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Serdecznie witam i pozdrawiam
na famach kolejnego wydania
naszego Informatora.

Chciatbym zatrzymac sie nad
fenomenem pomagania. Tzw.
,Jpomagacze”Hospicjum Matego
Ksiecia to ponad 60 tysiecy
0s0b. Nie sposéb oczywiscie
wymieni¢ wszystkich
zimienia i nazwiska, ale
moja, naszego zespotu
i podopiecznych

wdziecznos¢, niech
dotrze do kazdej osoby
indywidualnie.

W mojej pamieci

pojawiaja sie obrazy
dzieci i mtodziezy,
ktorzy organizuja rézne
wydarzenia, przeznaczajac
z nich dochéd na potrzeby
hospicjum. Doda¢ nalezy
dziesiatki wolontariuszy,
ktorzy sa przy tézkach naszych
podopiecznych ofiarowujac im
swoje serca i wspdlny, czesto
w zabawie spedzony czas. Czasami
53 to osoby tzw. publiczne, ktérych
czas jest szczegdlnie cenny.
Czasami — jak ostatnio — osadzony
7 Zakfadu Karnego, ktory np.

O.DRFILIP LESZEK BUCZYNSKI
Prezes Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia

Nawyk
. POmMagania..

poswiecit 3 miesiace, by zrobi¢

replike Daru Mtodziezy, przekazujac

jg nam w prezencie. Pamietam,
jak w trakcie przygotowania filmu
reklamowego do kampanii 1%,
wiasdciciel firmy przygotowujacej
film powiedziat, ze gdyby nie

ta ustuga warta 900 tys. zt (nie
zapfacilismy za film ani ztotéwki),
to utkwitby w jakies slepej ulicy
swojego cztowieczeristwa.

Paradoksalnie potrzebujemy
drugiego cztowieka, by mu pomac
Inaczej rzecz ujmujac, drugi

cztowiek, ktéremu pomagamy staje

sie naszym nauczycielem z tego
prostego powodu, ze ,usensownia”
to wszystko, co robimy w trudzie
Zycia codziennego.

Dobrze jest pomagac,
niekoniecznie naszemu hospicjum,
ale pomagac innym, angazujac sie

w warte naszego pomagania dziefa.

To czyni nas lepszymi.

Pozdrawiam i dziekuje
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|7 WOLONTARIAT W HOSPICJUM

@@

Praca z

Rozmowa z dr MALGORZATA KO-
STEK, kierownikiem Poradni Zdro-
wia Psychicznego, specjalista psy-
chologii klinicznej, certyfikowanym
psychoonkologiem i superwizorem
Polskiego Towarzystwa Psychoon-
kologicznego, koordynatorem wo-
lontariuszy

Zaczniemy od definicji - czym jest wo-
lontariat?

Jest praca na rzecz drugiego czlowieka,
praca nieodplatna, ktora rodzi si¢ z po-
trzeby wlasnego serca. Sama bytam wo-
lontariuszka i dla mnie to przede wszyst-
kim potrzeba duszy.

Ale zabiera czas, prawda?

Z mojego doswiadczenia wynika, Ze

o wiele wiecej sie dostaje niz sie daje.
Dlatego nie uwazam, ze to jest marnowa-
nie czasu. W ogdle nie mysle o wolonta-
riacie w kategoriach wymiany. Gléwnym
celem jest przeciez to, ze co$ daje, nie li-
czac na to, ze bedzie jakas wdziecznos¢,
jaki$ odzew.

Jest Pani osoba, ktora weryfikuje

osoby chcace zosta¢ wolontariuszami.
Co moze by¢ motywacja, ktéra

nie jest wskazana, przez ktéra dana oso-
ba nie powinna zosta¢ wolontariuszem?
Zaloba. Nieprzezyta, nieprzepracowa-
na zaloba wlasna. Swieza albo taka, kto-
ra gdzies zalega i nie zostatla jeszcze do-
mknieta. Z psychologicznego punktu
widzenia osoba z takim problemem, pra-
cujac w Hospicjum, funduje sobie dodat-
kowe obciazenie, traume.

Czyli dla was wazne jest, aby bylo bez-
piecznie takze dla wolontariusza?
Dokladnie. Osoba w zalobie moze po-
maga¢ w Hospicjum, ale nie bezposred-
nio w kontakcie z pacjentem. Kolejna
niewskazang motywacja jest chec¢ uzy-
skania punktow za wolontariat, aby po-
tem dostac sie na przyklad na studia.
Hospicjum to miejsce, w ktorym punkty
nie powinny by¢ gléwnym celem. Moz-
na i$¢ do innego wolontariatu, mniej
obcigzajacego niz tutaj. Zawsze, gdy

z wolontariatu ma by¢ wyciagnieta jaka$
korzy$¢, to pojawia sie duzy znak zapy-

pOtrzeby serca

DR MAtGOSIA
z Podopiecznym
- Hospicjum

Zawsze, gdy z wolontariatu
ma byc wyciggnieta jakas
korzys¢, to pojawia sie
duzy znak zapytania,

czy ta 0soba jest

wiasciwa do tego zajecia.
Podobnie niewtfasciwe jest
wchodzenie w wolontariat
PO to, aby wypromowac
siebie lub wykorzystac

to potem w CV.

tania, czy ta osoba jest wlasciwa do tego
zajecia. Podobnie niewlasciwe jest wcho-
dzenie w wolontariat po to, aby wypro-
mowac siebie lub wykorzystac to potem
w CV. Sa tez niestety tzw. fowcy zaswiad-

czen, dla ktorych liczy si¢ po prostu ko-
lejny papierek, ze skonczyli kolejny kurs.
Dlatego bezposrednio po szkoleniu nie
wydajemy zaswiadczen.

Prosz¢ nam opowiedzie¢ o doswiadcze-
niach w pracy z rodzing. Bo wiadomo,
ze chore dziecko wymaga reorganizacji
calego zycia. Jak to jest z rodzinami
iich otwarciem na wolontariuszy?

To jest bardzo roznie. Zalezy od tego,
czy rodzina umie czerpa¢ pomoc z ze-
wnatrz, bo tak juz funkcjonowala wcze-
$niej, czy jest hermetyczna, niedopusz-
czajaca nikogo. Ale to tez zalezy od tego,
czy rodzina ma grupe wsparcia w ra-
mach dalszych krewnych, czy rodzice
zostajg ze wszystkim sami, bo na przy-
klad wyjechali ze swych rodzinnych
stron. Z do$wiadczenia wiem, ze gdy
chore dziecko jest bardzo mate, to ro-
dzice nie szukaja wolontariuszy dla nie-
go, tylko dla jego zdrowego rodzenstwa.
Im wiecej dzieci w rodzinie, tym wiecej
moga pomoc wolontariusze. Dlatego
mowimy o obszarach pomocy - rodzi-
na moze sobie wybra¢, w jakim zakresie
wolontariusz méglby poméc. Moga to
by¢ np. zakupy, porzadki.

Czasami rodzice decydujg sie na przyje-
cie pomocy po rozmowach z innymi ro-
dzicami, ktorzy sa z tego rozwigzania za-
dowoleni, bo moga, na przyktad gdzies
swobodnie wyjs¢, albo poswieci¢ wiecej
czasu zdrowemu dziecku.

Gdy kto$ chce zosta¢ wolontariuszem

i zglosi si¢ do was, to po jakim czasie be-
dzie maégl faktycznie pomagac?

Okres oczekiwania jest wpisany w nasz
wolontariat, dlatego ze zawsze staramy
sie wyszkoli¢ wigksza grupe wolontariu-
szy i dopiero w miare wyczerpywania sie
tej grupy organizujemy (tez z zapasem)
kolejna grupe.

Czy teraz potrzebujecie wolontariuszy?
W tej chwili nie, ale mamy stos podan
oczekujacych. Wierzeg, ze ci, ktérym naj-
bardziej zalezy i tak tutaj beda, niezalez-
nie od czasu oczekiwania.

Rozmawiata:
Katarzyna Grebska,
(Gazeta Pomocna, nr 1/2018)
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NASZA HISTORIA

Amelka to antidotum

melia urodzita sie w Lublinie
3 lipca 2008 roku z waga
A 1,990 kg. Dzien byt upalny,
%22 bardzo sfoneczny. Mama, jak
zwykle zabiegana, prawie spdznita sie
na pordd..., wszystko szybko, zmaga-
ta sie z tysigcem spraw do zafatwienia
jeszcze przed porodem, bo na okoto
6 miesiecy miafa by¢ wytaczona ze spraw
zawodowych.

Wszystko bylo zaplanowane...
Poréd byt zaplanowany na konkretny
dzier. Wszystko bylo zaplanowane...
miata urodzi¢ sie zdrowa dziewczynka
o dobrej wadze okoto 3,600 kg.

Amelka pojawita sie w koricu na swie-
cieli... zapadfa przeraZliwa cisza, dziecko
nie ptakato, personel nerwowo poru-
szat sie po sali porodowej. Mame prze-
wieziono do pojedynczej sali. Dziecko,
jak poinformowat lekarz zostato prze-
wiezione na oddziat intensywnej
terapii, z jeszcze niezdiagno-
zowang choroba.

Na Wszystkie troski

Po 3 tygodniach okazato sie, ze Amel-
ka jest chora na Zespdt Edwardsa, jak
podawaly informacje w internecie -
$miertelng chorobe. Swiat zatrzymat
sie, a jednoczesnie bardzo przyspieszyt.
Chrzest Amelki Rity w szpitalu, pfacz,

Amelka jest bardzo wesotym
i towarzyskim dzieckiem. Swiadczy o tym
chociazby fakt, ze przyszta na $wiat nie
sama, tylko z catym Zespotem Edwardsa.

W CZUtYCH
OBJECIACH SIOSTRY

panika, totalne zmeczenie, rodzerstwo
Amelki. Wszystko to dziato sie jakby obok.

| w koncu propozycja cudownej pani
profesor, zeby Amelka trafita do Lubel-
skiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia. Mama dostata do przeczytania
prace pani doktor, pracujacej w Hospi-
cjum, ktoéra pisata o swojej coreczce, tak-
ze chorej na ZE. Dostata takze informacje
o formie opieki personelu Hospicjum
nad chorym dzieckiem.

Dzien przyjecia

do Matego Ksiecia...

Dzien wypisu ze szpitala, byt jednoczesnie
dniem przyjecia Amelki do Hospicjum
Matego Ksiecia. Wszystko to dziato sie
szybko, byto przerazajgce dla mamy, dla
rodzenstwa Amelki, dla dziadkéw Amelki.

Pani doktor Rafalska wraz z panig pie-
legniarkg Gosig przywiozty niezbedny
sprzet, podawano mndéstwo informa-
cji, podpisy. Wszystko byto przerazajace,
nowi ludzie pojawiajacy sie w domu,
cata otoczka choroby dziecka, mama
sama z tréjka dzieci i z tym Zespotem
Edwardsa.

A Amelka rosta sobie powoli, przybie-
rata na wadze. Bardzo szybko zaczeta sie
usmiechac. Powoli zycie w domu Amelki
zaczeto normalnie¢. Odsysanie podczas
kataru, przywracanie oddechu podczas
ataku padaczkowego, podtaczanie tlenu,
rehabilitacja...wszystko to, bardzo szyb-
ko spowszedniato i przestato przerazac.
Personel Hospicjum pomagat medycznie
i psychicznie. Wizyty okazaty sie bardzo
potrzebne, a w koncu pracownicy Hospi-
cjum stali sie domownikami.

Blogostawienstwo dla domu
Bardzo szybko réwniez okazato sie, ze
cata sytuacja jest btogostawienstwem
dla domu.

Amelka jest bardzo wesotym i to-
warzyskim dzieckiem. Swiadczy o tym
chociazby fakt, ze przyszta na $wiat nie
sama, tylko z catym Zespotem Edward-
sa. Jest bardzo pogodna, lubi tanczy¢,
rozmawiac¢” z ludzmi, zawsze (kiedy jest
w dobrej kondycji) ma im cos do powie-
dzenia, wygfaszajac swoje niewatpliwe
madrosci, niestety w znajomym tylko dla
siebie jezyku. Babcia Amelki twierdzi, ze
Amelka jest antidotum na wszystkie tro-

AMELKA z dziadziem Swietuje siédme urodziny -

AMELKA to prawdziwy
kibic naszej reprezentacji

ski. | faktycznie tak jest. Przebywanie w to-
warzystwie Amelki zawsze odpreza, daje
dobry humor, nawet pomimo zmeczenia
i roznych trosk.

W tym roku Amelka koriczy 10 lat, a to
jest takze 10 lat z Hospicjum Matego Ksie-
cia. Rocznice zawsze sktaniajg do refleksji.
10 lat wspaniatej pomocy, usmiechéw,
porad, po prostu bycia z Amelka i jej rodzi-
ng w dobrych i w trudnych chwilach. | za
to wszystko Amelka, mama, rodzenstwo
i dziadkowie bardzo DZIEKUJA wszystkim
pracownikom, tym, ktdrzy sa z nami te-
raz i tym, ktérzy pracowali w Hospicjum
wczesniej. DZIEKUJEMY!
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ROZMOWA

~ Choroba Filipka A
4 naszaskoczyra .

Z Mama FILIPKA - NASZEGO
PODOPIECZNEGO Z ODDZIALU
STACJONARNEGO - rozmawia
psycholog, Barttomiej Jasiocha

Kiedy dowiedzieliscie si¢ Panstwo

o chorobie Filipka?

Tak konkretnie to dowiedzielismy si¢ do-
piero po porodzie. Czyli w szpitalu, na-
stepnego dnia. Pani doktor zaprosita nas
do gabinetu i powiedziala, Ze prawdopo-
dobnie wystepuje u Filipka zespot Edward-
sa. Zeby to potwierdzi¢ wysytane byly wla-
$nie badania do doktadnej analizy.

Co dzialo si¢ potem?

Bylo nam bardzo Zle. Bylo to dla nas
naprawde trudne. Nie spodziewali$my sie
az tak cigzkiej choroby. I jaimaz

bylismy po prostu zszokowani. Bardzo
cigzko na poczatku bylo mi podejs¢ blizej
do t6zeczka, popatrze¢ na dziecko.

Nie mogtam. Bardzo starala si¢ mi pomdc
w tym czasie pani psycholog. Batam si¢
podac reke, miatam okropny lek.

Ale rozmowy z psychologiem

i personelem medycznym pomogly mi.
Powoli sie przetamywatam. Mezowi zajeto
to wiecej czasu.

Jak Panstwo dowiedzieliscie sie

o Hospicjum?

Nasza pani doktor z oddziatu szpitalnego
powiedziala nam, ze jest takie Hospicjum,

Zaczelismy powoli
dorasta¢ do nasze;

na nasze dziecko
i walczyc¢, bo ono
potrzebuje rodzicow.

=» FILIPEKzmamgq

=» ODWIEDZINY starszej siostry

ktore dobrze zajmie sie naszym Filipkiem
i nam pomoze. Zachecala nas, zeby$my

o tym pomysleli, gdyz opieka nad chorym
dzieckiem bywa ciezka, a Filipek ma

duza wade serca i napady padaczkowe.
Powiedziala nam, ze w Hospicjum

jest jak w domu, ze personel bardzo
dobrze zajmuje sie dzieckiem. Potem
pojechaliémy do panistwa na miejsce
zobaczy¢, jak to wyglada.

I wtedy poznaliscie Panistwo Ojca Filipa
i nasze panie doktor?

Ojca Filipa poznali$émy juz wczesniej

w ramach pomocy z Hospicjum
Perinatalnego, gdyz to on w szpitalu
ochrzcit naszego Filipka. Trzeciego

dnia po porodzie z uwagi na cigzki stan
Filipka pani psycholog po rozmowie

z nami poprosita Ojca Filipa o wizyte.
Oboje z mezem bylismy wtedy w bardzo
ciezkim stanie psychicznym. Cig¢zko

Powiedzial wtedy, ze nas podziwia, bo
nie wiedzieliémy wczeéniej o chorobie.
Ona nas zaskoczyla. Czasami rodzice

dowiaduja sie o chorobie jeszcze przed
porodem. My nie zdawali$émy sobie

sprawy z istnienia takich choréb. Nie
wiedzieliSmy jeszcze nic o Hospicjum.
Zaczelismy powoli dorasta¢ do naszej
sytuacji, przezwyciezac to, co trudne, ze
wzgledu na nasze dziecko walczy¢, bo
ono potrzebuje rodzicow.

A co Panstwu najbardziej pomoglo,
gdy juz Filipek trafit pod opieke
Hospicjum?

Wrhasnie opieka nad dzie¢mi. Dzieci

s3 noszone na rekach, wozone

w wozeczkach, jest tak jak w domu.
Ciesze sie, ze dzieci sa bardzo zadbane,
a nie pozostawione same sobie

w chorobie. Teraz na razie si¢ cieszymy,
bo Filipek zyje i jest z nami. Staramy
sie nie mysle¢ przesadnie o jego
chorobie. Odwiedzamy go na oddziale
stacjonarnym, spedzamy z nim mozliwie
jak najwiecej czasu. Zabieramy ze soba
starszg corke, zeby dzieci sie widzialy,

sytuadji, przezwyciezac bylo to wszystko znies¢. Przyjechat dopoki maja szanse.
t trud led wtedy Ojciec Filip, porozmawial W ten sposdb to
0, o Truane, 26 wzgiedu z nami, a potem ochrzcit Filipka. przezywamy.

Gdyby mogla Pani teraz przekazac

jakas wiadomos¢ rodzicom, ktdrzy - tak
jak kiedys Panstwo - niespodziewanie
dowiaduja sie o chorobie dziecka, co
Pani by chciala powiedziec?

Drodzy rodzice. Lek nie jest wam
potrzebny. Postarajcie si¢ od razu przyjac
wasze dziecko. Ono was potrzebuje.

Gdy jeste$my przy Filipku, on cala buzig si¢
us$miecha, przytula sie. Widag, ze sig¢ cieszy,
z tego, ze go odwiedzamy. To po dziecku
po prostu wida¢. To, ze czuje, Ze si¢ go
kocha - takim jaki jest. Przede

wszystkim — przyjmijcie to dziecko.

Od razu wyciagnijcie rece, od razu
kochajcie je, bo nie wiadomo, ile macie
wspolnego czasu. Szukajcie tez pomocy,
by kto$ was poprowadzit i pokazat,

jak postepowac.
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ZAINSPIRUJ SIE!

> Jak pomagaja

arczyncy Hospicjum Matego Ksiecia codziennie pokazujg nam, jak jeszcze mozna pomoc najciezej

chorym dzieciom. Ponizej przedstawiamy inicjatywy z ostatnich miesiecy. Mamy nadziejeg, ze beda
dla Was inspiracja i wyzwaniem. Liczymy na Wasza pomystowos¢. Pamietajcie tez, ze mozecie

/ przekaza¢ nam 1% podatku.
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ZAINSPIRUJ SIE!

POMagajg na sportowo

)™=

. SKIM
A KAZDYM LUBEL

N MECZU PIKI RE,CZNElgl
DRUZYNY MKS PERLA LUBle.
Zbierane sg plastikowe zakretki.
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@MARATON LUBELSKI - AKCJA
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Uczestnicy kazdej z Dych do Maratonu
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plastikowe zakretki
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@...Wolontariusz moze

obdarzy¢ dzieci tym, co ma
najcenniejszego: sobg i swoim
czasem. Dzieci maja rozne po-
trzeby. Jedne lubia by¢ noszo-
ne i tulone, inne potrzebuja,
aby przy nich posiedzie¢, po-
glaska¢, przeczytac bajke, za-
$piewac. Zawsze najwazniejsze
jest to, zeby po prostu przy
nich by¢. Obdarzy¢ spokojna
obecnosdciag i zainteresowa-
niem. Dzieci odczuwajg bli-
skosc¢ drugiej osoby i troske. ..
Barttomiej Jasiocha,
psycholog-koordynator
wolontariuszy na Oddziale
Stacjonarnym

% ...Czy kazdy moze zo-

sta¢ wolontariuszem? Wydaje
mi sie, Ze to sprawa osobista. Na
pewno kazdy moze sprébo-
wac. Rozumiem tez, ze nie kaz-
dy moze sie odnalez¢ w takiej
formie wolontariatu, jak na
przyktad tutaj, bo sama réwniez
nie w kazdym wolontariacie
potrafitabym dziata¢. Ale Hospi-
cum to piekne miejsce. Jesli
ktos chce, to warto naprawde
sprobowac, warto przyjs¢. Waz-
ne tylko, aby nie ocenia¢ za
pierwszym razem. Mnie na po-
czatku tez byto trudno, dopiero
po kilku wizytach upewnitam
sie, ze to jednak dla mnie (...)
Dla mnie na poczatku najtrud-
niejszy byt kontakt. Inne mia-
tam wyobrazenie, a z czyms
innym sie spotkatam. Ciezko mi
byto pogodzi¢ sie z tym, ze nie
zawsze s3 to dzieci, z ktorymi
mozna rozmawiac. W kazdym
razie to byta dla mnie bariera,
ktérg jednak udato mi sie
pokonac.

Wyobrazatam tez sobie Ho-
spicjum jako miejsce, w kto-
rym spotykasz sie z odejsciem,
miejsce, w ktorym jest smutno.
| bardzo mnie zaskoczyto, ze tu
jest rados¢, tu sg tance, tu jest
$piewanie, tu jest noszenie, lu-
lanie, gtaskanie(....) Dla mnie
bycie w Hospicjum to dar, bo
widze jak duzo czerpie od tych
dzieci, jak sie ucze. Piekne jest
patrzenie na rodzicéw, na ich
mitos¢, ktéra przeciez jest trud-
na i wymagajaca. Ucze sie ta-

.wiece
57CzesCia
jest
w dawaniu,
NiZ W braniu

kiej mitosci, ale tez bycia. Bycia
mimo wszystko, mimo ze jest
trudno. Przyjmuje to tak, jak
jest i dobrze mi tutaj...

Kinga, wolontariuszka

%( ) Wolontariat zalezy

od potrzeb. Od potrzeb nie tyl-
ko chorego dziecka, ale row-
niez rodziny. Na przykiad
zdarzato sie, iz przebywatam
nie tylko z dzieckiem chorym,
ale réwniez z jego rodzen-
stwem. Wychodzilismy razem
na plac zabaw, do kina — robi-
tam po prostu to, na co rodzi-
com przy ciezko chorym

llustracja: A. Sulimierska

dziecku brakuje czasu. A waz-
ne jest, zeby rodzenstwo czu-
to, ze nie zostato samo, ze nie
jest pominiete. Zwykle w ro-
dzinach cata uwaga skupiona
jest na chorym dziecku, wiec
my jako wolontariusze stara-
my sie, aby rodzenstwo nie
czuto sie w tym wszystkim po-
rzucone. Ono tez przezywa te
sytuacje, a gdy otrzyma uwa-
ge, tatwiej mu poradzi¢ sobie
zemocjami i fatwiej to przezyc.
Bo nie jest tak, ze choruje tylko
jedna osoba. Cata rodzina jest
zaangazowana w ten proces.

(...) O wiele wiecej szczescia
jest w dawaniu niz w braniu
- to stara prawda, ale wiasnie

prawda. Juz tyle lat jestem wo-
lontariuszem, ze to dla mnie
tak oczywiste i naturalne, jak
natég niemalze. Na pewno
daje mi rozwdj, poczucie bycia
potrzebnym, poczucie robie-
nia czego$, co ma sens.
Magda, wolontariuszka

%( ) Przede wszystkim

to, co urzeka w wolontariu-
szach, to to, ze potrafig bezin-
teresownie dzieli¢ swdj czas
z chorymi, pochylajac sie nad
najtrudniejszym tematem -
nad cierpieniem niewinnych
dzieci. Bo choroba zawsze wig-
ze sie cierpieniem, czyms, co
niszczy cztowieka, znieksztatca,
dotyka. Dlatego fakt, ze s3 lu-
dzie mtodzi, ktérzy chcg sie
ocierac o ten temat, jest czyms$
bardzo budujacym. Tak na-
prawde, gdy spotykam mio-
dych ludzi, ktorzy sg przy
chorych dzieciach, zastana-
wiam sie, skad oni majg na to
site? W swoim  zabieganym
Swiecie, w obowigzkach, w stu-
diowaniu odnajduje rzeczywi-
stos¢, ktora odbiega zupetnie
od codziennosci, od spotyka-
nia znajomych, przyjaciéf, im-
prezowania i tak dalej. Od zycia
skupionego wytacznie na ,ja"
przechodzi do $wiata, w kto-
rym zyje dla” Na dodatek wie-
my, ze bycie przy tych dzieciach
zwigzane jest z rozstaniem. Bo
przeciez wiekszos¢ tych dzieci
W swoim czasie umiera, od-
chodzi do Pana Boga, i tak na-
prawde piekne jest to, ze
mitody cztowiek, moéwiac kolo-
kwialnie, inwestuje w relacje,
o ktorej wie, ze bardzo szybko
sie skonczy. Wie jednak, ze ta
relacja idzie dalej, gtebiej, ze
ona go dotyka, zmienia. W po-
wotanie kapfanskie wpisuje sie
bycie przy chorych i cierpia-
cych:to dla nas jakby naturalne
$rodowisko, natomiast wolon-
tariusze sami z siebie, bezinte-
resownie  wchodzg w te
rzeczywisto$C. | to jest czyms$
budujacym(...)

ks. Dariusz, wolontariusz

Cytaty pochodzq
z Gazety Pomocnej,
Nri1/2018
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Lista pacjentéw LHD im. Matego Ksiecia 2017

. Data

L.p Nazwisko Rozpoznanie T zgonu/

o i imie urodzenia wypisu
1989

1 GrzegorzT.
2 Mateusz S.
3 Amelia A.

4 Jakub S.

5 Julita G.

6 Julia M.

7 Katarzyna Z.
8 Maciej S.

9 Emilia S.

10 Weronika N.
11 Szymon K.
12 Jakub J.

13 EmiliaS.

14 Amelia S.

15  Mateusz P,
16  MateuszS.
17 Maria P,

18  Antoni K.

19  MalwinaT.
20  Katarzyna R.
21 Dorota O.
22 OskarG.

23 Amelia M.
24 Aleksander D.
25  JanZ

26 Franciszek D.
27 Marcin D.
28  Stanistaw W.
29  Wiktor D.

Zespot Cornelii de Lange

Rdzeniowy zanik miesni

Zespot Edwardsa

Stan po urazie komunikacyjnym, padaczka pourazowa , tracheostomia
Zespot Edwardsa

Postepujgca encefalopatia

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, zespét Klinefeltera, niedoczynnos¢ tarczycy

Zespot Arnolda-Chiariego, stan po operacji przepukliny
oponowo-rdzeniowej, tracheostomia

Hiperglicynemia nieketotyczna
Pecherzowe oddzielanie naskérka
Mobzgowe porazenie dzieciece, padaczka

Zespot wad wrodzonych, przewlekta niewydolno$¢ oddechowa,
wada serca

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa, wada serca, marskos¢ prawej nerki
Choroba Hallervordena-Spatza
Nowotwdr ztosliwy mézgu

Wczesniactwo, encefalopatia, stan po zapaleniu opon mdzgowych,
padaczka lekooporna

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, ciezka zamartwica
urodzeniowa, uszkodzenie CUN i stuchu

M.PDz. tracheostomia, padaczka lekooporna

Zespot Struge'a Webera, padaczka lekooporna, zapalenie ptuc,
opdzniony rozwdj psychoruchowy

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, zespét wad wrodzonych,
encefalopatia nieokreslona, stan po pyloromiotomii i wytonieniu
gastrostomii, wrodzony swist krtaniowy

Ceroidolipofuzcynoza Typ Il, padaczka objawowa

Trisomia 18, wada serca (PFO, niedomykalno$¢ zastawki aortalnej),
niedokrwistos¢ wczesniakéw, rozmiekanie istoty biatej mozgu, zespot
zageszczonej zotci, hipotrofia w/maciczna, stan po zap. ptuc, nerka
podkowiasta

Skrajne wczesniactwo 25hbd, dysplazja oskrzelowo-ptucna, drgawki,
encephalopatia, obs.cordi FOP/ASD I, obs. CUN, przepuklina pachwi-
nowa prawostronna, spodziectwo

Ztozona wada serca, wrodzone zarosniecie odbytu, kolostomia,
tracheostomia, przewlekta niewydolnos¢ oddechowa

Choroba demielinizacyjna OUN, leukodystrofia nieokreslona,
padaczka nieokreslona, wrodzone wady rozwojowe mdzgu, agenezja
ciafa modzelowatego, wrodzona rybia tuska, nadcisnienie tetnicze,
niedoczynnosc tarczycy, niedostuch, mnogie wady kostne, wiotkos¢
krtani, lejkowata klp

Szczegodlne zespoty padaczkowe z hypsarytmia i SBA, encefalopatia
padaczkowa, dysplazja biodra prawego

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, skrajne wczesniactwo 27hbd, zespot
wad, tracheostomia

Wrodzona wada serca — ubytek przegrody przedsionkowo-komorowej,
wczesniactwo 36 hbd, tracheostomia, niewydolno$¢ oddechowa

1992
2008
1991
2008
2000
2006
2005
2001

2002
2009
2002
2010

2009
1998
2004
2011

2012

1995
2011

2012

2007
2013

2013

2013

2011

2014

2014

2014

wypis 30.06.2017
zgon 22.05.2017

wypis 28.06.2017
zgon 7.05.2017

zgon 5.06.2017

wypis  16.07.2017

wypis 30.06.2017

wypis 30062017

wypis 3.01.2017

wypis 1.12.2017

31
32

33

34
35

36
37
38

39
40

41
42
43
44

45

46

47
48
49
50

51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63

Amelia G.
Kacper D.
Barttomiej M.

lgor Z.

Wiktor C.
Aleksander K.

Ignacy N.
Aneta K.
Aniela W.

Amelia P
Lena L.

Antonina G.
Zofia G.
Ewa M.
Stanistaw K.

Szymon P.
Lena K.

Wiktoria R.
Zoja P.
Wiktor K.
HannaT.

Barbara P.
Laura K.
Malwina A.
Maja S.
Natalia J.
Jakub M.
Marcin M.

Magdalena H.

Hanna B.
Luca l.
Piotr H.
Filip J.
Andrzej N.

Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespoét Canavana, padaczka

Rozszczep kregostupa krzyzowego ze wspdtistniejacym
wodogtowiem po plastyce otwartej przepukliny drenazem
komorowo-otrzewnowym po str. prawej, wrodzony swist krtaniowy,
porazenie strun gtosowych, pecherz neurogenny

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, padaczka,
wczesniactwo 29hbd, zespdt krétkiego jelita, refluks
zotgdkowo-przetykowy

Miopatia miotubularna, ubytek przegrody miedzykomorowe;j

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wodogtowie pokrwotoczne, skrajne
wczesniactwo, retinopatia wczesniacza

Encefalopatia, kardiomiopatia, zespdt Brugaddw
MPDz, epilepsja, stan po ostrej niewydolnosci oddechowej

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa,
zespot wad wrodzonych

Zespdl Canavana, inne sfingolipidozy

Wczesniactwo 27 hbd, dysplazja oskrzelowo-ptucna, przewlekte
zapalenie ptuc, cytomegalia

Zespol Canavana
Zespol Canavana
MPDz, padaczka, tracheostomia

Przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, inne wady
rozwojowe

Wrodzone wady rozwojowe, rozszczep podniebienia twardego
i miekkiego obustronny

Schytkowa niewydolnos¢ nerek, zespdt nerczycowy, zespodt Piersona,
wrodzona za¢ma

Hiperglicynemia nieketotyczna
Zespot wad rozwojowych, ztozona wada serca
MPDz, padaczka, slepota, gastrostomia

Inne okreslone aberracje chromosomowe, ubytek przegrody
miedzykomorowej, wrodzone znieksztatcenie szpotawe stopy

Zespot niedorozwoju lewej czesci serca

Mnogie wady rozwojowe, syndrom Pierre'a Robina
Mnogie wady rozwojowe, syndrom Pierre'a Robina
Wady rozwojowe modzgu, twarzoczaszki, brak koriczyn gérnych
Zespot Edwardsa, ztozona wada serca

M.PDz.,, padaczka, wyniszczenie
Mucopolisacharydoza, kacheksja

M.PDz., padaczka, dychawica oskrzelowa

Padaczka lekooporna

M.PDz., zespot Westa

Zespot Patau, rozszczep wargi i podniebienia
Zespot Edwardsa

Wady rozwojowe mdzgu

2008
2014

2006

2014
2013

2014
2003
2015

2013
2015

2009
2009
2001
2014

2016

2015

2016
2016
2007
2016

2015
2016
2016
2016
2016
2006
2006
2011
2017
2002
2017
2017
2017

Xe

Nazwisko Rozpoznanie o
iimie P urodzenia

wypis

wypis

zgon

wypis

wypis

wypis
zgon

zgon
wypis
wypis

wypis
zgon

wypis

Data
zgonu/
wypisu

4.10.2017

3.02.2017

1.06.2017

10.04.2017

7.02.2017

31.03.2017
12.03.2017

29.04.2017
28.02.2017
5.07.2017

31.03.2017
15.01.2017

2.09.2017
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Data

Nazwisko Data a rO le | S | a N |e a
. Himie RIS rodzenia ﬂ \ZA?V?D?:J

Aleksander M. Zespot wad wrodzonych, zespdt Aperta, atrezja nozdrzy tylnych, 2016 Wypis 30.06.2017 Lista Podopiecznych, ktérzy odeszli od nas w okresie
wady dtoni i stop, syndaktylia . .
65  Weronika J. Wrodzona famliwos$¢ kosci, wczesniactwo, hipotrofia 2016 zgon 30.01.2017 Od vvydanla Ostatnlego numeru Informatora
66  Zuzanna P Mnogie wady rozwojowe, agenezja ciata modzelowatego, wielkogto- 2016 zgon 11.07.2017
wie, wady rozwojowe koriczyn dolnych, drgawki noworodkowe
67  Martyna N. Nowotwor ztosliwy (hepatoblastoma) 2011 zgon 31.01.2017
68  Franciszek F.  Neuroleukodystrofia ALD-X 2009
69  AnastazjaW. Mnogie wady rozwojowe serca (serce jednokomorowe), niewydol- 2016 zgon 4.07.2017
nos¢ serca zastoinowa, rozszczep podniebienia twardego i miekkiego
70 Emilia K. Nowotwdr ztosliwy pnia mézgu 2011 zgon 29.06.2017
71 MartynaW.  Nowotwor ztosliwy pnia mézgu 2018 wWypis 21.06.2017
72 Blanka K. Przewlekta niewydolnos¢ watroby, hepatosplenomegalia 2013
0 nieznanej etiologi, wodobrzusze MARIA P. LUCJAJ ZUZANNA K KATARZYNA R
73 HannaB. M.PDz., padaczka, dysplazja ptuc 2013 Wypis 1.06.2017 ur. 15.11.2011 ur. 06012016 ur. 28082000 ur. 15072011
74 Dawid B e p— 1998 WPk 3082017 zm. 06.01.2018 zm. 07.01.2018 zm. 12022018 7m. 20022018
75  Wiktoria M. Zespdt Edwardsa 2017 zgon 23.06.2017
76 Blankas. Wodogtowie wrodzone, wada serca 2017 wypis 07.06.2017
77  Franciszek K. Niewydolnos¢ oddechowa, wrodzone zwezenie zastawki aorty, 2016 wypis 08.09.2017
niewydolnos¢ krazenia
78  tudjaJ. ﬁ:ggirézrigﬁigzii?cc;léczne — gangliozydoza, niedostuch, 2016 H OS P | CY_J N A O P | E KA P E R | N ATA |_ N A
79  Wiktor M. Wrodzona wada serca AS+AP, nadcisnienie ptucne utrwalone 2012 zgon 29.09.2017 Porad N | k d | a rOdZiCéW | ZeSpOJ(C,)W |eCZQC>/Ch
80  WojciechZ.  Choroba nowotworowa - sarcoma clarocellurare, schytkowa 2000 zgon 20.06.2017 .
niewydolnos¢ nerek, hemodializoterapia é}?} oradnik ten powstat gtownie z my- ktorzy wiedza, co teraz czujesz, poniewaz
81  Nadia M. Wrodzone wady rozwojowe, tracheostomia 2017 $lg o rodzicach stojgcych w obli- sami to przezyli.
82 AgataG. MPDz, padaczka lekooporna, niedobér masy ciata 2008 czu prawdopodobnej choroby swojego Zapewniamy Cig 0 naszej otwartosci |
83  PatrykG. MPDz, padaczka lekooporna, cytomegalia wrodzona, niedobér 2002 dziecka. Moze byc¢ réwniez przydatny dla gotowosci niesienia pomocy, jesli tylko
czynn,ika Xl ' ' ich bliskich oraz dla lekarzy, pielegniarek zdecydujesz sie z niej skorzystac...
84  Jakub K. Dysplazja oskrzelowo-ptucna, skrajne wczesniactwo 25/26 hbd, 2016 I potoznych, kidrzy poprzez swoja postawe N I o , o L
przewlekta niewydolnoéé oddechowa zrozumienia i podmiotowego podejéciado  ...*Gabci* nie dato sie nie kochac, rozko- sondy w nosku, ze sie nie dusi, ze sie juz
- ~ — - pacjenta sg istotnym wsparciem dla rodzi-  chata w sobie caty swiat. Ona po prostu nic ztego nie dzieje. Widze jg oczyma duszy
85  CezaryB. MPdDZ'. meyvydolno;c ogdechov,vj{abtracheos't%mm : gast,rc?s{toma, 2009 cow doswiadczajgcych cierpienia zwigza- cafa byta Mitoscia. jak spaceruje po Niebie trzymajac Boga
_ n|e. OzyWIENIE, pa ac.z 4, 2€5p0 ,c,>vvna, ne oczynnos.c arczycy nego z chorobg dziecka. Zmienifa nas, nasze spojrzenie na ludzi, za reke i zatoze sie, ze macha mu przed
86  MarcelinaH.  Ziozone wady OUN, niedoczynnosc tarczycy, matogtowie, ubytek 2016 nasze rozumienie zycia, pojmowanie oczyma swoimi pomalowanymi na rézowo
przegrody migdzykomorowej FRAGMENTY PORADNIKA: éwiata. Przez swoje krotkie zycie dokonala  paznokciami...
87  AdamG. Zespot Downa, rozszczep podniebienia i rozszczep wargi, wada serca = 2016 ...Hospicjum Perinatalne to miejsce, gdzie  tylu zmian, w nas i w naszych bliskich, ze
88  MateuszM.  Okreslone zaburzenia mézgu, padaczka 2017 kompetentne osoby otoczg Cie opieka, niektérym dtugie lata nie wystarczaja, zeby Osoby Zainteresowane
89  HannaW. Dysplazja oskrzelowo — ptucna, skrajne wezesniactwo 2017 pomoga zdecydowac o potrzebnych bada-  dokonac tego czego dokonata ta mata nabyziem poradnika prosimy
. ; : . niach, skontaktuja ze specjalistami, udziela ~ osdbka. Wczoraj czulismy spokdj, wyciszy- . .
90  Karolina D. Wrodzona wada rozwojowa krtani, wrodzone porazenie strun 2017 . holoai Vlub d liémy sie | wiedsieliémy. 6 ia Uz nic ni o kontakt z biurem Hospicjum
glosowych i krtani wsparcia psychologicznego i/lub du-- ismy si | wiedzielismy, ze ja juz nic nie tel. +48 81 53 71 373
91 ZuzannaB e T T 2016 chowego. Spotkasz tu réwniez rodzicow, boli, ze juz nie ma napaddw, ze juz nie ma
92  ZuzannaK. Osteosarcoma 2000
93  Amelia P Wrodzone rozmiekanie oskrzeli gtéwnych 2017 DWIE Aﬂﬂy PrzyJaQel Majfego KSI@CIa SpeJ[ﬂIamy
94  Barttomiej Z.  Guz mdzgu 2008 :
i a | Marzeni
95  AlicjaK. Zespot Pataua, wada serca, kardiomegalia 2017 ‘ﬁ ’Q"\ }C\Seté/itg\;}\gi)znel;c;rjvvanla arzenila
96  Wiktoria P. Encefalopatia 2017 m m m godz. na dobe ¢ledzi

Szanowni Panstwo

ANNCAR

Juz piaty rok o czysto$¢ hospicyjnych
samochodow dba firma Eurostar

dla nas polskie media.
Dzieki temu Hospicjum
wie kto i jak pokazuje je w $rodkach masowego

Instytut Monitorowania /

Ny dpd

Firma DPD Polska od kilku lat

W Informatorze Maty Ksigze znajdziecie blankiet wptaty, ktory umozliwia przekazanie dowolnej darowizny finansowej dla
Podopiecznych naszego Hospicjum za posrednictwem Poczty Polskiej na terenie kraju, bez ponoszenia dodatkowych
kosztow. Prosimy nie traktowac blankietu jako druku optaty za Informator. Informator otrzymujecie Panstwo bezpfatnie jako
nasi Przyjaciele

Stawomir Zalewski z Lublina. Myjnia
Anna ma w Lublinie dwie siedziby:
przy ul. Orkana 6 (parking podziemny
pod Galerig Orkana) oraz na ul. Inzy-

przekazu takich jak telewizja, prasa, radio i internet.
Jest to szczegdlnie wazne w okresie, kiedy Maty
Ksigze zacheca do dotaczenia do ludzi o WIELKICH
sercach i przekazanie na rzecz Hospicjum 1 %

wspiera nas w nieodptatnym
transporcie nakretek. Dzieki temu
spefniamy marzenia i sprawiamy
rados¢ naszym Podopiecznym.

nierskiej 3. Serdecznie dziekujemy! podatku. Dziekujemy! Gorace podziekowanial



Dotacz do ludzi
o WIELKICH sercach

Przekaz 1% podatku KRS: 000 000 4522

h Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.lublin.pl im. Matego Ksiecia



