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

|7 TYTULEM WSTEPU

Witam Panstwa na stronach kolejnego naszego
Informatora. Ciesze sie, Ze mozemy zagoscic
w Waszych domach.

Przetoczyta sie fala réznych dyskusji na temat opieki
perinatalnej. Oczywiscie argumenty za i przeciw s
mi znane. Wiele z nich odnosi sie do uniwersalnych
wartosci cztowieka, a niektdre stanowia element wojny
ideologicznej i $wiatopogladowej. Dla mnie istotnym
jest fakt, ze na ten moment, ponad 60 rodzin/par/
0s6b samotnie wychowujgcych dziecko, skorzystato
z naszej opieki, w sytuacji potwierdzenia przez badania
np. USG, ze dziecko bedace pod sercem matki jest
chore. Informacja o tym, co robimy dotarfa do wielu,
wiec w ostatnich tygodniach mielismy stacje
telewizyjne z Wielkiej Brytanii, Francji, a zapowiadaja
sie kolejne z Australii i Wioch. Fenomenem byto,
jak nasze podopieczne rodziny thumaczyty, ze
to nie z powodu presji proboszcza, ale w imie
wyznawanych wartosci humanistycznych
zdecydowaly sie na przyjecie dziecka z chorg
komorka.
W tym gorgcym czasie pozyskiwania
wsparcia poinformuje Paristwa, ze za zeszty
rok nasze hospicja byty niedoszacowane
w umowach z NFZ na kwote 2,5 min zt. Tym
wszystkim, ktérzy nas wspierajg dziekuje i prosze
o kontynuacje. Tym, ktorzy juz kogos wspierajg
1%-em prosze, by pozostali przy tej decyzji,
inni tez potrzebuja pomocy. Tym zas, ktérzy sa
niezdecydowani, lub szukaja kogo wesprzec zapraszam
do nas. Zycze Panstwu zdrowia i normalnosci, w ktorej
kontakty z bliskimi, wakacje, dostep do kultury i sklepdw
nie beda okupione przerdznymi covidowymi obawami.
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Szymon i Lenka

Cigze staralismy sie prawie rok.
Pamietam, jak z szybkim biciem
serca wpatrywatam sie w test

=" Cigzowy, jakbym chciata tej dru-
giej kresce pomac sie pojawic. | w koncu
sie udato. Badania krwi i wczesne USG
potwierdzito cigze. Od razu podzielilismy
sie radosng nowing z rodzing i przyjaciot-
mi. Bylismy przekonani, ze tym razem
wszystko bedzie dobrze.

Na poczatku 13. tygodnia cigzy po-
jawito sie niewielkie plamienie. Bylismy
przerazeni. Przed oczami pojawity sie
obrazy sprzed pottora roku, kiedy to po-
ronifam w 8. tygodniu ciazy. Bez przerwy
ptakatam i prositam Boga, by tym razem
byfo inaczej. Bytam przekonana, ze nie
zniose po raz kolejny straty swojego
dziecka. Wtedy jeszcze nie wiedziatam,
ze bedziemy musieli udZzwignac o wiele
wiece).

Diagnoza
Po paru dniach sytuacja sie unormo-
wata. Lekarz prowadzacy cigze uspokoit

nas, ze serduszko dziecka bije, zlecit
przyjmowanie lekéw podtrzymujacych
Cigze i oszczedzajacy tryb zycia. Na USG
potowkowe wybralismy sie we troje: ja,
maz i nasz 6-letni syn Kacper. Bylismy
petni radosci i spokoju az do momentuy,
gdy zobaczytam powage i skupienie na
twarzy mojego ginekologa. Potem usty-
szatam stowa,matowodzie, lewa nerka
policystyczna, rozszczep wargi”i wiecej
juz przestatam stysze¢. Lekarz widzac
moje zdezorientowanie, powtarzat
wielokrotnie, Ze konieczne jest zrobienie
badan genetycznych w Warszawie i ze
mamy bardzo mato czasu.

Bylismy petni radosci

i spokoju az do momentuy,
gdy zobaczytam powage
i skupienie na twarzy
mojego ginekologa

Najtrudniejszy tydzien

Tu rozpoczat sie dla nas bez watpienia
najtrudniejszy i najbardziej wyczerpu-
jacy emocjonalnie tydzien. Wizyty u le-
karzy specjalistow, ktérzy jednogtosnie
stwierdzali, ze sprawa jest bardzo po-
wazna, ze taka cigze mozna usunacize
musimy sie spieszy¢, bo polskie prawo
dopuszcza terminacje cigzy do konca
22. tygodnia. Lekarze nie mieli watpli-
wosci co do tego, ze nasz syn miat wade
letalng, nie mieli jedynie pewnosci jaka.
Badania genetyczne miaty by¢ jedynie
formalnoscia.

Pozostat nam tydzier na podjecie
decyzji. | nie bede zgrywac bohatera, bo
rozwazalismy kazda z mozliwych opdji.
Lekarze, ktérych spotkalismy na swojej
drodze informowali nas, ze polskie prawo
dopuszcza terminacje w takich przypad-
kach jak nasz, jednak nie jest to oczywi-
ste, ze wiele szpitali odmawia wykonania
terminadji i ze beda nam to utrudniac,
7e trzeba bedzie walczy¢, podawac szpi-
tale do sadu albo najlepiej pojechac za
granice.

Fot. Freepik
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To byto za wiele jak na nas — kazano
nam walczy¢ i torowac droge do czegos,
czego nawet nie wiedzielismy czy
chcemy zrobic¢. Gdyby byta jakakolwiek
szansa na uratowanie zdrowia
i zycia naszego synka, to wiem, ze
zapukalibysmy do kazdych mozliwych
drzwi, uruchomiliby$my wszelkie
kontakty i podjeli kazdg mozliwa walke.
Ale, zeby walczy¢ o prawo do terminacji?
A czasu na podjecie decyzji byto coraz
mniej...

Spotkanie z Ojcem Filipem
Momentem przetomowym dla naszej
historii okazato sie spotkanie z Ojcem
Filipem. Na wstepie Ojciec Filip zapytat
o imie naszego dziecka, co diametralnie

zmienia sposob patrzenia na sytuacje.
Od tego momentu rozmawialismy juz
nie o cigzy czy ptodzie, tylko o naszym
Szymusiu. Po tym spotkaniu po raz
pierwszy od czasu diagnozy poczulismy
namiastke spokoju. Nie minat strach

Nie minat strach

i niepewnos¢, ale za to
pojawito sie przekonanie, ze
kto$ naprawde chce nam
pomoc... Poczulismy sie
zaopiekowani.

i

i niepewnosc, ale za to pojawito sie
przekonanie, ze kto$ naprawde chce
nam pomaoc, w dodatku w sposéb
konkretny i bezinteresowny. Poczulismy
sie zaopiekowani. Decyzja zapadta
w naszych sercach jeszcze w murach
Hospicjum Matego Ksiecia. Nastepnego
dnia odebralismy wyniki badan
genetycznych, ktére potwierdzity
przypuszczenia lekarzy — bardzo rzadka
wade letalng o nazwie triploidia.

Mijaty dni i tygodnie. Staralismy
sie zy¢ normalnie, spotykac z rodzing,
znajomymi. Kacper z radoscia oczekiwat
narodzin brata, méwit do brzucha, gta-
skat. Poza malenkim Szymkiem, ktérego
nositam pod sercem, towarzyszyty nam
tez rozmaite, czasem i skrajne emocdje.

vt
QD2

Bywaty dni, ze wszystko mielismy pod
kontrolg, czulismy spokdj i rados¢ z tego,
ze nasz syn jest nadal z nami. Bywaty tez
dni, ze brakowato sit, wiary i pokory, by
przyjac ze spokojem ten niezrozumiaty
dla nas Bozy plan.

Serce przestato bi¢

Serce naszego Szymka przestato bi¢
w 33. tygodniu cigzy. Zgtositam sie
wiec do szpitala. Bedac na miejscu
modlitam sie o sity, by jakos przetrwac
pordd, ktéry w takich okolicznosciach
jest dla kobiety podwajnie bolesnym
przezyciem. Prositam Szymka, by teraz
on zaopiekowat sie nami.

Rowno tydzien pdzniej odbyt sie po-
grzeb naszego syna. Towarzyszyto nam
w tym dniu grono najblizszej rodziny
i przyjaciot. Nie zabrakto réwniez Ojca
Filipa, ktory poprowadzit uroczystosc po-
zegnania Szymka i sprawit, ze pogrzeb
naszego dziecka byt piekng ceremonia.

Kolejna préba

Niespetna pot roku pdzniej razem

z mezem postanowilismy zaryzykowac
i jeszcze raz postarac sie o powiekszenie
rodziny. Gdy na tescie cigzowym

Fot. Freepik

Fot. Freepik

zobaczylismy dwie kreski, nasze serca
wypetnity sie radoscig przemieszang ze
strachem. Tym razem odczekalismy do
konca 8. tygodnia z podzieleniem sie

tg nowing z rodzicami i rodzenstwem.
Wiedzieli tylko najblizsi. Na przetomie
10/11 tygodnia znéw pojawito sie
plamienie. Badanie USG wykazato
bijace serce naszego malenstwa. Mimo
to, zapewnienia lekarza, ze wszystko
wyglada dobrze, nie dawaty mi spokoju.
Trzy dni pdZzniej powtdrzytam badanie

i niestety okazato sie, ze nasza kruszynka
juz odeszta do nieba.

Pare dni pdZniej odbyt sie pogrzeb
naszej coreczki Lenki. Uczestniczyli
w nim tylko najblizsi. | zgodnie z tym,
czego zyczyt nam Ojciec Filip, byty to
osoby dobrze nam zyczace i takie, dzieki
ktorym byto nam nieco fatwiej dzwigac
kolejny raz ciezar straty dziecka.

Mimo, iz nasze serca pekty na miliony
kawatkow a zycie juz nigdy nie bedzie
takie samo, po przebyciu tej trudnej
i kretej drogi odczuwamy ogromny
spokdj i wiemy, ze zrobilismy dla
naszych dzieci doktadnie tyle, ile sie dato.
Wierzymy, ze kiedys bedziemy mogli
pasc¢ sobie w ramiona.

DLA RODZICOW OCZEKUJACYCH

i

HOSPICJUM PERINATALNE

% ochany Rodzicu, oczekujacy naro-
dzin Dziecka jesli dowiedziates sie od
swojego ginekologa, kardiologa, genetyka,
ze Jego zycie jest zagrozone, Hospicjum
Perinatalne jest po to, zeby Ci pomoc.
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im.
Matego Ksiecia w ramach hospicyjnej
opieki perinatalnej od wielu lat pomaga
rodzinom dotknietym ciezkimi chorobami
dzieci. Do tej pory mielismy okoto 60 par,
ktérym pomoglismy, by ich dzieci mogty
przyjs¢ na swiat.

JAKPOMAGAMY?

 Prowadzimy konsultacje z lekarzami, kto-
rzy sa kierownikami realizowanej opieki
paliatywnej w domu rodzinnym, a takze
na oddziale stacjonarnym

» Konsultujemy rodzine ze specjalistami
(m.in. z genetykiem)

» Zapewniamy opieke psychologiczna i
terapeutyczng sprawowang przez spe-
cjalistow, ktérzy od wielu lat pomaga-

ja rodzicom dotknietym podobnymi
problemami

» Udzielamy pomocy socjalnej

o Umozliwiamy spotkania z innymi rodzi-
cami, ktorych dzieci maja ten sam zespot
wad, a ktére to dzieci byty lub s3 pod
opieka naszego Hospicjum

» Prowadzimy opieke duszpasterska.

POMOC HOSPICJUM

PERINATALNEGO JEST

BEZPLATNA.

Z naszej publikacji pt.,Hospicyjna

Opieka Perinatalna. Poradnik dla rodzicow

i zespotéw leczacych” dowiecie sie m.in.:

» Co oznacza choroba nienarodzonego
dziecka?

o Jak sie odnalez¢ w nowej, trudnej
sytuacji?

o Komuiw jaki sposob pomaga
Hospicjum Perinatalne?

« Jakie prawa przystuguja kobiecie po
stracie cigzy?

g Poradnik w cenie 10,50 zt mozna
zakupi¢ w naszym sklepie
internetowym www.sklep.
hospicjum.pl lub osobiscie
w siedzibie Hospicjum w Lublinie,
ul. Ledzian 49.
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Chore dziecko ma
przykazanie od rodzica,
ze musi walczyc. Nawet
w agonii ten przekaz
probuje realizowac.

My staramy sie
rodzicéw przekonac, by
zwolnili dziecko z tego
przymusu i powiedzieli
mu:,Kochanie, jesli
chcesz iS¢, toidz.

My ci na to pozwalamy”
— moéwi franciszkanin

o. dr Filip Buczynski,
psychoterapeuta,
psychoonkolog, prezes
— zatozyciel Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia,

w rozmowie z Jakubem
Pacanem.

TERAPIA MIEOSCIA

Hospicjum perinatalne to alternatywa
dla aborgji, tylko jak przekonaé do
niego osoby chodzace na protesty
Strajku Kobiet?

O. FILIP: Trzeba by sie zastanowi¢, czy
uznajemy osobe idacg na protesty za te, kto-
re zdecydowanie bedzie abortowata. Czym
innym jest protestowanie w imi¢ wolnosci
decydowania, a czym innym protestowanie
0 wolnos¢ do mordowania. Osobiscie uwa-
zam, ze trzeba rozgraniczy¢ miedzy wolno-
$cig wyboru a decyzja o zabdjstwie. Znam
wiele kobiet, ktdre zwracajg uwage na te
roznice. Dla jednych rzeczywisto$¢ wyboru
moze plyng¢ z potrzeby wolnosci, dla in-
nych jednak z potrzeby zabdjstwa.

Jak funkcjonuje hospicjum dla dzieci?
O. FILIP: NFZ wymaga, by rodzina miata
calodobowo lekarza i pielegniarke oraz po-
zostaly zespol zaleznie od potrzeby. Musi
to by¢ okreslona ilo$¢ wizyt w tygodniu,
choc¢ zdarza nam si¢ by¢ dwa razy dziennie

u pacjenta. Dostepni sg fizjoterapeuci, psy-
cholodzy, pracownik socjalny i duszpasterz.
NFZ nie domaga sie tych dwdch ostatnich,
my natomiast uwazamy, ze sg potrzebni.
Czesto rodzina doswiadcza tak duzego dre-
nazu finansowego, ze pracownik socjalny
pomaga im znalez¢ dodatkowe $rodki nie
tylko ze zrédel panstwowych, ale np. z fun-
dacji. Pomagamy rodzinie takze wtedy,

gdy pacjent juz umrze. Wtedy bliscy moga
korzystac przez trzy lata bezplatnie z grup
wsparcia dla osieroconych.

Na czym zwykle polega praca
psychologiczna?

O. FILIP: Psycholog lub psychoonkolog naj-
czgsciej pracuje z calg rodzing. Czesto jest to
praca ze zdrowym rodzefistwem, ktére ma
poczucie odrzucenia, bo rodzice koncen-
truja si¢ na chorym dziecku. Nieraz sa to
problemy, ktore przezywa sam pacjent, np.
ma poczucie winy, braku wsparcia rodziny.
Uczymy chorego i rodzing zaakceptowa-

nia choroby, pogodzenia sie z tg sytuacja. Po
$mierci dziecka pomagamy bliskim w $wia-
domym przezywaniu zatoby. Spotkania gru-
powe dla przezywajacych zalobe podzielone
sa wedtug wieku. Osobno spotkania maja
rodzice, osobno starsze rodzenistwo i osob-
no dzieci - rodzenstwo zmartego pacjenta.

Skad ten podzial?

O. FILIP: Z oczywistych powoddw dojrza-
tosci cztowieka i jego percepcji $wiata. Zu-
pelnie inaczej $mier¢ i zalobe przezywa ro-
dzic, inaczej mlodziez potrafigca juz mysle¢
w sposob abstrakeyjny, a inaczej dziecko
myslace konkretnie i nie rozumiejace jesz-
cze $mierci. Male dzieci mygla, ze $mier¢
jest odwracalna.

Dlaczego, gdy widzimy rados¢

i usmiech w hospicjum, reagujemy
zgorszeniem?

O. FILIP: Tuz przed COVID-em miatem
okazje z moimi podopiecznymi jezdzi¢ do

Pragi, Wiednia, Paryza, Rzymu - jezdzili-
$my po Europie po to, by spelni¢ marzenia
naszych pacjentéw. Wielu z nich otrzymu-
je prezenty, ktdre nie sg zwigzane z wysil-
kiem materialnym, ale bardziej jest to spo-
tkanie z kims, kto jest osoba znaczaca dla
takiego dziecka, np. strazak czy sportowiec.
Zycie w hospicjum jest tym bardziej cen-
ne, ze duzo go dziecku nie zostalo. Kazdy
w naszym zespole, mimo réznych specjal-
nosci w swoim zakresie, kompetencji zawo-
dowych, ma promowac¢ optymalng jako$¢
zycia matych pacjentéw i ich rodzin. Dlate-
go jak stysze, ze hospicja to umieralnie, to
zapraszam do Hospicjum Malego Ksiecia
w Lublinie, by pokaza¢, ile u nas jest rado$ci
ikorzystania z kazdego dnia. Nawet ostatni
etap zycia to nie bezwiedne oczekiwanie na
to, co nieuchronne, lecz zaspokajanie po-
trzeb pacjenta, przede wszystkim emocjo-
nalnych i duchownych.

Jest Ojciec psychoterapeuta, to

sie chyba przydaje, bo wypalenie
zawodowe w takiej placéwce musi by¢
gigantyczne?

O. FILIP: Niektorzy mowia, ze nie ma cze-
go$ takiego jak wypalenie zawodowe, tylko
trzeba mie¢ minimum siedem godzin snu,
przyjaciol, pewne pasje zyciowe i cele. Je-
§li sie ma dobrze utozone zycie poza praca,
to ciezko o wypalenie. Policjant pracujacy
w pionie dochodzeniowo-§ledczym tez nie
powie, ze ludzie tylko na siebie napadaja,
zabijaja si¢ i robig sobie krzywde. W zyciu
jest duzo pieknych chwil. Dla naszego ze-
spotu bardzo wazne jest, by z jednej strony
by¢ profesjonalnym, z drugiej mie¢ swia-
domo$¢ swoich ograniczen, czyli - nie je-
stem Panem Bogiem i nie mogg zrobi¢ tego
wszystkiego, co chciatbym zrobic z pacjen-
tem. Gdy mam swiadomos¢ swoich ogra-
niczen, to przyjmuje tajemnice zwigzang ze
swoja bezradnoscia jako co$, co jest wpisa-
ne w moje do$wiadczenie. Mam roéwniez
$wiadomo$¢, ze nie jestem w stanie zrobi¢
wszystkiego, co po ludzku zrobi¢ mozna.
Czasami jeste$my bezradni, bywa, Ze mo-
zemy jedynie przy kim$ by¢ i towarzyszy¢
mu w cierpieniu. Bardzo dbam, by moi
wspolpracownicy mieli jakie$ przestrzenie
zycia, ktore sa dla nich satysfakcjonujace,

No$ne obrazy
znieksztatconych ptodéw
to nie jest argument,

by usmiercac w sposob
systemowy dzieci.

Z WIZYTA u Wiktorii

ZABAWA ze Stasiem
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Pracujgc w hospicjum,
cztowiek zupetnie inaczej
patrzy na swoje problemy.
One nagle okazuja sie
zupetnie malutkie.

jakies pasje. Czesto mowie moim pracow-
nikom, ze 0 16.05 nie chcg ich juz widzie¢
W pracy.

Jakimi cytatami z Pisma Swietego

sie Ojciec wzmacnia, walczy ze
zwatpieniem?

O. FILIP: Tych cytatéw mam bardzo wie-
le. Bardzo bliskie jest mi zdanie §w. Paw-
ta: ,Wystarczy ci mojej taski, moc bowiem
w staboéci sie doskonali”. To doswiadcze-
nie bardzo graniczne, wskazujace, gdzie
mamy poczucie stabosci, ale w tej stabosci
jest sifa. Cytuje to czasem rodzicom, kiedy
twierdza, ze cierpienie dziecka wykracza
poza ich mozliwosci. Kiedy widze, jak cu-
downie realizuja swoja misje rodzicielska,
opiekujac si¢ swoimi dzie¢mi, to w tym jest
ogromna sita mitosci, a po ludzku to wiel-
ka stabos¢.

Osoba duchowna w takim sanktuarium
cierpienia sama ro$nie w wierze?

O. FILIP: Pracujgc w hospicjum, czlowiek
zupelnie inaczej patrzy na swoje problemy.
One nagle okazuja si¢ zupelnie malutkie.
Rodziny hospicyjne nauczyly mnie, ze jesli
po ludzku sg problemy do rozwigzania, to
nie sg to problemy. Problem jest wtedy, gdy
nie jestesmy w stanie go rozwigzac. Jestem
franciszkaninem, mam wiec przed oczami
obraz, jak m¢j patron wiele miesiecy prze-
bywat w wiosce dla tredowatych. Nikt tam
nie przychodzit, a Franciszek odkrywat
piekno Chrystusa cierpigcego w tredowa-
tych. Nadawanie mojej pomocy hospicyjnej
znaczenia religijnego czyni z tego zajecia
moja pasje i przywoluje posta¢ mitosier-
nego Samarytanina, ktory rezygnuje ze
wszystkiego innego i paradoksalnie wszyst-
kie inne dobra same do niego przychodza.
Czlowiek myslal, ze z czego$ rezygnuje,

a przychodzi jeszcze wigksza pasja zycia.

Sw. Kamil de Lellis méwit: ,,Ludzie
chorzy sa naszymi panami i krolami” -
To najkrotsza droga do uswiecenia?

O. FILIP: Trzeba doda¢ jeden termin: me-
czenstwo jest propozycja, nie nakazem.
To musi by¢ rodzaj eklektyzmu réznych
wymiaréw zycia czlowieka, ktore tworza
jedng warto$¢ na poziomie cech osobo-
wych, cech temperamentu, potrzeb i za-

POGAWEDKA z Nadiq

chowan prospolecznych i wartosci. Istotg
jest to, ze jak Pan Bog mnie do czegos po-
woluje, to daje sile, by to realizowac, a je-
zeli nie powoluje, to sam czlowiek zauwa-
za, ze musi sobie znalez¢ jakas$ inng droge,
bo tutaj nie da rady o wlasnych sitach.

Opowiadala mi pielegniarka, Ze pewna
kobieta nie mogla umrze¢, bo jej cérka
nie mogla sie z tym pogodzic. Dopiero
po zgodzie corki starsza pani spokojnie
odeszla.

O. FILIP: To prawda. W opiece paliatywnej
u dzieci pacjent ma jeszcze przykazanie od
rodzica, ze musi walczy¢. Kiedy dochodzi-
my do ostatniego etapu zycia, gdy dziecko
jest w agonii, to ten przekaz dziecko dalej
probuje realizowaé. My wtedy staramy sie
rodzicéw przekonac, by zwolnili dziecko

z tego przymusu i powiedzieli mu: ,,Kocha-
nie, jesli cheesz i$¢, to idz. My ci na to po-
zwalamy”. W domysle: lepiej, zebys ty tam
byt i nie cierpial, niz my tutaj mniej cierpieli
z toba. Nie na odwrdt, zebys byl dla nas cier-
piacy, a my bedziemy mieli rados¢, ze jeszcze
jestes z nami. To przyzwolenie na odejscie

to nieraz najwyzszy przejaw heroizmu ro-
dzicéw. Bardzo czgsto mlodziez zmagajaca
sie z chorobg nowotworowg stoi w poczuciu
troski o najblizsza rodzine. Kiedy przyjez-
dzamy do nastolatka i zadajemy w obecno-
$ci rodzicow pytanie, jak mineta noc, jesli
chodzi o bél w skali 1 do 10, to przy rodzi-
cach mowia 3, a kiedy rodzice wychodza,
mowig 6. Mlodziez stara sie chroni¢ rodzine
przed wlasnym cierpieniem. W przypadku
matych dzieci jest jeszcze inaczej, bo wtedy
do $mierci dziecko przygotowuja rodzice.
Dla malego dziecka najwazniejszg osobg na
$wiecie jest bowiem rodzic.

Spotkal Ojciec rodzicow, ktorzy
zalowali, Ze nie dokonali aborgji,

tylko pochowali dziecko niedlugo po
urodzeniu?

O. FILIP: Nie, Zadna z rodzin, par czy sa-
motnych matek nie Zalowala i naszg po-
moc uwazali za bardzo cenng i potrzeb-
ng i z wdzigcznosécig mowili o korzystaniu
z tej pomocy. Sami rodzice perinatal-

ni napisali poradnik, ktdry jest na naszej
stronie w PDF-ie. Wielu rodzicéw, ktérym

PEENA RADOSCI Martynka

towarzyszylem w odchodzeniu dziecka,
mowi, ze s3 do dyspozycji i gdyby jakas
mama sie dowiedziala, Ze jej dziecko no-
szone pod sercem ma dokladnie te same
wady letalne, co ich dziecko, wtedy oni
chetnie beda jej towarzyszy¢, podzielg si¢
doswiadczeniem, pomoga. Do takich spo-
tkan dochodzi i one sg bezcenne.

Wy, franciszkanie, macie z tym latwiej,
bo do Was po prostu przychodzi siostra
Smier¢.

O. FILIP: Pono¢ sg dwie grupy zawodo-
we, ktére nie maja $wiadomosci skonczo-
nosci: duchowni i lekarze. Dzisiaj temat
$mierci jest w edukacji pomijany. Dlatego
od kilkunastu lat organizuje w lubelskich
szkotach akcje Twdj Dar Serca dla Ho-

Zycie w hospicjum jest tym
bardziej cenne, ze duzo go
dziecku nie zostato.

spicjum, gdzie hospicjum kazdego roku
przygotowuje film o opiece paliatywnej

i na lekcjach film jest puszczany. Towa-
rzyszy temu edukacja na temat zatoby,
towarzyszenia w chorobie czy pomo-

cy, ktérej mozna udziela¢. Cos, co mnie
niepokoi, to zatrzymywanie informacji

o chorobie w samej rodzinie. Znam przy-
padki, kiedy chory pacjent byl przez wiele
miesiecy oszukiwany co do stanu swojego
zdrowia i w ogole nie byt przygotowywa-
ny na $mier¢. Kiedys jedna matka mi po-
wiedziala: ,Klamatam, ktamie i bede kta-
ma¢ mojemu dziecku o jego odejsciu”

Dla wielu ludzi hospicja to glupota

i zgorszenie. ,,Nauka bowiem krzyza
glupstwem jest dla pogan” - pisal

$w. Pawel i tak jest do dzis.

O. FILIP: Najtatwiej krytykowa¢, bedac
zupelnie z boku. Gdyby osoba kryty-
kujaca dziatalno$¢ hospicjum spotkata
sie z matka, ktéra miata w nim dziec-
ko iz nig porozmawiata, to zmienitaby
zdanie. No$ne obrazy znieksztalconych
plodéw to nie jest argument, by u$mier-

ca¢ w sposob systemowy i polityczny po-
czete dzieci. Méwie polityczny, bo za tym
wszystkim kryja sie ogromne koncerny
farmaceutyczne, ktore handlujg organami
wyabortowanych dzieci.

Facebook zakazal platnej promocji
Ojca wpisu o hospicjach perinatalnych.
Péiniej sie wycofal.

O. FILIP: Gdy pojawila sie decyzja TK

ws. aborcji eugenicznej i protesty, napisatem
na Facebooku informacje, ze istnieje takie
0§, jak hospicjum perinatalne, i opisalem,
na czym to polega. Pomyslatem, ze moze
przeczyta to jaka$ dziewczyna, ktdra jest

w ogromnej potrzebie i nie zdecyduje si¢ na
aborgje, tylko trafi do nas. Poprositem dziat
marketingu o wykupienie platnej reklamy
tego tekstu, by dotrze¢ do grupy docelowej
kobiet i mezczyzn 18-40 lat. Otrzymatem
informacje, ze Facebook zablokowat rekla-
me ze wzgledow spolecznych. Nie bylo tam
zadnych wulgaryzméw czy polityki. Napisa-
fem na Facebooku o tej blokadzie, poparto
mnie ok. p6t miliona ludzi i cztery dni p6z-
niej reklama poszta bez zmiany przecinka.
Po tej akgji jedna z fundacji przekazata nam
100 tys. zt na dziatalno$¢.

Porusza Ojciec najbardziej
kontrowersyjne tematy w Ko$ciele,
bywaja z tego klopoty?

O. FILIP: Nie. Bardzo bliska jest mi sen-
tencja biskupa Krasickiego: ,,Smiejmy si¢
z glupich, cho¢ i przewielebnych”. Gdyby-
$my ten przekaz rozszerzyli poza Ko$ciot,
to mozna powiedzie¢, ze glupota jest po-
nadwyznaniowa i funkcjonuje wszedzie.
Mowie o sprawach trudnych, bo po to sie
nacina wrzody, by z wyciekiem krwi i ropy
rana si¢ oczyscila i mogta sie zabliznic.

O czym jest Ojca najnowsza ksigzka?
O. FILIP: Zaczelo sie od banalnego maila,
ktorego otrzymalem od moich studen-
tow, gdy zaczely sie pierwsze dramaty
zwigzane z ujawnianiem pedofilii w pol-
skim Kosciele. Miatem pytania, co bym
zrobil. Zaczalem wiec pisaé, co bym zro-
bil, w formie kroétkich rozwazan do zadu-
my w konwencji rozmowy ucznia z mi-
strzem i nagle ok. 50 tys. 0sob zaczelo to
obserwowa¢, dostawalem wiele informa-
cji zwrotnych, ze to si¢ przydaje, co$ tlu-
maczy. Tak powstata ksigzka ,,Do zadu-
my... czyli rozmowy ucznia z mistrzem”
Mam bardzo pozytywne informacje
zwrotne. Caly dochdd zostanie przezna-
czony na cele hospicyjne.

Rozmowa ukazata sie 23.02.2021 .
na tamach Tygodnika Solidarnos¢
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DOWOZ KONCENTRATOROW TLENU
do doméw naszych Podopiecznych

Fizjoterap

/7

Rozmowa z MIKOLAJEM
HALASEM, naszym
fizjoterapeuta

Jak sie zaczela Twoja praca

w Hospicjum?

MH: W LHD pracuje od kwietnia

2015 roku, jednak zdaje sobie sprawe,
ze taka odpowiedz nie wyczerpuje
tematu ;-) W 2012 r. Pani Asia szuka-

ta fizjoterapeuty dla swojego siedem-
nastoletniego syna Michala, ktory byt

w ,$piaczce” po incydencie zatrzymania
krazenia. Zgodzitem sie. Juz wtedy Mi-
chat byl Podopiecznym LHD. Z Micha-
tem ¢wiczylem ponad dwa lata i przez
caly ten czas, wielokrotnie spotykatem
u Niego w domu personel z LHD tj. le-
karzy, pielegniarki, pielegniarza, psy-
chologéw m.in. o. Filipa. Z ogromna
ciekawoscig i podziwem obserwowatem
zespolowa prace personelu LHD przy
Michale. Wpadatem w zdumienie wi-

MIKOEAJ Z ALA: w trakcie
Cwiczeri jest tez czas na przerwe

ROZMOWA

LOfra C

dzac, ze LHD troszczy sie nie tylko o sa-
mego Podopiecznego, ale réwniez o Jego
najblizszych. Mam wrazenie, Ze przez
ten czas, dzieki Michalowi zrodzita si¢
we mnie chec bycia czescia takiego ze-
spotu. Marzenie sie ziscito.

Jaka jest rola fizjoterapeuty
w hospicjum domowym?

Moja rolg jest znalezienie
,Ztotego Srodka”i takie
prowadzenie fizjoterapii
aby nie szkodzac
pomagac tzn. podnosic
lub utrzymywac jakosc¢
zycia Podopiecznego

a jest jak kropla,
rgzy kam

en

MH: Dla kazdego fizjoterapeuty wazne jest
takie wspieranie pacjenta, aby osiagnat jak
najwyzszy, mozliwy poziom funkcjono-
wania. Nie inaczej jest w LHD. Wspdlnie

z Podopiecznym, jego rodzicami jak réw-
niez z zespotem LHD wyznaczmy cele te-
rapii, w tym ruchowej. Moim zadaniem jest
realizowanie tych zatozen... brzmi to pigk-
nie - nieprawdaz? I tu pojawiaja si¢ ,,scho-
dy” - roboczo nazywam to sobie ,,obiekty-
wizmem medycznym” - czyli to wszystko,
co »obcina skrzydta” i utrudnia czy wrecz
uniemozliwia osigganie celu terapii, a sa to:
trwale, czesto poglebiajace si¢ zmiany ukla-
dow, narzadow i tkanek. Moja rolg jest zna-
lezienie ,,zlotego srodka” i takie prowadze-
nie fizjoterapii aby nie szkodzac pomaga¢
tzn. podnosi¢ lub utrzymywac jakos¢ zycia
Podopiecznego.

Opowiedz nam o swoich matych
pacjentach w Hospicjum.

MH: Amelka, ktéra uwielbia filmy przy-
rodnicze. Dwoch Antkéw - jeden to Har-

FIZJOTERAPEUTA MIKOtAJ podczas ¢wiczeri z Dawidkiem

cerz bo dzielnie znosi zabieg przy pomocy
asystora kaszlu, a drugi jak zmienia sie po-
goda to nie da sie dotkna¢.

Krystek, ktory zna wszystkie funkcje
wszystkich smartfonéw na $wiecie, a kazdg
farbe plakatows testuje na swojej skorze.
Ala, ktéra w ,,swoim jezyku” potrafi mi
wszystko opowiedzie¢. Kacper - czesto
zasypia przy masazu. Dawidek, ktory
raczkuje tak szybko, ze juz ledwo go
doganiam. Antosia z picknym usmiechem
i réwnie pieknymi, zaplecionymi przez
mame warkoczami. Dzielna Nikolka.
Igorek, co lubi koty i Mate Fiaty. Karolinka,
Zosia, Igna$, Weronisia - dogadujemy sie
jak ,,stare kumple”

Jak wyglada dzien pracy
fizjoterapeuty?

MH: Zaczynamy odprawa medyczng, na
ktorej dzielimy sie informacjami na temat
Podopiecznych LHD, z ktérymi pracowa-
lismy w dniu poprzednim. Kazdy z pra-
cownikow zabiera glos. Nastepnie zespot
okresla cele na dzien biezacy. Po odpra-
wie, stuzbowym autem wyruszam w dro-
ge. Dojezdzam do miejsca zamieszkania
Podopiecznych LHD, gdzie w warunkach
domowych prowadze fizjoterapie. Poru-
szam sie po calym wojewddztwie lubel-
skim. W kazdym dniu tygodnia udaje sie
w inng ,,strone $wiata”. Odwiedzam Pod-
opiecznych w Chelmie, Krasnymstawie,
Swidniku, Puchaczowie, Ostrowie Lu-
belski, Lubartowie, Radzyniu Podlaskim,
Putawach, Kazimierzu Dolnym, Opolu
Lubelskim, Krasniku, Bilgoraju, a nawet
w Tomaszowie Lubelskim. Jesli jest taka
potrzeba to przy okazji dowoze do Pa-
¢jentow LHD sprzet medyczny (koncen-
trator tlenu, ssak, pulsoksymetr), lekar-
stwa lub pomoc socjalna.

UKRYSTIANKA

Jakie efekty przynosi systematyczna
fizjoterapia?

MH: Odpowiadajac przytocze moja ulu-
biong maksyme: ,,kropla drazy kamien’,
ktora moim zdaniem doskonale oddaje
to, co dzieje sie w kazdej terapii, rowniez
w fizjoterapii. Terapia to proces, w kto-
rym dobrze jedli uczestniczy cata rodzina,
najblizsze otoczenie chorego. Dlatego fi-
zjoterapia to takze systematyczna eduka-
cja rodzicow czy dziadkéw w zakresie np.
prawidlowego noszenia, ale takze prawi-
dfowego dzwigania dziecka. Uwazam, ze
zdrowe kregostupy rodzicéw, opiekunow
sg ogromnie wazne. Juz na pierwszych

¢wiczeniach z Podopiecznymi LHD sta-
ram si¢ aby rodzice podpatrywali, a na-
stepnie sami ¢wiczyli swoje pociechy.
Wspdlnie uczymy sie kolejnych etapow
rozwoju psycho-motorycznego dziecka
prawidlowego ukfadania/lezenia, obraca-
nia si¢ na boki i brzuch, podpierania sie,
pelzania, siadania, raczkowania, wstawa-
nia czy chodzenia. Fizjoterapia paliatyw-
na jest dla mnie sporym wyzwaniem po-
niewaz nie zawsze moge osiagna¢ kazdy

z w/w etapow rozwoju dziecka. Postepuja-
ce choroby najczesciej prowadza do regre-
su rozwoju psycho-motorycznego i trzeba
»walczy¢” na innym polu np. nieocenio-
na w fizjoterapii paliatywnej jest rola te-
rapii oddechowej utatwiajaca ewakuacje

z drzewa oskrzelowego czgsto zalegajacej
wydzieliny. Takie dziatanie poprawia pa-
rametry zyciowe jak saturacja i zmniejsza
ryzyko infekgji. Oprocz w/w systematycz-
na fizjoterapia przynosi obiektywne efekty
w postaci zmniejszenia sie bolu, przykur-
czy migéniowych, a co za tym idzie zwigk-
szanie sie zakresu ruchu w poszczegol-
nych stawach.

Czy praca z nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi przewarto$ciowuje zycie?
MH: Tak. Doceniam bardziej to, co mam.
Ucze sie, ze ,jutro nikomu nie jest obieca-
ne”. Zrozumialem, ze najkrotsza modlitwa
jest stowo ,,dziekuje”

Co przynosi najwieksza satysfakcje?
MH: Feedback w relacji: rado$¢, usmiech
Podopiecznego i oczywiscie ten moment,
gdy obiektywnie wida¢ poprawe zdrowia
lub progress w ¢wiczeniach - dziecko za-
czyna samodzielnie siada¢ lub raczkowa¢,
a jak jeszcze nauczy sie chodzi¢ - to jest dla
mnie ogromna radosc.
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WYTCHNIENIE, REHABILITACJA
ISTOMATOLOGIA

DLA WYJATKOWYCH DZIECI | ICH RODZICOW
W DOMU MALEGO KSIECIA

[@ ZAKWATEROWANIE vy’
DZIECI I RODZICOW
i;, 8 Dom Matego Ksiecia to kompleks o pow. 4500 m?, ﬁ pokoje z petnym @ moZliwe konsultacje
(o Pozbawiony barier architektonicznych. Dziata od weztem sanitarnym za dodat||<ovva opfa-
- © stycznia 2009 roku stuzac zarowno Matym jak i Dorostym Hoi Avianmi t3: neurologiczne,
Pacjentom. Stanowi odpowiedz na potrzebe staranne;, 3 posiki QZlenn|e neurologopedycz-
troskliwej i fachowej opieki w stosunku do kazdego ~, Dazazabiegowana ne, psychologiczne
czfowieka. miejscu i dietetyczne
paﬁiebtlztabie.gém;] W dogoterapia
Pokoje hotelowe @ Wszystkie pokoje % renabilitacyjnych zabieei
@ usytuowane s3 na @ posiadajg 0sobna |Zg|0d”'e ‘ zalecegnem %ﬁ rebkécyjne
pierwszym pietrze toalete i fazienke. exdrza wramac o e Nordi
Domu Matego Ksiecia. ® NFZ N treningi Nordic
emign £ Bezptatny L 90) - Walking
Pokoje sg jedno-, f{ parking Yoy lkonsultage
dwu- i trzyosobowe =0 na terenie stomatologiczne “g;“ zabawy z animato-
z mozliwoscig (leczenie bezptatne Ty rem, pomoc wolon-
e kompleksu. e . . .
wstawienia : dzieci z orzeczeniem tariusza w opiece
dodatkowej [Dj Windy przysto- 0 niepetnosprawnosci 2 nad dzieckiem
dostawki dla dziecka. ’) sowane dla osob w znieczuleniu BB atrakeyine wycieczki
Dysponujemy niepetnospraw- ogolnym w razie an Y y
pokojami na ogdlng nych. potrzeby) gl
liczbe 53 miejsc.
ZAKRES ZABIEGOW Zaznaczone

czerwona kropka (+)
-w ramach NFZ

%ﬁ' REHABILITACYJNYCH

KINEZYTERAPIA + Masaz wibracyjny

« Indywidualne ¢wiczenia (Aquavibron)
7 fizjoterapeuta wg NDT, Masaz goracymi kamieniami
Bobath i PNF wulkanicznymi

* Mobilizacja tkanek miekkich  F|zyKOTERAPIA
» Cwiczenia na przyrzadach - + Termoterapia (Solux)
rowerki, bieznie « Laser punktowy

+ Cwiczenia » Jonoforezaiinne
w odciazeniu - Magnetoterapia, terapuls
+ Kinesiology taping - Krioterapia miejscowa
HYDROTERAPIA SIRIO

+ Masaz wirowy konczyn Fala uderzeniowa

gornych i dolnych Kapiel CO, sucha
MASAZ « Prady DD, IF, TENS,

« Masaz galwanizacja

. Mg§3§ ﬂ?nclgargczny Ultradzwieki, fonoforeza
Masaz relaksacyjny inne
Masaz banka chinska,
stemplami ziotowymi

\”[\') ZABIEGI

Y’ STOMATOLOGICZNE

DLACZEGO WARTO
NAS ODWIEDZIC?

WYMAGANE
DOKUMENTY:

szeroki zakres
oferowanych zabiegow
dla dzieci i dorostych

stomatologia

mozliwos¢ dobrania zaopatrzenia
ortopedycznego

mozliwosc realizacji karty zlecen
na zabiegi rehabilitacyjne przez rodzicow
w ramach umowy z NFZ

doswiadczona, wykwalifikowana kadra
trasy spacerowe
cichai spokojna czesc Lublina

Skierowanie do Poradni Rehabilitacyjne;
dla dziecka od lekarza POZ

Petna dokumentacja medyczna dziecka, w tym
dokumentacja radiologiczna (do wystania na e-maila)

Posiadane ortezy lub inny sprzet ortopedyczny

Skierowanie dla rodzica na zabiegi fizjoterapeutyczne
i radiologiczne (dokumentacja medyczna od lekarza POZ)

Stroj i obuwie sportowe dla dziecka i rodzica

Aktualne badania przesiewowe w kierunku
Covid-19 (szybki test) wykonane do 3 dni przed
przyjazdem - dotyczy dziecka i rodzica

(do wystania na e-maila)

TERMINY | Dziecko Osoba dorosta (rodzic/opiekun) Dodatkowe dziecko (zdrowe, z rabatem)
ICENY NA I wariant 1460 zt: I wariant 1460 z}/Il opiekun 1300 zt: I wariant 975 zt:
2021ROK nocleg + obiad + kolacja nocleg + obiad + kolacja nocleg + obiad + kolacja
TERMINY: Il wariant 1635 zt: Il wariant 1635 zt/Il opiekun 1475 zt: Il wariant 1155 zt:
14.06-26.06 nocleg + sniadanie + obiad nocleg + sniadanie + obiad nocleg + sniadanie + obiad
6.09-18.09 Ill wariant 1800 zt: lll wariant 1800 z4/1l opiekun 1640 zt: Ill wariant 1320 zt:
20.09-210 | nocleg + sniadanie + obiad + kolacja nocleg + Sniadanie + obiad + kolacja nocleg + sniadanie + obiad + kolacja

:, =" O W trakcie pobytu zaplanowane sg

dwa spotkania przy grillu

Zabiegi poza refundowanymi sg
dodatkowo ptatne

Rodzicu, jezeli Twoje dziecko boi sie dentysty

w naszej poradni wykonujemy kompleksowe le-
czenie w znieczuleniu ogolnym, eliminujgc stres
i przykre doswiadczenia matych pacjentow.

Zabiegi w znieczuleniu ogolnym naleza sie
nieodptatnie w ramach NFZ dla osob do

16. roku zycia posiadajacych orzeczenie

0 niepetnosprawnosci oraz dla osob powyzej
16. roku zycia na podstawie aktualnego
orzeczenia o niepetnosprawnosci w stopniu
umiarkowanym lub znacznym.

Pozostate zabiegi do indywidualnego
uzgodnienia, wg umowy z NFZ oraz

odptatnie.

Wskazany kontakt telefoniczny pod
nr 697 949 382 do 2 tygodni przed

przyjazdem.

NA REHABILITACJE DO DMK!

W Domu Matego Ksiecia, mimo

pandemii Covid-19 funkcjonuje Poradnia

Rehabilitacyjna dla dziecii dorostych, z dobrze
wyposazonym dziatem fizjoterapii.

Od lutego 2021 jestemn kierownikiem tej placowki.

W mojej pracy skupiam sie nad stworzeniem
miejsca - takiej bezpiecznej wyspy, w oceanie

lek. med przeroznych trudnosci zwiazanych z pandemia

Kalina Jaworska

specjalista pomoc. Chee tez wykorzystac baze hotelowa

rehabilitacji DMK, by umozliwi¢ usprawnianie w ramach

medycznej, ambulatoryjnej rehabilitacji w naszej placowce

pediatra rodzinom spoza Lublina. Istnieje mozliwos¢
jednoczasowego leczenia stomatologicznego
w ramach NFZ.

Zapraszam na leczenie,
amozei... wytchnienie.

i reorganizacjg stuzby zdrowia, gdzie zaniepokojeni %g)
0 rozwdj swoich dzieci rodzice znajda profesjonalng

INFORMACJEI ZAPISY:

tel. 8153713 73 (pon.-pt. 800-16.00)
e-mail: biuro@hospicjum.lublin.pl
Dom Matego Ksiecia
ul. Ledzian 49, 20-828 Lublin
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TAK NAM POMAGACIE

ALO SIE

Nasi przyjaciele pomagajg nam na wiele sposobéw...
ZAINSPIRUJCIE SIE!

- ' <
ODWIEDZILI NAS
PANI POSEL ANNA
DABROWSKA-
BANASZEK ORAZ
d PRZEDSTAWICIELE
@’ ZAKLADU KARNEGO
W CHEELMIE W ramach
akgji charytatywnej
otrzymalismy potrzebne
srodki pielegnacyjno-
kosmetyczne, za$ od
osadzonych - recznie
wykonane ozdoby oraz
poduszeczki . Pieknie
dziekujemy.

v
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WALL ART y — @ I~
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7a przekazan€ MEDYCZNY

wsparcie w karykaturze
finansowe
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WYWOZ ZAKRETEK ZA NAMI © Wywiezlismy y @ PN
do firmy recyklingowej 11 ton zebranych przez Q |
Was plastikowych zakretek ©
Dziekujemy wszystkim, ktorzy biorg udziat w
Zakreconej Akcji na rzecz naszych Podopiecznych i}
© Zbieramy dalej... ©

HOSPICJUM PERINATALNYM

VX7 ” <

D
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\
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woR / - Fllipem Buczyicki
ROZMOWA O HOSPICJUM e e
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PERINATALNYM w Telewizji Salve NET 2@ Niebem
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Do zadumy. ..
czyli rozmowy ucznia
z Mistrzem

O. Filip podejmuje prébe opisu rzeczywistosci
z perspektywy psychologa, psychoonkologa,
psychoterapeuty i duchownego.

Ksigzka jest przewodnikiem opartym na dialogu
ucznia z Mistrzem. Uczerh stawia pytania odwotujace
sie do codziennego Zycia. Sg to pytania o Boga,

o wiare, o Koscidt, o hierarchow, o Dekalog, o rodzine,
o mtodos¢ i staros¢, o grzech, o szczescie i trud zycia,
o sktonnosci homoseksualne, o aborcje, o eutanazje,
0 mitos¢, chorobe, smierc i zatobe.

Ksigzka nalezy do tych wielokrotnego uzytku. Mozna
do niej wracac, zagtebiac sie ponownie w jej tresc,
wyszukiwac istotnych refleksji o naszym zyciu

i doznawac dojrzatej relacji Mistrz — uczen, ktéra
przywraca sztuke zycia wedtug wartosci.

Narodzili sie dla Nieba

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

AMELIA G. SYLWIA M. NATALIA G.
ur. 24.07.2012 ur.29.10.2008 ur.28.102016
2m. 28.12.2020 zm.3.01.2021 zm. 14.01.2021
SZCZEPANP. GABRYSP.
ur.07.02.2021 ur.04.03.2021
zm. 08.02.2021 zm. 05.03.2021

Przyjaciel Matego Ksiecia

i jak pokazuje je w Srodkach masowego

przekazu takich jak telewizja, prasa, ra-

dioiinternet. Jest to szczegdlnie wazne

w okresie, kiedy Maty Ksigze zacheca do
Instytut Monitorowania Mediéw przez  dotaczenia do ludzi o WIELKICH sercach
24 godz. na dobe $ledzi dla nas polskie i przekazania na rzecz Hospicjum 1%
media. Dzieki temu Hospicjum wie kto  podatku. Dziekujemy!

Spetniamy marzenia

Firma DPD Pol-

ska od kilku lat

wspiera nas w

nieodptatnym

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

Ksigzke w cenie 35 zt mozna zakupic w sklepie internetowym na stronie:
www.sklep.hospicjum.lublin.pl lub osobiscie w siedzibie Hospicjum,
ul. Ledzian 49 Lublin.

LUBELSKIE Catkowity dochéd pozyskany ze sprzedazy ksigzki jest przeznaczony
boApgZies  harzecz naszych Podopiecznych.

im. Malego Ksigcia

Szanowni Parstwo

W Informatorze Maty Ksiaze znajdziecie blankiet wptaty, ktéry umozliwia
przekazanie dowolnej darowizny finansowej dla Podopiecznych naszego
Hospicjum za posrednictwem Poczty Polskiej na terenie kraju, bez
ponoszenia dodatkowych kosztéw. Prosimy nie traktowac blankietu jako
druku optaty za Informator. Informator otrzymujecie Parstwo bezptatnie jako
nasi Przyjaciele

e _—
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Lista pacjentow LHD im. Matego Ksiecia 2020

1mie urodzenia wypisu

1
2
3
4
5
6

Amelia A.
Katarzyna Z.
Maciej S.
Szymon K.
Mateusz P.
Antoni K.

7 Oskar G.

10
11
12

13
14

15
16

18
19

20

21
22
23
24
25

26

27

28
29
30

31
32
33
34
35

Franciszek D.

Marcin D.

Amelia G.
Kacper D.
lgor Z.

Wiktor C.
Aleksander K.

Ignacy N.
Aneta K.

Aniela W.

Antonina G.
Stanistaw K.

Lena K.

Filip J.
Andrzej N.
Adrian G.
Aleksandra D.
Patryk G.

Cezary B.
Alicja K.

Karolina D.
Natalia L.
Kuba P.

Krystian L.
Antonina W.
Amelia G.
KlaudiaT.
Maciej L.

Zespot Edwardsa

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, Zespot Klinefeltera, niedoczynnos¢ tarczycy
Epidermolisis bullosa dystrofika

Choroba Hallervordena-Spatza

Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa ,ciezka
zamartwica urodzeniowa, uszkodzenie CUN i stuchu

Ceroidolipofuzcynoza, padaczka objawowa

Choroba demielinizacyjna OUN , leukodystrofia nieokreslona,
padaczka nieokreslona, wczesniactwo, wrodzone wady
rozwojowe mozgu

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

Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespot Canavana, padaczka

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, padaczka,
wczesniactwo 29HbD, zespot krétkiego jelita, refluks
zotadkowo-przetykowy.

Miopatia miotubularna, ubytek przegrody miedzykomorowej

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

Encefalopatia, kardiomiopatia, Zespét Brugadow

Modzgowe porazenie dzieciece, epilepsja, stan po ostrej
niewydolnosci oddechowe;j

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

Zespot Canavana

Przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, inne
wady rozwojowe

Schytkowa niewydolno$¢ nerek, zespodt nerczycowy, Zespot
Piersona, wrodzona za¢ma

Zespot Edwardsa

Wady rozwojowe mozgu
Wodogtowie

Zespot Dandy-Walkera

Modzgowe porazenie dzieciece, padaczka lekooporna,
cytomegalia wrodzona, niedobdr czynnika XlI

Mdézgowe porazenie dzieciece, niewydolnos¢ oddechowa,
tracheostomia, Zespét Downa

Zespot Patau,wada serca, kardiomegalia, rozszczep wargi i
podniebienia

Mdézgowe porazenie dzieciece, gastrostomia
Mdzgowe porazenie dzieciece, padaczka, status gravis

Miopatia, inne okreslone zaburzenia mézgu, wrodzone wady
rozwojowe, padaczka

Rdzeniowy zanik miesni

Mdézgowe porazenie dzieciece, postac ciezka, skolioza
Mukolipidoza

Choroba Hallervordena-Spatza

Wrodzone wady rozwojowe, rozszczep podniebienia, wady
wrodzone konczyn dolnych, podejrzenie zespotu Sticklera,
ubytek przegrody miedzykomorowej

2008
2006
2005
2009
1998
2012

2007
2011

2014

2010
2008
2006

2014
2013

2014
2003

2015

2009
2014

2015

2017
2017
2017
2018
2002

2009

2017

2004
2003
2018

2017
2008
2012
2008
2018

wypis

zgon

zgon

zgon
zgon
zgon

zgon

31.03.2020

23.11.2020

14.11.2020

23.11.2020
22.02.2020
23.10.2020

28.12.2020

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

64

65

66

67
68
69

70

71

72

Krystian T.
Matgorzata P.
Antoni B.
Agata K.
Martyna K.

Maciej M.

Rafat G.
Nikodem T.
Kamil L.

Jakub A.

Marcel S.

Julia €.
Maksymilian M.
Adam N.
Nikodem R.

Jan S.

Anna K.
Dawid G.

JanR.
Filip M.
Sylwia M.
Nikola B.
Alina O.

Hubert F.
Aniela G.
Pawet P
Tymoteusz A.

Karol K.
Alan L.
Natalia G.
Mikofaj M.

Patryk M.
Hanna B.
Alan P

Dawid B.
Weronika H.

Bogumita P

Modzgowe porazenie dzieciece, padaczka

Zespot Canavana, padaczka, zaburzenia potykania
Zespot Canavana

Wrodzone wady rozwojowe serca

Zaburzenia B-oksydacji kwasow ttuszczowych,
padaczka lekooporna

Stan po zapaleniu mézgu, niedowtad czterokoriczynowy,
padaczka

Nowotwor ztosliwy mézgu
Wrodzone wady rozwojowe mozgu, drgawki noworodka

Kurczowe porazenie dzieciece, padaczka, encefalopatia,
niedoczynnosc tarczycy, kacheksja

Wodogtowie wrodzone, ciezka wrodzona zamartwica,
tracheostomia, gastrostomia

Encefalopatia nie okreslona, niedoczynnos¢ przysadki
Nowotwor ztosliwy watroby z przerzutami do ptuc
Zespot Downa, niewydolnos¢ watroby

Zespot Cri Du Chatagenezja ciata modzelowatego

Modzgowe porazenie dzieciece, niewydolnos¢ oddechowa,
skrajne wczesniactwo 23hbd

Padaczka uwarunkowana genetycznie, opdznienie
rozwoju psychoruchowego w stopniu gtebokim

Nowotwaor ztosliwy, stan podrgawkowy

Zespoty wrodzone wad rozwojowych , zespot
Bezkwitha-Wiedemanna, tracheostomia, gastrostomia

Wrodzone wady serca
Nowotwor ztosliwy pnia mézgu, niedoczynnosé przysadki
Nowotwdr ztosliwy pnia mézgu

Encefalopatia, wodogtowie, padaczka , toxoplazmoza
wrodzona

Rozszczep kregostupa ledZzwiowego z wodogtowiem,
wtérne nadcisnienie, pecherz neurogenny

Zespot Downa, wada serca
Zespot Edwardsa, niedoczynnos¢ tarczycy,
Wodogtowie, inne delecje czesci chromosomu

Padaczka, stan po zapaleniu ptuc, stan po odmie
optucnowej

Zaburzenia metaboliczne, padaczka lekooporna,
tracheostomia

Skrajne wczesniactwo, przewlekta niewydolnos¢ nerek,
dysplazja oskrzelowo-ptucna, refluks zotadkowo-przetykowy

Nowotwar ztosliwy mdzgu, stan po czesciowym
usunieciu guza

Nowotwor ztosliwy, padaczka, uposledzenie
rozwoju umystowego

Ciezka zamartwica urodzeniowa, encefalopatia
Padaczka, mézgowe porazenie dzieciece

Encefalopatia nie okreslona, niedoczynnos¢ tarczycy,
wodogtowie, przepuklina pachwinowa obustronna

Uszkodzenie C.U.N. po niedotlenieniu,
porazenie czterokoriczynowe

Encefalopatia wczesniacza, refluks zotagdkowo-jelitowy,
dysplazja oskrzelowo-ptucna

Modzgowe porazenie dzieciece

2001
2017
2017
2018
2018

2011

2004
2019
2004

2019

2017
2011
2018
2020
2019

2019

2003
2019

2019
2014
2008
2019

2020

2014
2020
2020
2019

2019

2020

2016

2009

2020
2013
2020

1998

2019

2014

wypis

zgon
zgon

wWypis

zgon
zgon
zgon

zgon

zgon

zgon

wWypis

wypis
wypis

wypis

wypis

9.06.2020

3.08.2020
12.02.2020

19.06.2020

4.06.2020
8.07.2020
21.04.2020

15.06.2020

8.08.2020

3.09.2020

30.09.2020

20.07.2020
28.07.2020

31.08.2020

15.12.2020



wojego
podgat%

daje WIELE!

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



