. Nie wiem, czy kiedykolwiek bede w stanie im sie za
to odwdzieceyi.

Od mamy dla Julitki

Kazdy Twdj dzieti

Jest dla mnie jak poranek
Jasny piekny

Twdj usmiech

Kazdy ruch

Jest moja ostojg
Boje sig kiedy odejdziesz Aniotku
Bedziesz przy mnie
Czuwata wiernie
Dajesz mi wiarg i site
Prosze bgdz jeszcze dla mnie
Moja Céreczko

Mama Jola




'

Damian urodzit sie 06.09.1993 r. jako zdrowe dziecko. Mijaty
miesigce, nikomu nie przeszto przez mysl, przez co bedziemy
musieli przejs¢ i z iloma przeciwnos$ciami losu sie zmierzy¢. Na
wiosne po ukonczeniu 2,5 lat nasze radosne dziecko zaczeto
sie potykad. Na swoje trzecie urodziny juz o wiasnych sitach nie
chodzito.

Nastepne lata byty koszmarne, musieliémy sie pogodzi¢ z cho-
robga, poza tym czeste pobyty w szpitalu dodawaty wiekszego
bolu. Kazdy pobyt byt ciezki lub krytyczny, w wieku 6 lat ustata
akcja serca, ale po sprawnej reanimacji Damian wrécit do nas.
Trudno jest opisa¢ uczucia, ktére w takich chwilach sie przezy-
wa. Wiem, iz tylko rodzice, ktérzy przezywajg podobne sytuacje
sq w stanie to zrozumie¢, jak dtugie i ciezkie sa godziny spe-
dzone w szpitalu. W maju 2001 r. dowiedziatam sie o istnieniu
hospicjum, bez zastanowienia pojechatam na spotkanie, ktére
prowadzit O. Filip. W czerwcu juz bylismy pod ich opieka. Nasze
zycie bardzo sie zmienito. Sprzet, jaki dostalismy, bardzo Damia-
nowi pomagat, profesjonalna opieka medyczna przyczynita sie
do tego, ze Damian rzadziej zaczat chorowaé. Mégt spetni¢ nie
jedno swoje marzenie, od jazdy kabrioletem po pobyt w gérach.
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‘Damian — mitos¢,
wiarai sita

Kazdy usmiech na jego twarzy i zadowolenie daje wielkie szcze-
Scie dla rodziny. Nie bede oryginalna, kiedy powiem, ze hospi-
cjum to jest wielki dar od Boga dla tych chorych, bezbronnych
dzieci. Wierze, ze ludzie, ktérzy tam pracuja nie sg przypadkowi,
nic w zyciu tak sie nie dzieje.

Mimo, Ze zycie nas nie oszczedzato, jestesmy z niego zadowo-
leni. Bo taka mitos¢, wiare i site, jaka daje nam Damian nie da sie
niczym zastapic.

Wiem, ze na pewno bedzie nam bardzo ciezko, kiedy go mie-
dzy nami nie bedzie, ale réwniez mam swiadomos¢ tego, ze on
bedzie bardzo szczesliwy.

Na obecng chwile cieszymy sie kazdym dniem, kiedy nie ma
choroby, a w tych trudnych chwilach wiemy, ze mozemy liczy¢
na przyjaciét z LHD.

Mama Damiana

Radosna Weronika

Weronika jest pierwszym dzieckiem w naszej rodzinie. Uro-
dzita sie 5 tygodni za wczes$nie, z waga 1350 g. Wygladata jak
malutkie, bezradne kaczatko. Miata mata gtéwke, bujna, czarng
czupryne, tukowate brwi, rzesy jak firany, zadarty pyrkaty nosek,
drobne stépki i dionie.

Weronika spedzita pierwsze 79 dni swojego zycia w Dziecie-
cym Szpitalu Klinicznym w Lublinie, na Oddziale Kardiologii. Tu
pod okiem profesjonalnego personelu medycznego nabierata
wagi i sit do dalszego zycia. Nie byto tatwo. Prawie dwumie-
sieczne czuwanie przy inkubatorze, w ktérym lezy ciagle pfa-
czace, nekane chlustajgcymi wymiotami dziecko, nie nalezy
do tatwych doswiadczen. Najbardziej przygnebiato mnie to, ze
nie mogtam jej do siebie przytuli¢. Cérka byta zmonitorowana.

Z powodu braku odruchu ssania nie karmitam jej piersia, tylko
zgtebnikiem.

Po szczegétowych badaniach lekarskich okazato sie, ze dziec-
ko ma wade serca, niedostuch, zaniki kory mézgowej, oczoplas,
silny refluks zotagdkowo-przelykowy oraz zaburzenia trawienia
i wchfaniania.

Na podstawie nieprawidtowych cech fenotypowych w wygla-
dzie dziecka genetycy postawili wstepna diagnoze: Weronika
cierpi na bardzo rzadki syndrom Cornellia de Lange. Diagnoze
te potwierdzity pézniej badania DNA wykonane w Hiszpanii.
Dodatkowo okazato sie, ze Weronika ma nieprawidtowy kario-
typ. Rozpoznano typ mozaikowy zespotu Turnera. Bylismy z me-
zem zatamani, ale trzeba byto ,wzig¢ sie w gars¢’, bo dziecko nas
potrzebowato. Do domu wypisano nas 27.02.2008 r. Z powodu
wad wrodzonych Weronika wymagata konsultacji wielu spe-
cjalistdw. Rozpoczely sie wedréwki po poradniach... Wkrétce
spadta na nas jeszcze jedna zta wiadomos¢. Po badaniach okuli-
stycznych okazato sig, ze dziecko ma jaskre wrodzona. Choroba
poczynita juz pewne spustoszenia znacznie ostabiajac wzrok
Weroniki, ale dzigki dociekliwosci lekarza z Kliniki Okulistycznej
przy ul. Chmielnej w Lublinie (dziekujemy!) zostata rozpoznana
w miare wczesnie i w tej chwili jest juz opanowana.

Po ,naprawieniu” tego, co byto mozliwe, catg swojg uwage
skupiliémy na dotarciu do wnetrza Weroniki. Cérka nie reagowa-
ta na zadne bodzce zewnetrzne. Przejawiata cechy autyzmu. Te-
raz, po niespetna dwoch latach, jest pogodna, radosng i kocha-
na dziewczynka. Czesto sie Smieje, a kazdy usmiech po stokro¢
wynagradza mi trudy macierzyistwa i dodaje sit, ktérych czesto
brakuje. Weronika uwielbia by¢ przytulana, catowana, sama do-
maga sie pieszczot. Dziecko jest sprawne manualnie, chetnie
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bawi sie swoimi ulubionymi zabawkami. Przy dzwiekach muzyki
zamienia sie w stuch.

Weronika jest dzieckiem o wielkiej cierpliwosci i pokorze
w walce z przeciwnosciami, ktére napotyka na kazdym kroku
swojego ,innego” zycia. A tych przeciwnosci jest naprawde wie-
le — problemy z przyjmowaniem pokarmu, ulewaniem, trawie-
niem, wypréznianiem sie, czestymi infekcjami, wreszcie proble-
my ze snem.

Z chwila wypisu Weroniki ze szpitala trafilismy pod opieke Lu-
belskiego Hospicjum dla Dzieci im.,Matego Ksiecia” w Lublinie.
Wypozyczono nam sprzet medyczny, potrzebny do codziennej
pielegnacji. Jesteémy pod stata, catodobowg opieka lekarska,
pielegniarska, psychologiczng i pedagogiczna, dzieki ktdrej
czujemy sie bezpieczni i spokojni o zdrowie naszego dziecka.
Weronika jest rehabilitowana przez fizjoterapeutéw pracuja-
cych w Hospicjum. Dzieki systematycznym ¢wiczeniom dziecko
samo siedzi, podejmuje préby czworakowania. Robi postepy,
oczywiscie na miare swoich mozliwosci. Zabiegi rehabilitacyj-
ne zmniejszyty przykurcze w tokciach oraz wzmozone napiecie
migsniowe.

Jestesmy z mezem bardzo wdzieczni wszystkim pracownikom
LHD za okazana pomoc, zyczliwos¢ i empatie.

Mamy swiadomos¢, ze stan Weroniki bedzie sie pogarszat, bo
syndrom Cornellia de Lange jest ciezkim, postepujacym scho-
rzeniem, ale mamy tez nadzieje, ze Bég pozwoli nam jeszcze
dtugo cieszy¢ sie szczesciem rodzinnym. We czwoérke, bo wkrét-
ce na $wiecie pojawi sie nowy cztonek rodziny.

Mama Weroniki




KAMIL STEC — wspomnienie

Dzien narodzin Kamilka byt
jednym z najcudowniejszych
dni w naszym zyciu. Rost jak
na drozdzach, grzeczny, po-
godny i zdrowy, tak nam sie
przynajmniej wydawato.
To szczesliwe zycie prysto jak barika mydlana z poczatkiem 2007
roku, kiedy Kamilek miat przeszto dwa lata.
Zaczety pojawiac sie wymioty i zawroty gtowy. Ale nawet wtedy
byt pogodny i usmiechniety. Nie histeryzowat, nie ptakat. Jedy-
nie jego oczy, zwrécone na mnie patrzyty pytajaco - dlaczego
tak ma by¢?
Po serii badan wykonanych w szpitalu w Lublinie 1 lutego 2007
roku dowiedzieliSmy sie, Ze u naszego synka jest guz mézgu.
Dzien pdzniej Kamil przeszedt przeszto pieciogodzinng opera-
cje jego usuniecia. Dla nas to, ze wszystko poszto dobrze, bez
komplikacji, byto wielkim cudem. Mozna powiedzie¢, ze od tego
dnia zaczelismy walke z tym paskudztwem.
Co czulismy wtedy? Strach, pustke, niepokdj o jutro. Nie wie-
dzielismy jakie powiktania beda po operacji.
Kiedy po wybudzeniu zobaczytam synka pierwszy raz unieru-
chomionego i zaintubowanego z oczami petnymi tez, myslatam
Ze tego nie zniose, Ze nie dam rady.
Mijaty dni, tygodnie Kamilek szybko wracat do formy.
Znoéw byt usmiechniety i zadowolony. Mozna powiedzie¢ ze zy-
cie naszej rodziny wracato do normy. Nie izolowalismy Kamila
od kolegéw. Prowadzilismy normalne zycie jak kazda rodzina.
Réznito nas jedynie to iz co dwa trzy tygodnie jezdzilismy na
kolejne bloki chemioterapii.
Kamilek dobrze je znosit. Nie byto po-
wiklan jak réwniez innych choréb.
Kiedy patrzyliSmy na niego lek i nie-
pokodj schodzity na dalszy plan. Kiedy
Kamila rozpierata energia, a z jego
twarzy nie schodzit usmiech, nam tez
byto 1zej i staralismy sie zapomniec
o jego chorobie.
To nasze ,szczescie” trwato do wrze-
$nia, kiedy to okazato sie ze Kamil ma
wznowe. Zamiast konczy¢ leczenie za-
czynalismy od nowa. Zapadta decyzja
o kontynuacji leczenia w Warszawie.
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o Kamilku

Nowi lekarze, pielegniarki i nowy stres z tym zwia-
zany, ale réwniez nowa nadzieja iz moze teraz sie
nam uda.

Byto réznie. Raz lepiej, raz gorzej. Kamil nigdy sie
nie skarzyt. Cierpliwie znosit czas spedzony w t6-
zeczku szpitalnym.

Po szesciu tygodniach radioterapii i kolejnych blokach chemio-
terapii, w czerwcu 2008 roku, po raz kolejny mieliémy zakonczy¢
leczenie.

Jak patrze na zdjecia z tego okresu nie moge uwierzy¢ w to co
sie stato. Pogodny, wesoty, biegajacy po ogrodzie. Miatam na-
dzieje iz wszystko bedzie dobrze. Jednakze znéw trzeba byto
jezdzi¢ do Warszawy na dalsze leczenie.

Niestety nie byto juz tak tatwo. Kolejne chemioterapie uszkadza-
ty jego naczynia w mézgu. Przyjmujac, w pazdzierniku kolejny
blok, nikt nie przypuszczat ze bedzie on ostatni.

W listopadzie trafilismy do szpitala w Lublinie na tzw. powikfa-
nia. Stan naszego syna pogarszat sie z dnia na dzien. Bylismy
przygotowani na najgorsze. Jednakze zdotat sie jeszcze pod-
dzwigna¢, by¢ moze po to aby wréci¢ do swojego domu. Wtedy
tez podjelismy decyzje o zakonczeniu leczenia.

ZostalisSmy otoczeni opiekg Hospicjum im. Matego Ksiecia
w Lublinie. Przez pozostate pélttora ty-
godnia jego zycia, doswiadczylismy
z ich strony ciepta jakie wktadali w opie-
ke nad Kamilem. Dla nas najwazniejsze
byto to, iz nasz syn nie cierpiat.

Zycie Kamila powoli gasto i bylismy tego
Swiadomi,ale czy na to przygotowani?
Czy mozna przygotowac sie na Smierc?
Smier¢ wtasnego dziecka?.....

Kamil odszedt do Domu Pana 9 grudnia
2008 roku, w godzinie Mitosierdzia Bo-
zego.

Chociaz byto nam bardzo ciezko, jed-
nak pozwolilismy mu odejs¢. Teraz
mogt by¢ w petni wolny i szczesliwy.
Idac na cmentarz,zapali¢ lampke, py-
tam Kamilka, pytam siebie, dlaczego
tak miato by¢. Dlaczego sie nie udato. Ja tego nie wiem, ale jak
powiedziat na pogrzebie Ojciec Filip, Kamil juz wie dlaczego...
Mimo, iz spedzilismy razem niespetna tylko pie¢ lat, dziekuje
Bogu za ten czas. Za czas w ktérym razem moglismy sie soba
cieszy¢, razem bawic...

Bardzo Cie Kochamy Kamilku

Aisha A.

-wm=awe Narodzili sie dla nieba...

Lista Podopiecznych, ktérzy odeszli od nas w okresie od ostatniego
wydania Informatora (kwiecier nr 22/2009).

Piotrus C.
ur. 22.06.2009 . zm. 3.12.2009 r.

Amelia W.
ur. 6.08.2009 r., zm. 19.10.2009 r.

Viarcin D. Michal W. Przemek G. JuliaW. Zuzia N.
ur. 13.03.1995 1., zm. 7.08.2009 1. ur. 4.05.1994 ., zm. 18.05.2009 . ur. 30.03.2000 1., zm. 28.08.2009 1. ur. 8.03.2001 ., zm. 13.10.2009 . ur. 6.08.2008 . zm.27.11.20091.

Wtasnie ukazat sie nowy kalendarz Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. ,Matego Ksiecia” na rok 2010.
1 grudnia 2009 r. na Poczcie Gtéwnej w Lublinie nastapito uroczyste otwarcie wystawy zdjec do kalendarza.

W role kalendarzowych Gwiazd wecielili sie Podopieczni hospicjum: dwunastoletni Hubert, osmioletnia
Emilka, dziesiecioletni Marek, szesnastoletni Damian, roczna Amelka i dwuletnia Weronika.

0d grudnia w urzedach pocztowych w Lublinie mozna kupi¢ kalendarz z naszymi Podopiecznymi
wspomagajac jednoczesnie dziatalnos¢ Hospicjum.

Koszt kalendarza - 22 zt.

7 listopada juz po raz 6smy spotecznosc¢ Szkoty Podstawowej Nr 5 im. ks. Jana Twardowskiego w Bitgoraju zorganizowata akcje charytatywnq pod
nazwgq ,Dzien Jesiennego Liscia” Catkowity dochdd z akcji zostat przekazany na Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia w Lublinie. Impreze przy-
gotowali rodzice, nauczyciele i uczniowie szkoty. Jak co roku byty stoiska z pracami uczniowskimi, smakofykami, loteria fantowa, aukcja i szkolna
kawiarenka. byta rowniez czes¢ artystyczna, na ktdrq ztozyty sie piosenki, scenki kabaretowe oraz tarice w wykonaniu uczniéw szkoty i wychowan-
kow Mtodziezowego Domu Kultury w Bitgoraju. Za zebrane fundusze hospicjum zakupi samochéd, ktérym zespoty hospicjum bedq dojezdza¢ do
doméw Podopiecznych. Uroczyste poswiecenie samochodu planowane jest na 21 grudnia.
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Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. ,,Matego Ksiecia”
KRS: 0000004522

Aktualnie przekazywanie sumy 1% podatku zostato znacznie uproszczone. Nalezy tylko wpisac petng nazwe Organizacji Pozytku Publicznego,
numer KRS oraz wnioskowang kwote. Majac takie informacje Urzad Skarbowy przekaze wnioskowana kwote 1% podatku na konto naszego Hospicjum.



