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|7 TYTULEM WSTEPU

KOLEJNA COVIDOWA WIGILIA...

Witam Panstwa bardzo serdecznie i pozdrawiam. Cieszy mnie,
ze nasz Informator zagoscit pod Panstwa dachem.

Nie przypadkiem odniostem sie do covida, poniewaz ma on ogromny
wplyw na realizacje naszych celdw, ktdre sobie postawilismy, ale tez
przeciez wptywa na nasza indywidualng kondycje. Nasi pracownicy,
ich rodziny, nasi podopieczni i ich rodziny doswiadczaja
skutkdw covidowego dramatu. Niestety, jakby to powiedziat
Sw. Franciszek, zagoscita w naszych szeregach takze siostra
Smierc’; siejac spustoszenie, odbierajac nadzieje.
Oczywiscie udaje nam sie, jako zespotowi zachowac
ciggtosc¢ opieki we wszystkich poradniach Domu
Matego Ksiecia, nasi podopieczni s nadal z nalezyta
starannoscia zaopiekowani. Ten rok przynidst nam
réwniez decyzje o otwarciu,Okna zycia" Miesci
sie ono w Domu Matego Ksiecia. Jezeli pomoze
cho¢ jednej matce, uratuje choc jedno zycia, to
wystarczy. Doniesienia z innych ,okien zycia”
mowig, Ze statystycznie trafi nam sie 1,2 dziecka
w skali roku. Na najblizsze 5 lat wychodzi
szescioro dzieci. Okno jest do dyspozycji catg
dobe przez siedem dni w tygodniu.
Korzystajac z okazji chce Paristwu
podziekowac za zorganizowane dla naszych
podopiecznych zbidrki w Polsce i Europie,
ofiarowane dary i ustugi, przekazany 1% Waszego
podatku. Wszystko to pozwala nam wkraczac
w Swietowanie 25 lat naszego hospicjum z nadziejg
dalszego z serca pomagania, takze dzieki Wam, Drodzy
nasi Przyjaciele.

Z catego serca dziekuje i pozdrawiam, swigtecznie
i noworocznie.

O. Filip Buczynski
prezes LHD
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ROZMOWA

MIEOSC CZYNI CUDA

To przeznaczenie, ze Weronika jest u nas

/ rodzing WERONIKI
rozmawia nasz psycholog,
BARTLOMIEJ JASIOCHA

Bartlomiej: Prowadzicie Pafistwo Ro-
dzinny Dom Dziecka, a Weronika, ktora
sie opiekujecie jest nasza Podopieczna.
Jak to bylo, ze przyjeliscie chore dziecko
do siebie?

MAMA: W naszym domu jest o$mioro
dzieci. Jedna z naszych cérek jest juz do-
rosta i ma swoja rodzine. Mieszka z nami
nasza mlodsza corka, a dla 7 dzieci jeste-
$my rodzing zastepcza. Wychowuje sie

u nas rodzenstwo Weroniki. Gdy dowie-
dzieli$my sie, ze Malutka przyszta na $wiat,

to wiedzac o wyjatkowo trudnej sytuacji
Jej rodziny, podjelismy starania, aby We-
ronika mogta z nami jak najszybciej za-
mieszka¢. To wazne, zeby rodzenstwo
bylo razem. Stan dziecka po urodzeniu
byl bardzo powazny, Weroniczka wazyta
tylko 840 gram i miala zamartwice. Roz-
mawiajgc z pielegniarkg w szpitalu usly-
szalam, Ze niemozliwe jest, Zeby dziecko
przezylo. W sierpniu bylam juz opieku-
nem prawnym Weroniczki, ktéra zostala
umieszczona na Oddziale Stacjonarnym
w Domu Malego Ksiecia, a w miedzycza-
sie sad ustanowit nas rodzing zastepcza.
Mijal wrzesien, a Weroniczka zaczela lepiej
fapa¢ oddech. Pod koniec pazdziernika
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Pobyt na Oddziale Stacjonarnym

mogtam przyjecha¢ na Oddziat zobaczy¢
Weronike, bo dotychczas przyjezdzalismy
i ogladalismy Ja tylko przez okno.
Zaprzyjaznialam sie z Weronika,
przyjezdzatam 2 razy w tygodniu

i bawity$my sie razem. Weroniczka nabie-
rala wagi, zaczeta kontaktowac i mielismy
nadzieje, Ze na pierwsze urodziny bedzie
w domu, ale niestety jej stan si¢ pogorszyt.
Wiec jezdzilismy dalej, bawilismy sie, a ja
uczytam si¢ karmienia i przewijania, bo to
bylo malenstwo. Miata rok i wazyta tylko 5
kg. Pozniej nasz doktor z Hospicjum Sta-
cjonarnego powiedzial, ze Malutka moze
wroci do domu na $wieta wielkanocne, ale
tak sie nie stalo. Dopiero w maju zostata
wypisana z oddziatu i moglismy jg zabra¢
do domu. Zostata wtedy objeta opieka Ho-
spicjum Domowego.

TATA: W domu trwaly przygotowania,
wielki remont, rozbudowa, aby wystar-
czylo miejsca dla kazdego. Weronika mu-

siata mie¢ swoj pokdj i specjalne warunki.

Tak naprawde przygotowania zaczeli-
$my juz w pazdzierniku 2020 r. z nadzie-
ja, ze Weroniczka jak najszybciej z nami
zamieszka. Strach byt wielki, ale dalismy
rade. PéZniej nam sie rozchorowala i po-
nownie trafita na Oddziat Stacjonarny do
Hospicjum.

M: Powiedziano nam, ze Jej reakcja jest
naturalna i byta do przewidzenia. Przy-
szla ze sterylnych warunkéw, jakie mia-
fa w Hospicjum, a w domu ma kontakt

z dzie¢mi, ktore uwielbiajg sie z nig ba-
wic... Znowu jezdzitam do Weroniczki
na oddzial, wigcej czasu z nig spedzalam.
Juz mnie poznawata. Gdy jej stan sie po-
prawil, wrécita do domu.

B: Czesto mogliscie si¢ Panstwo poczu¢
bezradni. A tymczasem opowiadacie

o tym z duza rado$cia, z pasja w glosie
iwoczach...

M: Wiele klopotdw, takich réznych sytu-
acji wynikto z braku zrozumienia naszych
intencji. Jestem czlowiekiem takim, ktory
czerpie przyjemno$¢ z robienia dobrych
rzeczy dla innych ludzi, moge z siebie zre-
zygnowa¢ na rzecz drugiego czlowieka.
Nie mam poczucia, ze robie co$ wielkiego.
Takim rodzinom jak nasza bytoby o wiele
fatwiej, gdyby osoby i instytucje, ktérym
rodziny zastepcze podlegaja byly po tej
samej stronie bramki. Sprawujemy piecze
nad siedmiorgiem dzieci i dzigki wspar-
ciu starostwa mamy zatrudniong osobe do
pomocy. Starosta bardzo kibicuje naszej
rodzinie, mozemy liczy¢ na jego wsparcie
i pomoc. Weroniczka wymaga 24 h opie-

Nareszcie w domu

Szczesliwa w swoim tézeczku

ki, z mezem $pimy na zmiang, zeby byla
bezpieczna i zeby$my my byli spokojni, ze
wszystko jest dobrze. Mamy wsparcie i to
nas trzyma przy tym, ze robimy wlasciwg
rzecz. Otrzymujemy wielkag pomoc z Ho-
spicjum, to nam daje spokdj. Weroniczka
picknie sie rozwija i zaczyna raczkowac.
Starsze dzieci sg przeszczesliwe. Po po-
wrocie ze szkoly, bawia si¢ z Weroniczka,
nosza ja na rekach. Sama nie wiem, jak to
ujaé. Po prostu: Mito$¢ czyni cuda.

B: Jaki rodzaj wsparcia ze strony Hospi-
cjum jest najbardziej pomocny ?

M: Dostepnos¢ lekarza, pielegniarki, roz-
mowa i podtrzymanie na duchu. Naj-
wazniejsze jest dla nas wsparcie mental-
ne i merytoryczne. To jest nieocenione.
Pomoc materialna tez jest bardzo wazna.
Hospicjum przywozi nam regularnie po-
trzebne leki, $rodki pielegnacyjne, higie-
niczne i prezenty z zabawkami. Zapew-
niony mamy niezbedny sprzet medyczny,
o ktéry nie musimy si¢ martwi¢. Wiem,
ze moge wzia¢ telefon i zadzwoni¢ do
kazdego i chwile porozmawia¢. To jest
cudowne. Nie jestesmy ludZmi mlodymi
i czesto jesteSmy pytani, jak sobie radzi-
my. Mamy za sobg caly sztab Hospicjum
i jestesmy spokojni, ze damy sobie rade.
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B: Jak to bylo, Ze otworzyliscie sie Pan-
stwo na kolejne dzieci, pomimo, ze ma-
cie wlasne?

M: To kietkowato w nas juz od dawna.
Mieszkaliémy w Lublinie, gdzie prowa-
dzilismy sklepy. Mielismy jedno dziecko,
a po 18 latach urodzito nam si¢ drugie.
Marzyltam, zeby zrobi¢ cos takiego. By-
fam pochlonieta corka, jej nauka i do-
datkowymi zajeciami. Gdy urodzita si¢
druga corka, starsza pisala wlasnie egza-
min maturalny. Dom wybudowali$my,
zeby miec, gdzie jecha¢ na weekend, od-
pocza¢. ChcieliSmy realizowa¢ marze-
nia i zosta¢ na wsi. ZapisaliSmy sie na
szkolenie dla rodzin zastepczych i juz po
pierwszym spotkaniu wiedziatam, ze to
jest to. Potem zglosilismy do PCPR che¢
poprowadzenia rodziny zastepczej. Pro-
ces rekrutacji trwal dos¢ diugo, byly testy
psychologiczne i badania lekarskie.

T: Kierownik PCPR powiedziata, ze to
jest ciezki kawalek chleba, a to nas jeszcze
bardziej zmotywowalo do dzialania. Na
testach wypadli$my bardzo dobrze, pani
psycholog byta zdumiona i méwila, ze
widzi juz to wszystko oczami wyobrazni.
Dzieki nam powstal pierwszy rodzinny
dom dziecka w Parczewie.

B: Rodzinny dom dziecka u Panstwa po-
wstal w obecnym roku?

M: Tak i to sprawilo, ze jest w nas taki we-
wnetrzny spokéj. Dopelnilismy wszel-
kich formalnosci i moglismy nareszcie
realizowac sie jako rodzice zastepczy. Te-
raz skupiamy sie na tych najwazniejszych
rzeczach dotyczacych opieki nad dzie¢-
mi. Zeby da¢ dzieciom dom, zeby czuly
sie bezpiecznie, spokojnie, zeby z rado-
$cig wracaly do domu, nie baly sie. Wiel-
ka wartoscig dla nas jest, gdy widzimy, ze
one tak to przezywajg. Dzieci mowig do
nas: mamo, tato... Jest to budujace i na-
ktada wielkg odpowiedzialnos¢. Dla nas
jest to takie normalne i naturalne. Traktu-
jemy to w taki sposéb, ze mielismy duzy
stot, bylo wolne miejsce i je zapelnili-
$my. A jak brakuje miejsca to dostawia-
my krzesla. Istotna jest rzecz jeszcze taka,
Ze mam meza przy swoim boku, to jest
podstawa. Gdyby nie jego empatia, nasta-
wienie to sama bym tego nie zrobita. Rdz-
nimy sie, ale tez sie uzupelniamy i dzieci
czujg si¢ z nami bezpiecznie.

B: Co Panstwu pomaga w zwyklej co-
dziennosci?

M: Odwiedza nas ksiadz proboszcz, roz-
mawiamy. Pomagaja nam regularne wizy-
ty zespolu Hospicjum. Mamy sporo lite-
ratury, ktéra thumaczy zachowania, badz

Plazowanie z siostrq

podsuwa pomysty, jak pewne problemy
rozwigzaé. To utwierdza nas, Ze to co ro-
bimy jest dobre.

T: Wiadomo, Ze nie zawsze jest fatwo. Ale
wtedy mysle sobie, ze cokolwiek by sie
nie stalo z Weronikg, to wiem, Ze robimy
wszystko, aby miala najlepsze warunki,
aby miafa dom.

M: Gdy Weronika do nas trafila, cate lato
jezdziliémy na wizyty lekarskie, zeby zdia-
gnozowac i dowiedzie¢ si¢ jak mozemy
dziecku pomdc. Mysle, ze pobyt Weroni-
ki na Oddziale Stacjonarnym LHD bar-
dzo jej pomogt, tam dostata duzo ciepta

i troski.

B: Co chcecie Panistwo przekaza¢ innym
ludziom o Hospicjum ?

M: Hospicjum kojarzy si¢ ludziom juz

z takg ostatecznoscia, a to jest nieprawdal
Niewiedza paralizuje ludzi i boja sie tego
stowa: ,,hospicjum”. Opowiadalam ostat-
nio pewnej rodzinie o opiece paliatywnej
w Malym Ksieciu. O tym, jak oddany jest
tam personel, jak czujemy sie bezpiecz-
ni. Hospicjum zapewnia leki, pielegnacje
na wysokim poziomie, dbato$¢ o odpo-
wiednig diete. Nawet dzieki Hospicjum

i zbidrce plastikowych zakretek Weronicz-
ka wraz ze swoim rodzenstwem mogta

spedzi¢ wakacje nad jeziorem Zaglebocze.
Jakie to bylo wazne i wspaniale przezycie
dla nich. Dzigkujemy wszystkim, dzieki
ktérym ten wyjazd byt mozliwy.

B: Chcecie Panstwo dodac cos$ od siebie ?
M: W zyciu kazdego czlowieka sg takie
sytuacje, gdzie s3 marzenia i sg takie sy-
tuacje kiedy jest duzo leku. Ale mozna
marzenia realizowac, jesli ma si¢ wiare,
nadzieje oraz wsparcie. Wazne jest, aby
wierzy¢ w to, co sie robi. Jak ja to moéwie,
trzeba przerzuci¢ serce przez barierke

i oddac sie temu w calosci.

T: Wszystko matymi krokami. Nie zawsze
jest tak, ze cztowiek skacze od razu na
gleboka wode. Decyzja o przyjeciu pod
opieke dzieci - czy to przez adopcje, czy
jako rodzina zastepcza - to jest proces do-
chodzenia do pewnej $wiadomosci i go-
towosci.

M: Kiedys nie wiedziatam, ze rowniez
chore dzieci mogg przyjs¢ do rodziny za-
stepczej. Dzieci wypelnity nam calg prze-
strzen — i to jest wspaniale. Zaluje jednej
rzeczy, ze tak pozno zaczeliémy to robic.
Ze tak pézno si¢ odwazyli$my. Ale dzigki
temu byta to bardzo przemyslana decyzja.

Dzi¢kuje za rozmowe.
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Bartlomiej: O Panstwa rodzinie mozna
powiedzie¢: wyjatkowa. A to dlatego, ze
opiekujecie si¢ Panstwo wyjatkowymi
dzie¢mi.

MAMA: Po czesci tak, chociaz bardziej
nazwalabym nas jako normalna rodzina.
Mamy dwoje dzieci — Agnieszke — kto-

ra niedtugo konczy 6 lat i mlodszego Ja-
sia. Obydwoje borykaja sie z pewnymi
trudno$ciami zdrowotnymi: Ja$ jest pod
opieka Hospicjum, a Agnieszka urodzi-
fa sie z zespotem Downa. Dostalismy in-
formacje od pani kardiolog, ze jej serce
jest zdrowe — nie ma charakterystycznej

i czestej w tym zespole wady serca i Ze po-
winni$my traktowac ja normalnie. Za to
nasz Ja§ ma powazng wade serca. Staramy
sie 0 niego dbac jak najlepiej, ale tak, by
pomimo choroby go nie ogranicza¢. Nie-
stety nie wszystko bedzie mogl, ale pod-
chodzimy do tego na tyle, na ile to jest
mozliwe normalnie.

TATA: Ale to prawda - oboje sa wyjatko-
wi. W jakis sposob — poprzez serca - 13-
czy ich taki wspolny mianownik - oprocz
nazwiska czy genow. Dzieje sie co$ tajem-
niczego, co$ wyjatkowego czego nie rozu-
miemy.

B: Tak zwane diagnozy nie oddaja
wszystkiego, prawda?

M: Po prostu liczy sie to, Ze jeste$my, do-
brze, ze jeste$my. Czyli wartos$¢ szcze-
$cia ponad diagnozy. W ogole bardzo

sie cieszyliSmy, Ze mamy Agnieszke jako
pierwsza corke, po tylu latach. To byla dla
nas niespodzianka. Mialo nie by¢ dzieci,
a wydarzyt sie cud. Nawet wiele cudow.
Dzieci urodzily sie, gdy miatam, 42 i 45
lat - a to juz duzo.

T: To jest rado$¢ dla nas, ze mamy dzie-
ci. Poza tym, my dlugo na nie czekalismy.
Z Agnieszka rozmawialiémy o tym, ze
bedzie miala brata wiec ona wiedziata, ze
bedzie dzidzius. Oczekiwata go z nami.

B: Kiedy Panstwo dowiedzieliscie sie

o wadzie serca Jasia?

M: Na USG w 22 tygodniu cigzy. Tak

z poczatku to do mnie nie dotarlo. Ttu-
maczylam sobie, ze da si¢ to naprawic,
wyleczy¢ i bedzie dobrze. Ale to tak nie
dziala. Wada serca byta dla nas duzym
zaskoczeniem. Bo to jest co$, co omine-
to Agnieszke. To si¢ zdarza, akurat trafifo

ISERCA OTWARTE

Rozmowa z KATARZYNA i WOJCIECHEM,

Kotysanka na dobranoc

na nas. Podobno okolo 100 dzieci rocznie
rodzi si¢ z takg wada serca w Polsce. Do-
piero w szpitalu zobaczyli$my, ze rzeczy-
wiscie takich dzieci jest duzo.

T: Ja$ sie urodzit przed czasem, na prze-
fomie 36/37 tygodnia, podobnie jak
Agnieszka. Obydwoje byli weze$niakami.

B: Czyli to bylo tak, Ze oboje pierwszy
okres swojego Zycia przezyli w szpitalu?
M: Tak. U Agnieszki jeszcze doszlo za-
palenie pluc wiec byla jeszcze w szpita-
lu ponad tydzien po tym jak ja wysztam.
A Jasiek najpierw sam byl w szpitalu

w Warszawie, potem do niego dojecha-
liSmy. I ja tam zostatam, a maz wrocit

z Agnieszka.

B: Jaki byl ten szpitalny czas?

M: Ludzie czasem mowig: szpital to szpi-
tal - to nie jest przyjemne. Dla mnie

z jednej strony bylo do$¢ przyttaczaja-

rodzicami AGNIESZKI i JASIA

co, ale przeciez tam nie byliémy sami. Jest
troche latwiej, gdy jest si¢ w dobrych re-
kach.

T: W gre wchodzita operacja serca — wie-
loetapowa. A wiec ratowanie zycia Jasia.
Te stowa same moéwig o wszystkim. Nie-
pewnosd, strach...

M: Tak, bo to byly dlugie operacje. Obie
operacje — pierwszy i drugi etap trwaly
podobnie: 8/9 godzin.

B: Czekanie... Najpierw Panstwo czeka-
liscie na dzieci, siostra czekala na brata,
czekali$cie na wynik operacji. ..

M: To byly tak trudne chwile, ze ciezko to
opisa¢ stowami. Kazdy, kto co$ podob-
nego przeszed! wie, o czym méwimy. Ale
mieli$my nadzieje, ze bedzie dobrze. Po-
wierzylismy to Bogu, a On wie co robi.

T: Latwiej nam bylo po pierwszym etapie,
bo Jasiek szybciej sie pozbieral. Po drugiej
operacji mial problemy z oddychaniem.
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Przez ok. 2 miesigce lezal na intensywnej

terapii. Czyli takie czekanie z nadzieja, ale

w bezradno$ci.

M: Najdluzej w szpitalu bylismy 130 dni.
I 15 maja 2020 roku Ja$ trafit pod opieke
Hospicjum domowego.

B: Jak Panstwo zareagowali$cie na skie-
rowanie pod opieke Hospicjum?

M: Zdecydowanie si¢ nie balismy. Wiedzia-

tam, Ze tu bedzie pomoc. U nas to byt wa-
runek wyjscia ze szpitala. Czyli szansa na
powrdt do domu i opieke hospicyjng dla
Jasia. Inaczej mogliby nas jeszcze nie wy-
pusci¢. Nasz lekarz wyjasnil, ze ze wzgle-
du na to, ze Ja$ ma rurke tracheostomijna
musi mie¢ opieke bardziej profesjonalna.
Dzieki Hospicjum udato nam sie wszystko
tak poukfadad, ze jesteSmy razem.

B: Co takiego w opiece hospicyjnej daje
Panstwu najwiecej wsparcia?

T: Przede wszystkim opieka medyczna

- lekarzy, pielegniarek, caly czas kto$ in-
teresuje sie, kto$ przyjezdza. Jak jest ja-
kas potrzeba to zaraz kto$ jest na miejscu
i mamy pomoc - badanie, leki, sprzet, co
jest potrzebne. To dla nas najwazniejsze

i daje bezpieczenstwo.

M: Regularnie odbywaja sie wizyty, wiec
kazdy pracownik zna Jasia i jego cho-
robe. Dzieki temu zawsze, jesli co$ sie
dzieje to moge zadzwoni¢, pani dok-

tor przyjedzie i pomoze. Wazne jest tez
wsparcie socjalne, czy finansowe na po-
trzebne rzeczy. Przekazywane pieluchy,
kosmetyki, ale tez pomoc specjalistow,
rehabilitacja u Jasia, wsparcie finansowe
w oplatach za neurologopedie. I wspar-
cie psychologdow.

T: To, ze gdy przychodza ciocie i wujko-
wie z Hospicjum to Jasiek si¢ cieszy. Byt
taki moment, ze Jas si¢ bat zastrzykow.
Wtedy za kazdym razem jak kto$ dzwonit
domofonem to byl placz. Ale juz si¢ zna-

Nasze kuchenne rewolucje

Rados¢ wspdlnej zabawy

my i Ja$ traktuje Was jak rodzine. Takze
to jest duze wsparcie.

B: Co Panstwo powiedzielibyscie ko-
mus, kto tak, jak Wy kiedys - jest bez-
radny i dowiaduje si¢, ze dziecko otrzy-
muje skierowanie do Hospicjum?

M: Ze nie ma sie czego baé. Bo to jest
takie miejsce gdzie mozemy zawsze po-
prosi¢ o pomoc i t3 pomoc otrzymamy

i badZmy na nig otwarci. Tu nie ma co
gdybac.

T:Ja, gdy na poczatku uslyszatem, ze Ja-
nek bedzie pod opieka Hospicjum to sie
troche wystraszylem, ale to wynikalo

z niewiedzy. W tym momencie wiem, ze
to jest bardzo potrzebne wsparcie, nie ja-

Pora zmienic bryke, tq
za daleko nie pojade

ki$ wyrok. Mysle ze nie ma sie co martwic¢
bo to jest dobra opieka i pomoc.

M: Dla nas waznym obszarem pomo-

cy byla mozliwos¢ wyjazdu wakacyjnego
z pieniedzy z nakretek.

T: Przy obecnych kosztach pewnie samo-
dzielnie bysmy nie wyjechali. To bylo dla
nas potrzebne, a i stan Jasia byl stabil-

ny, wiec pojechaliémy do Susca. Dzieci
wrocily bardzo zadowolone. Agnieszka
jak oglada zdjecia to pamieta, ze bylismy,
wspomina co robilismy.

B: Co daje Panstwu najwiecej nadziei
i energii?

T: To, ze widzimy postepy u Jasia

i Agnieszki. To najbardziej cieszy i mo-

Wakacyjny wyjazd
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=» Wizyta zespotu hospicyjnego

bilizuje do tego zeby dalej dziata¢, radzi¢
sobie, wspiera¢ dzieci. Ja sam urodzitlem
sie tez z pewng chorobg. Mam zanik mie-
$ni. Ale zyje i w jaki$ sposob ta wola zy-
cia u dzieci pokazuje mi, ze mozna sobie

z tym poradzi¢. Mozna powiedzie¢, ze si¢
oswoilem z moja chorobag na tyle, Ze moge
tak zy¢. A to pomaga mi w radzeniu sobie
z codziennoscig u dzieci. Trzeba po$wig-
ca¢ wiecej uwagi, troszczy¢ sie o nie bar-
dziej niz inne dzieci. Rehabilitacja, przed-
szkole, inne zajecia. ..

M: Teraz juz jest troche fatwiej z dzie¢mi.
Agnieszka juz jest wigksza, wiecej rozumie.

=» Jas lubi figle na placu zabaw

niem. Lepiej mu oddycha¢, juz nie potrze-
buje tak czestego odsysania, jest w lepszej
formie. Od kiedy ma koreczek w rurce fo-
niatrycznej, moze méwic¢. Agnieszka malo
mowi, ale wszystko rozumie.

T: Obydwoje sa bardzo pogodni, chetni do
zabawy, fajnie si¢ razem bawia. Agniesz-
ka zanim Ja$ si¢ urodzil to juz wiedziala, ze
bedzie brat wiec czekala na niego, nawet
w szpitalu na poczatku to byla gdzie$ bli-
sko, caly czas na niego czekata. Tak to po-
kazywata, bo nie méwita. Wiec pokazywa-
fa gestami, Ze czeka na braciszka. A teraz,
jak to rodzenstwo, bawig si¢ razem.

zawola¢ to ona weZmie go i przyprowa-
dzi. Obydwoje napedzaja sie w rozwoju

i szczegolnie to widac u Jasia. Codziennie
wida¢ u niego co$ nowego.

B: Troche jest tak, ze Jas musial miec¢
serce chirurgicznie ,,otwarte”, aby
przezy¢. A Panstwo macie swoje Ser-
ca otwarte, aby przyjac, opiekowac sie
iwytrwac.

M: Nie ma innej opcji. Cieszymy si¢ zy-
ciem i idziemy do przodu. Z pomoca lu-
dzi dajemy rade.

=» PODZIWIANIE
gorskich
widokdw

statnie miesigce byty dla naszej catej
’ @ rodziny bardzo trudne, poniewaz
“”" po ciezkich 9 miesigcach cigzy przy-
szedt na swiat nasz dtugo oczekiwany trzeci
synek Mikofaj. | wtedy czas stanat w miejscu.
Niestety Mikotaj urodzit sie z licznymi wada-
mi. Gdy Hospicjum zaproponowato wyjazd
na wakacje naszej rodzinie, zeby po prostu
odpocza¢, oderwac sie pomiedzy pobyta-
mi w szpitalu. Od razu pomyslatam, ze nie
damy rady. Mikofaj wymaga specjalistycznej
pomocy i jest na zywieniu pozajelitowym.
Ale niemozliwe stato sie osiggalne i po-
stanowilismy wybrac sie w gory... | to byta
najlepsza decyzja, ktérg moglismy podjac.
Wyjazd z cata rodzing sprawit, ze spedzilismy
czas razem i zlapalismy troche oddechu.

SN

Y|
-» MIKOtAJ NA SPACERZE

\

Mimo wszystko trzeba ja pilnowac, ale jest ~ M: Z poczatku Aga troche sie Jasia bala. Dzigkuje za rozmowe "/ \§
lepiej. Jasiek tez jest juz wigkszy. Juz nie jest A teraz bardzo chetnie pomaga przy opie-  Bartlomiej Jasiocha, o
karmiony przez sondg, co byto utrudnie- ce nad nim. Nawet jesli jest potrzeba go psycholog LHD \\\\\\\ t'/,%
e
S~ o~
— =
WAKACYJNE WYJAZDY ;/ =
7 ~
Y N =» NATALIA ZACHWYCA SIE urokami morza
///4,“\ N\ £ = WAKACYJNEZWiedzanie

-

=» HUBERTPLAZUJE

w Kotobrzegu
)

N .
_5 RODZINNY WYJAZD 9 Wakagjgep,
daje wiele radosci

=» WIKTOR prawdziwy plazowicz
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arek Dragan wyruszyt z hisz-

panskiej Sewilli do Santiago

y de Compostela i zadedyko-
wat swoja wedréwke naszym

Podopiecznym. 1130 kilometrow

w 35 dni szlakiem $w. Jakuba.

Pierwsze moje Camino to byt szlak
francuski i droga liczaca 900 km. Szlak
pdtnocny Camino del Norte w 2018,
pofaczytem ze szlakiem Camino Primitivo
(podobne gory do Bieszczad), aw 2019 .
ruszytem z Lizbony przez Fatime, Porto
az do Santiago de Compostela — méwi
pielgrzym.

Droga $w. Jakuba to szlak
pielgrzymdw do katedry w Santiago de
Compostela w pdtnocno-zachodniej
Hiszpanii. Piekne widoki przyciagaja
osoby, ktére chca poznac Hiszpanie,
ale przede wszystkim to droga, ktéra
przemierzaja patnicy. Nie ma jednej
trasy pielgrzymki. Mozna dotrze¢ do
celu jednym z wielu szlakéw. Droga
oznaczona jest zottymi strzatkami oraz
muszlg $w. Jakuba, ktéra jest takze
symbolem pielgrzymaow.

W tym roku wyruszytem po raz
czwarty po dwuletniej przerwie. Chcia-
tem ztapac¢ oddech i duchowa réwnowa-
ge. Lubie piesze wedréwki i odpowiada
mi taka forma pielgrzymowania. Czuje
prawdziwy spokdj ducha mimo zmecze-

nia i wielu kilometréw dziennie pokona-
nych pieszo.

Tym razem chciatem nadac¢ dodat-
kowy cel mojej wyprawie. Pomyslatem,
ze warto zrobi¢ co$ dobrego dla innych.
Potaczytem pielgrzymowanie ze zbiorka
charytatywna dla dzieci z Hospicjum. Za-
tozytem zbidrke internetowa i catg akcje
nazwatem,Pomaganie poprzez wedro-
wanie. Kilometry dla Dzieci z Hospicjum”.
Cata wyprawe mozna byto sledzi¢ na

&E
&
S & santiago
Fisterra o de Compostella @
PuenteUlla  Silleda &
Dozén 3
Cia__ourense ¥ &
\Vilar de Barrio &

Ba
Xunqueira de Ambla\
laza 4 ==
S
&

Zamora
A £l Cubo de Tierra del Vino

)Salamanca
'San Pedro de Rozados

) La Calzada de B&jar
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)¢ Almend

* ralejo
W Villafranca de los Barros.
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“Cadiz

Kazda podréz zaczyna sie od pierwszego kroku

moich profilach spotecznosciowych,
gdzie pokazywatem zdjecia ze szlaku
i prositem o wsparcie zbidrki. Bardzo sie
ciesze, ze tak duzo ludzi o wspaniatych
sercach przytaczyto sie do wspdlnej drogi
i pomogto zebrac¢ kwote ponad 7 tys. zt.
Droge sw. Jakuba przemierza sie
samotnie, ale nie narzekatem na brak
towarzystwa. Spotykatem ludzi z catego
Swiata i w réznym wieku, ktérzy juz nie
pierwszy raz przemierzali ten szlak. Przez

Nareszcie u celu

Vet
QD2

Cztowiek podczas

takiej wyprawy zaczyna
doceniac drobne rzeczy,
takie jak woda do picia
czy migjsce do spania

pewien czas wedrowatem z Giovannim

7z Wioch, ktéry ma 74 lata. Jestem peten
podziwu, w jakim tempie pokonywat
kolejne kilometry. Mozna uczy¢ sie od
niego podejscia do zycia i pozytywnego
nastawienia. Czes¢ szlaku przeszedtem

w towarzystwie Dennisa z Niemiec oraz
Bojana ze Stowenii. Najstarszego pielgrzy-
ma spotkatem w Salamance, byt z USA

i miat 84 lata. Dzielnie znosit trudy codzien-
nej drogi, zawsze pogodny i usmiechniety.
Duzo radosci i niezapomnianych wspo-
mnien przynosza spotkania z druga osoba.
Mozna wtedy razem pomilcze¢, pomodli¢
sie, kazdy w swoim jezyku. Droga jest na-
prawde trudna, a idacy nia ludzie méwig,
ze spetniajg swoje marzenie. To wiasnie
oni byli dla mnie inspiracjg i motywacja na
kazdy kolejny dzien.

Tak dtugie pielgrzymowanie jak
Camino, zmienia myslenie i jest spraw-
dzianem wytrzymatosci. Codziennie do
pokonania miatem 25-40 km, a celem
kazdego etapu jest dotarcie do schroni-
ska zwanego Albergue. Cztowiek pod-
czas takiej wyprawy zaczyna doceniac
drobne rzeczy, takie jak woda do picia
czy miejsce do spania. Szlak byt wy-
magajacy. Temperatury siegaty nawet
35 st. Celsjusza, po drodze nie mijatem
zadnych sklepdw, ani miejsc, gdzie
mozna nabra¢ wody. Zapas potrzebnych
rzeczy niostem w plecaku, ktéry wazyt
kilka kilogramdw, wiec nie byto to uta-
twieniem. Wedrowatem polami, lasami
i pastwiskami, na ktérych mijatem sporo
zwierzat gospodarskich. Pomimo bolu,
pecherzy i zmeczenia nég taka droga
daje mi wiele radosci, a spotykani na niej
ludzie, a przede wszystkim mozliwosc¢
spotkania z samym soba nadaje sens
takiej podrézy.

Po 32 dniach dotartem do celu, ale to
nie byt jeszcze koniec tej drogi. Z San-
tiago postanowitem przejs¢ jeszcze do-
datkowe ponad 100 km na tzw.,koniec
$wiata”. Finisterra i Muxia to miejscowosci
nad Oceanem Atlantyckim, znajdujace
sie na wybrzezu Costa de Morte, ktore
w pojeciu przodkdw nazywane byty

koncem swiata. To wiasnie w tym miejscu
Sredniowieczne wyobrazenie ziemi spo-
tykato sie z bezkresem oceanu. Dalej juz
nie ma nic... tylko skaty, ocean i piekny
zachod storica.

Podczas koricowki drogi zawsze
pojawiaja sie pewnego rodzaju smutek
i rados$¢. Niektorzy ciesza sie z dotarcia do
celu, sg fzy radosci i wzruszenia, inni czujg

smutek i pustke. Najwazniejsza jest droga.

To ona zmienia, ksztattuje i nadaje sens.

Pokonywanie kilometréw

Piekne widoki na szlaku

Odpoczynek w drodze

Wielu ludzi po dotarciu do Santiago de
Compostela zamiast by¢ radosnymi byli
bardzo zamysleni. Co$ w tym jest, bo czas
spedzony na trasie jest czasem, ktdrego
brakuje w codziennym zyciu. Dlatego
serdecznie polecam kazdemu Camino de
Santiago. Tutaj ida ludzie z catego $wiata,
o réznych pogladach, wartosciach, ale

ze wzajemnym szacunkiem i dobrym
stowem. Gwarantuje, ze jak raz péjdziesz,
to zapewne wrdécisz na szlak.
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K NAM POMAGACIE

ALO SIE

Nasi przyjaciele s bardzo kreatywni i staja sie inspiracja do dziatania na rzecz potrzebujacych dzieci.
Moze bedzie to dla Was pomyst do podjecia wyzwania :)

-y
O -

CZUJA WIATR WE WLOSACH I NA STALE
WPISALIW SWOJ KALENDARZ ZBIORKE
DAROW DLA NASZYCH PODOPIECZNYCH.
To juz IV edycja akgji, ktéra przyciggneta
mitosnikow jednosladdw nie tylko z wojewddztwa
lubelskiego.

Motocyklisci zorganizowali zbidrke na rzecz
naszych Podopiecznych i wsrdd przekazanych
rzeczy otrzymalismy $rodki higieniczne, podkfady
medyczne, pieluchy, kosmetyki do pielegnadji,

a takze przybory szkolne, ksiazki i kolorowanki.
Wazne jest to, ze niekoniecznie trzeba jezdzi¢
motocyklem. Dary przekazaty réwniez osoby,

ktore przyjechaty wiasnym samochodem. To, ze
jestesmy motocyklistami to tylko taka wisienka na
torcie, co$ dzieki czemu zwracamy na siebie uwage,

natomiast nie chcemy,
zeby to przy¢mito
gtéwny cel akcji — mowig
organizatorzy. Z roku na
rok nas przybywa i jest
bardzo pozytywny odzew.
Nas wszystkich niewiele to kosztuje, a daje
duzo radodci i przede wszystkim niesie
duza pomoc dla dzieci znajdujacych sie
w hospicjum, bo kupienie paczki pieluch
czy kilku kosmetykow to koszt, ktérego nie
odczujemy jakos znaczaco, a niesie ze sobg duzg
pomoc - dodaja.
Wspaniale, ze nas wspieracie. Serdecznie
DZIEKUJEMY organizatorom i wszystkim
Darczyncom za udziat w tej wyjatkowej akcji.
PROSTO

viF 9
Z AUSTRALII

przyleciata do nas

7 kamerg redaktorka
Michelle, ktéra
przygotowata
reportaz o zakresie
opieki naszego
Hospicjum,
odwiedzita
Podopiecznych
na Oddziale
Stacjonarnym

i przeprowadzita
WZruszajaca
rozmowe z Nasza
rodzing.

TELEWIZJA EUR
@ reportaz o naszym%NEWs przygotowata Ciekawy

o ospicj i ;
moglisie nadziwi¢, ze tg)lLC\J/\L/JiQ [onnatalnym, Nie

! i\ € par otr
( 4523 pomoc i zadna 7 nich nie ga%owagma*O

|

J

odwiedziny z darami. Dzieki tej btyskawicznej akdji
firmy ARION MED SP. Z 0.0. nasi Podopieczni
otrzymali niezbedne sprzety i produkty pielegniacyjne.
Pieknie dziekujemy za szybka pomoc i wizyte

w naszych progach.

KALENDARZ
Matego Ksiecia
na 2022 rok

v

Kupujac ten kalendarz
wspierasz naszych
Podopiecznych
www.sklep.hospicjum.lublin.pl

v

— O™
Fenomenalnym
wystepem uraczyt nas
CHRIS CUGOWSKI

W programie
telewizyjnym ,Twoja
twarz brzmi znajomo”.
Wygrang nagrode

Chris zdecydowat sie
przeznaczy¢ na zakup
aparatu medycznego do
terapii oddechowej dla
naszych Podopiecznych.
Pieknie dziekujemy.

KKalendarz zrealizowany
przy wspotpracy z:

-
‘ |
Najpierw byt telefon z zapytaniem o nasze potrzeby. | .
Potem btyskawiczna akcja zakupowa i po 3 dniach K ]

BIEG AZS UMCS potaczony ze
zbidrka dla naszych dzieci

Ur‘zqd Marszatkowski

g
Wojewddztwa Lubelskiego ¥
W Lublinie \g
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OKNO ZYCIA

przy Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia

ostato ono utworzone w celu
zapewnienia bezpiecznego
miejsca, w ktérym matka,
ktéra nie chce, badz nie

moze sprawowac opieki

nad swoim dzieckiem, ma

mozliwos¢ pozostawic¢

je anonimowo, bez

narazania jego zdrowia

i zycia.

Zainstalowane jest

w cichym i dyskretnym

miejscu, z boku budynku.

Otwiera sie od zewnatrz

i jest w nim zamontowane
ogrzewanie i wentylacja.

Po otwarciu wigcza

sie alarm, ktéry wzywa

opiekujace sie oknem osoby

— personel hospicjum, bedacy

na dyzurze tego dnia. Potem
niezwtocznie uruchamiane sg procedury
medyczno-administracyjne, to znaczy
powiadomione zostaja pogotowie
ratunkowe i sad rodzinny.

Dlaczego wspotczesne kobiety
porzucajg dzieci? By¢ moze kieruje nimi
strach przed jego wychowywaniem,
jest ono wynikiem ,niechcianej cigzy’,
dziecko jest odrzucone przez ojca, bad?

najblizszg rodzine lub bojg sie upadku
swojej kariery. Jezeli nie sa gotowe na
macierzyrstwo, gdy pozostawig dziecko
w szpitalu badZ anonimowo w Oknie
Zycia, dadza mu szanse na przezycie.

Okna Zycia nie stanowig zastepstwa
dla szpitali, w ktérych matka moze

llustracja AS

zrzec sie praw rodzicielskich
i zostawi¢ swoje dziecko.
Stanowig jednak alternatywe dla
wcigz zdarzajacych sie sytuadji
porzucenia dziecka na smietniku
lub winnym niebezpiecznym
miejscu, w ktérym grozi mu
niemal pewna smier¢ w wyniku
wychtodzenia i wygtodzenia.
Rodzice, ktérzy zdecyduija sie na
taki krok nie powinni obawiac sie zad-
nych konsekwendji prawnych, ponie-
waz gléwna ideg Okna Zycia jest fakt, ze
proces ten przebiega anonimowo, bez
oceniania i konsekwencji. Okno Zycia i cata
idea za nim stojaca, przepisy prawne, zasa-
dy dziafania, maja da¢ im spokdj, ze mimo
podietej trudnej decyzji, maja gwarancje,
ze ich dziecko bedzie wiasciwie zaopie-
kowane, trafi w dobre rece i nie zostanie
pozbawione szansy na szczesliwe zycie.
Zwolennicy Okien Zycia nie maja
watpliwosci — ta inicjatywa jest warta
podjecia, chociazby dla jednego
uratowanego dziecka. Mamy wiec
nadzieje, ze lubelskie Okno Zycia stanie
sie miejscem, w ktorym bedziemy
wspdlnie cieszyc¢ sie z kazdego
ocalonego zycia, ale takze symbolem
naszego wotania o to, aby na $wiecie nie
byto niechcianych dzieci.

Narodzili sie dla Nieba

Lista Podopiecznych, ktérzy odeszli od nas w okresie
od wydania ostatniego numeru Informatora

MIKOLAJ M. JULIA PATRYK M. ALANL.
ur. 2.08.2009 7M. 042021 2m. 042021 ur403.2020
zm. 23.04.2021 zm. 25052021
PAWEL $. ELIZA Z. TYMOTEUSZ W. BLANKA M.
ur. 26.03.2004 ur. 8.05.2020 zm. 26.08.2021 ur. 29.09.2021
zm. 2.06.2021 zm. 23.06.2021 zm. 19.10.202]
LAURA M. MIKOLAJ M. ANASTAZJA G. WERONIKA G. MAJA Z.
ur. 30.05.2021 ur. 2.10.2021 ur. 26.09.2015 ur. 19.11.2021 ur. 24.02.2014
zm. 26.10.2021 zm. 11.12.2021 zm. 12.11.2021 zm. 19.11.2021 zm. 14.12.2021

Przyjaciel Matego Ksiecia

i jak pokazuje je w $rodkach masowego
przekazu takich jak telewizja, prasa, ra-
dioiinternet. Jest to szczegdlnie wazne
w okresie, kiedy Maty Ksigze zacheca do
dofaczenia do ludzi o WIELKICH sercach
i przekazania na rzecz Hospicjum 1%
podatku. Dziekujemy!

Instytut Monitorowania Medidw przez
24 godz. na dobe $ledzi dla nas polskie
media. Dzieki temu Hospicjum wie kto

Spetniamy marzenia

Firma DPD

Polska od kilku

lat wspiera nas

w nieodptatnym

transporcie nakretek. Dzieki temu spetniamy
marzenia i sprawiamy rados¢ naszym Pod-
opiecznym. Gorace podziekowanial

Szanowni Panstwo

W Informatorze Maty Ksigze znajdziecie blankiet wpfaty, 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 opfaty za Informator. Informator
otrzymujecie Paristwo bezpfatnie jako nasi Przyjaciele

e




Twojego
pod!at%

daje WIELE!

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

www.hospicjum.lublin.pl h




