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

TYTULEM WSTEPU

W oczekiwaniu

na lepsze..

Witam Panstwa serdecznie na stronach naszego
Informatora. Ten numer poswiecony jest w istocie
Wam, dzieki ktérym mozemy pomagac naszym
matym Podopiecznym i wszystkim, ktérzy korzystajg
z naszych poradni.

Jest taka stara zasada, by zrobi¢ wszystko to, co po
ludzku mozliwe jest do zrobienia, a reszte zostawic¢
Bogu. Mam wiasnie takie przekonanie, ze my jako
zespot, bedacy bezposrednio przy pacjencie mozemy
pomagac, bo Wy, jako nasi Przyjaciele nam w tym
pomogliscie. Mysle tu o wsparciu materialnym,
socjalnym, ustugowym, duchowym. Mozna by
rzec, mamy wszystko. Podejmujemy réwniez
inicjatywy dajace mozliwo$¢ pozyskania srodkow
na biezace potrzeby. Napisze o jednej. Zaczne od
zastyszanego powiedzenia,Inny by sie pochwalit, a
ja tylko powiem” Otéz, popetnitem”ksiazke, facznie
240 stron, ze wstepem Grzegorza Linkowskiego,
zdjeciami Leszka Madzika, grafikami Agnieszki
Sulimierskiej. Wszystkie osoby zaangazowane w jej
wydanie, zrezygnowaty z wynagrodzenia za trud pracy
i uznaty, ze bedzie to taka cegietka dla Hospicjum. Zostaje
mi zaprosic¢ Ciebie, drogi Czytelniku, do zakupu takiej
cegietki. Mozna jg zamowic internetowo, szczegdty na
naszej stronie.
Zycze zdrowia i cierpliwosci na kazdy dzien, pokoju
serca i duzo nadziei.
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ROZMOWA Z MALGOSIA, PIELEGNIARKA LHD

ospICju
nieustajgca sz

MALGOSIA ZKUBA - PODOPIECZNYM LHD

Dlaczego wybrala$ prace pielegniarki?
Jako dziecko bardzo duzo chorowalam.

Z opowiesci rodzicow wiem, ze bedac
4-letnig dziewczynka trafitam z dosy¢
powaznym schorzeniem na chirurgie,
gdzie spedzitam sporo czasu. Czgste po-
byty w szpitalu pozwalaly mi obserwo-
wac prace na oddziale, a jak bytam starsza
to chetnie wlaczalam sie w opieke nad
dzie¢mi mtodszymi. Doswiadczatam do-
brodziejstw tej pracy, szczegdlnie zapa-
mietalam panie pielegniarki, te niezwykle
troskliwe i ciepte.

Jakie byly Twoje poczatki w LHD?

W lutym 1997 roku w wieku 14 lat zmart
moj syn na glejaka moézgu. Nastapi-

ly przemyslenia, szukanie tego, jak sobie
poradzi¢ z zatobg i do pewnych decyzji
musiatam dojrze¢. Szukajac wsparcia dla
corki, ktéra nie mogla poradzic¢ sobie ze
$miercig brata trafitySmy na terapie do
pani psycholog. Powiedziala mi, ze zna
Ojca Filipa, ktéry powoluje do zycia Ho-

spicjum dla Dzieci. Otrzymatam od Niej
numer telefonu i zadzwonilam. Po naszej
rozmowie, uplynelo troche czasu i zosta-
tam zaproszona na spotkanie osob zain-
teresowanych wspotpraca. Bylam pelna
watpliwosci, czy to jest dobry moment
w Zzyciu na takie decyzje. Po przyjsciu na
spotkanie zobaczytam ttum mtodych lu-
dzi czekajacych w korytarzu i stuchajac
ich rozmoéw wiedziatam, Ze to jest miejsce
dla mnie.

Na poczatku przychodzitam na dyzury
w formie wolontariatu do biura, wykony-
walam rdzne prace i udzielatam si¢ takze
w kwestach na rzecz naszych Podopiecz-
nych. Dopiero pdzniej otrzymatam pro-
pozycje pracy jako pielegniarka. Mialam
potrzebne wyksztalcenie, bo pracowa-
fam dotychczas w szpitalu. Natomiast w
hospicjum domowym niezbedne byto
réwniez prawo jazdy, ktorego nie posia-
datam, ale to nie byto zadng przeszkoda.
Zrobilam kurs i po zdanym egzaminie
zaczelam samodzielne dyzury.

M 1O
KOfa zycia

Hospicjum dla mnie to...

Nieustajaca szkota Zycia, to bezcenne re-
kolekcje, ktorych nigdy i nigdzie bym nie
przezyta, gdyby nie praca tutaj.

Jakie wyzwania stawia przed Toba pra-
ca pielegniarki w Hospicjum domowym
dla Dzieci?

Jest to bardzo wyjatkowa praca w te-
renie. Opiekujemy si¢ dzie¢mi z cale-

go wojewddztwa lubelskiego. Musze by¢
szczegolnie wrazliwa na potrzeby naszych
Podopiecznych. Bez wzgledu na pogode
trzeba dojecha¢ do domu dziecka. Czy to
storice, deszcz, $nieg, czy zaspy. .. Przygod
na trasie nie brakuje. Ciagta nauka poko-
ry. Rodzice sg przy dziecku 24 h na dobe
i to oni majg najwieksza wiedze o jego
stanie zdrowia. Moge pomdc swoim do-
$wiadczeniem i przygotowaniem piele-
gnacyjnym, podpowiadajac, w jaki spo-
sOb co$ poprawic, ulepszy¢, zeby dziecko
mialo zapewniony komfort w czasie nie-
uleczalnej choroby. Podczas wizyt do

UIDMIY2ID 33p7
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MALGOSIA (PIERWSZA Z LEWEJ) Z PIELEGNIARKAMI LHD

moich obowiazkéw nalezy wykonywanie
potrzebnych zabiegéw pielegnacyjnych,
przekazywanie lekarstw i sprzetu medycz-
nego. Bardzo czesto jest to rowniez dzie-
lenie sie swoim do$wiadczeniem i stuze-
nie dobrg rada.

Pielegniarstwo to zawdd czy powolanie?
Uwazam, ze to powolanie. Pielegniar-

ka, ktora traktuje swoja prace tylko jako
zawdd nie moze by¢ dobra pielegniar-
ka. Sprawujac opieke nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi potrzebne sa napraw-
de duze poktady empatii, moim zdaniem
wrecz niewyczerpane. To réwniez cier-
pliwos¢, umiejetnos¢ stuchania i nie oce-
niania.

Czy s historie, ktore szczegdlnie zapa-
dly Ci w pamieci?

Tak. Pamigtam wiele takich historii. Kto-
rego$ dnia bytam z panig doktor

z wizytg u 8 letniej Karolinki, dziewczyn-
ki z nowotworem, ktéra czekata na nasz
przyjazd. Lubila nas malowac i czgsto
tworzyla rozne prace plastyczne. Tego
dnia wyjechaly$my w pieknych makija-

MALGOSIA ZE SP. NATALIA

Sprawujac opieke nad
nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi potrzebne sg
naprawde duze poktady
empatii, moim zdaniem
wrecz niewyczerpane.

MALtGOSIA NA WIZYCIE U AMELII

MALGOSIA Z MAJA 1 JEJ MAMA

i

zach, jak po wizycie u prawdziwej wiza-
zystki

Spotkanie z kazdym dzieckiem i Jego ro-
dzing to niezwykla historia.

Czg$¢ naszych dzieci jest bez kontak-

tu werbalnego, ale w oczach przekazujg
wszystko to, co najwazniejsze. Od nas za-
lezy czy potrafimy te sygnaly odpowied-
nio odczytaé. Dos$wiadczylam tego nie-
jednokrotnie.

Co przynosi Ci ukojenie, daje sile i mo-
tywacje?

W trakcie wizyt domowych u naszych
dzieci, bedac w drodze bardzo relaksu-
je mnie mozliwo$¢ obserwowania tego,
co dzieje sie w przyrodzie. Rado$¢, kiedy
na wiosne pokazuja si¢ nowe paki roslin
i motyle, symbolizujace nasze dzieci, kto-
re Narodzily si¢ dla Nieba. Przypomnia-
ta mi si¢ taka historia, jak kilka lat temu
w listopadzie na spotkaniu naszych Ro-
dzin w Zatobie w kaplicy nagle pojawity
sie dwa motyle. Tanczyly nad oftarzem.
Niezwykle, a dla mnie znak namacalnej
obecnosci naszych Swietych Dzieci.

MALGOSIA Z IDA, PODOPIECZNA LHD

Ve
wielfen

Przygoda
w gorach

ze$¢ dni beztroski. Sze$¢ dni bez
myslenia, co dalej?! Szes¢ dni wy-
petnionych spacerami, rozmo-
wami i wspdlng zabawa.

Obfitujgce w smaki, zapachy konczacego
sie lata, zotte od rudbekii, pachnace la-
sem, grzybami i drewnem skwierczacym
w kominku. NIC sie nie dzieje, cudowne
NIC i to w miejscu, w ktorym wszystko
wydaje sie lepsze.

Bieszczady jak zawsze pozwolity nata-
dowac akumulatory na caty nastepny rok.
Z nadzieja i wiara na lepsze ruszylismy
w podréz do domu. Co mogto péjse nie
tak?! Szes¢dziesiat kilometréw za nami. ..
| oto stoimy.

Pod gore, na srodku obwodnicy
Sanoka. Dookota zadnej zabudowy.

W busie coraz gorecej. W zasiegu wzroku
na szczescie jest koncentrator tlenu i ssak,
ale mamy swiadomos¢, ze wraz z rosna-
Ca temperaturg sytuacja dla cérki moze
okaza¢ sie nieciekawa. Rurka tracheosto-

AKACYJNE WYJAZDY

| ) waKaCYNE WOAZ

mijna, niewydolnos¢ oddechowa i upat
to niezbyt szczesliwe pofaczenie.

Koto ratunkowe mogto by¢ tylko jed-
no: telefon do Zespotu Hospicjum. Dzieki
pomocy udato nam sie odszukac numery
polisy. Szczesliwi i pewni, ze za chwile
uda sie problem rozwigza¢ dzwonimy do
pani z ubezpieczenia.

Kolejny cios — pani pomimo umo-
wy z ubezpieczycielem nie jest w stanie
zatatwi¢ nam auta zastepczego, a laweta
do busa moze pojawic sie najwczesniej
za 2-3 godziny.

Panika coraz wieksza i pytania DLACZE-
GO?! Anielka przeciez tyle nie wytrzyma.

Gdzie nasze cudowne ,NIC sie nie
dzieje"?!
Jak na zawotanie zadzwonit do nas

Ojciec Filip. Gdy dowiedziat sie o trudno-
Sciach, jakie nas spotkaty szybko potrafit
zmobilizowac nas do dziatania.

Cudotwdrca od rzeczy niemozliwych.
Pomogt zorganizowac dodatkowy dzien
wakadji. Taxi, hotel i transport powrotny.

Ojcze, z catego serca dziekujemy.

Za 5 lat petnej opieki, za bycie wspar-
ciem w kazdej trudnej sytuacji zwilaszcza
za obecnos¢ w tych chwilach, kiedy traci-
my kontrole nad losem.

Ewa, mama Anielki

Anielka to pogodne i szczesliwe dziecko

Anielka, to obecnie 5-letnia,,dama” witaja-
ca nasz zespot hospicyjny w pieknych ko-
ralach, bransoletkach, a niekiedy réwniez
w kapelusiku. Pogodna i szczesliwa po-
mimo, iz nadal oddycha za pomocg rurki
tracheostomijnej, nosi aparaty stuchowe
i czeka Ja zabieg ortopedyczny. Tanczy,
biega, pieknie rysuje, przygotowuje sprzet
medyczny niezbedny do wizyty lekarskiej
czy pielegnacyjne;j.

Wszedzie jest Jej petno. Po raz pierwszy
spotkatam dziewczynke w Oddziale sta-
cjonarnym, miata wtedy 3 miesigce i byfa
w ciezkim stanie z narastajaca niewydol-
noscig oddechowa. Po 4 dniach ponow-
nie trafita do Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego na Oddziat Anestezjologii i In-
tensywnej Terapii Dzieciecej — i tak po-
byty w szpitalach trwaty do marca 2016

ENERGIA | ELEGANCJA ANIELKI

roku. Dokfadnie 15 marca 2016 r. objelismy
Anielke hospicyjna opieka domowa. Pa-
trzyta na nas nieufnie, kazda préba zblize-
nia sie do Niej wywotywata na Jej twarzy
grymas bolu, niepewnosci. Dziewczynka
byta karmiona przez zgtebnik Zofadkowy,

oddychata przez rurke tracheostomijng
i wymagata ciggtego odsysania wydzieliny
z drég oddechowych. Nasze czeste wizyty
stopniowo staty sie dla Niej mniej ucigz-
liwe, a wspdlna zabawa, delikatny dotyk
i usmiech powoli J3 do nas przekonaty. Sta-
wata sie coraz bardziej spokojna, pogodna,
a przede wszystkim czynifa postepy w roz-
woju psychomotorycznym, zaczeta poty-
kac, a nastepnie jes¢ samodzielnie, chodzi¢
i biega¢. Oczywiscie dni sielanki domowej
przerywane byty pobytami w oddziatach
szpitalnych, ale o nich - dzieki wielkiej tro-
sce Rodzicow - Anielka szybko zapominata.
Nadal jeszcze wiele przed Nia. Staramy sie
Ja i rodzine wspiera¢ w walce o dalszg po-
prawe kondycji i zdrowia.

lek. med. Joanna Rafalska

kierownik medyczny LHD
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WAKACYJINE WYJAZDY
ite wspomnienia z Battowa,
niezapomniane chwile spedzone
7 rodzing i Swietna zabawa. Bardzo

dziekujemy z catego serca Hospicjum za

odpoczynek i za wspaniate chwile, ktére

catego serca dziekujemy za moglismy spedzi¢ dzieki Wam.
mozliwo$¢ wyjazdu rodzinnego Rodzina Marcina

w ramach ,Zakreconej Akgji".
Dzieki tej wspaniatej inicjatywie po
raz pierwszy od ponad trzech lat
moglismy udac sie na wakacje. To byt
wyjatkowy i niezapomniany czas -
pierwsze wakacje Agatki oraz pierwsze
wakacje w poszerzonym sktadzie, z jej
mtodszym braciszkiem Stasiem. Agatka
byfa zauroczona naturg, stuzy jej kontakt
z przyroda, odpoczynek na swiezym
powietrzu. Wypoczeci i z nowg energig
wracalismy do domowych obowigzkow
i wyzwan. Jeszcze raz wielkie dzieki!

Rodzice Agatki, Marta i Mariusz

4

=» SZCZESLIWA AGATKA
z Rodzing na wakacjach

erdecznie dziekuje Lubelskiemu - %/I(/)ONDCE o
Hospicjum dla Dzieci im. Matego to przepis

Ksiecia za zorganizowanie mojej

7 _ X Antosina
rodzinie tygodniowego wyjazdu udane
nad morze. Dzieki temu wyjazdowi wakacje

moglismy odpocza¢ od codziennych

obowigzkdw, zrelaksowac sie i zobaczy¢

ciekawe miejsca. W czasie pobytu duzo

spacerowalismy nad morzem i bylismy

w Sztutowie. Bez pomocy Hospicjum

nie bytabym w stanie wyjechac na

taki wypoczynek. Jeszcze raz dziekuje

Z catego serca.

Dla mnie byly to jedyne chwile, w ktérych

mogtam pomyslec o dzieciach i sobie. =» RODZINNY WYJAZD NASZEJ NATALII

pecachisoble, NA.I') MORZE TO WAszA ZAStUGA )
Zb/ork_a zakretek pozwala ng .
organizacje takich wyjazdoy

[ o Wg’

N

=» MORZE

= LADOWANIE USPOKAJA
AKUMULATOROW”, Doswiadczyt
Ignas zmamgq tego Antos

na plazy zmamgq

e NWW/W/_\/_\
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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 :)

VA

DZIEKI

WSPARCIU, JAKIE
OTRZYMALISMY

OD FIRMY LIDL
POLSKA zakupilismy
koncentratory tlenu,
ktére poprawiajg
parametry oddechu.
Serdecznie DZIEKUJEMY!
_ancentratory pojechaty
juz do naszych dzieci

r
Dzieki pomocy FUNDACJI

KIBICE SPEEDWAY MOTQRkl{Uv?nLuleN DOBRA FABRYKA zakupilismy
@ nie zawiedli w tym seipme takty urzadzenie do automatycznej
sbierali dla nas zakretki dezynfekcji pomieszczen

powierzchni i powietrza ktére
pozwala zadbac o bezpieczenstwo
naszych pacjentéw na wizytach

w Poradni Stomatologicznej

.| ”~

(-
WIKTOREK | JEGO
DZIELO. W trakcie wizyt
zespotéw LHD u dzieci

powstajg znakomite prace
plastyczne

Przyjeciele z FIRMY EDWARDS LIFESC

' IENCES
P.O.LA.ND przekazali nam $rodki pielegnacyjne
higieniczne oraz zestawy prezentowe | s’rodyczé

PIERWSZE

URODZINY DAWIDKA
Dziekujemy serdecznie catemu
zespotowi Hospicjum Matego
Ksiecia za opieke, pomoc

i wsparcie. Cieszymy sie,

ze mozemy na Was liczy¢.
Dawidek jest tez coraz
madrzejszy, dobrze radzi sobie
na zajeciach z pedagogiem

i logopeda. Stuzy mu kontakt
z rodzenstwem, nie zaznaje

ﬂ FIRMA LW BOGDANKA ufundowafa dwa ozonatory, dzieki
@ ktorym mozemy czu¢ sie bezpiecznie w pomieszczeniach
Domu Matego Ksiecia

A A o )
. LU BANKU Q7 nudy. Tylko na ¢wiczenia

Pracownl%/, \I{:lgl?llt?lfé‘;rzygotowali z fizjoterapeuta nie zawsze

PEK.A?( roiekt, w ramach ktoreégo ma ochote ;) Ale wiadomo, ze

ZWyClgsKl P tjrato'r tlenu oraz drobny to dla niego wysitek i nie jest

zakupili konce t medyczny i zabawki to tak przyjemne, jak zabawa.

SPrE dla naszych dzieci. Podaje tez raczke robiac,czesc”

i ciagle sie Smieje, jesli nic
mu nie dokucza. Bardzo mato
$pi w dzien, ale wybaczamy,
bo dzieki temu szybciej sie
rozwija. Wida¢, ze jest coraz
bardziej zadowolony z zycia.
Nas cieszy nawet najmniejszy
postep i nowe umiejetnosci,
ktére mobilizujg nas do dalszej
pracy, méwienia do niego,
$miania sie i $piewania po raz
setny tej samej piosenki.
Bo jesli On chce, to nam nie
. moze sie nie chciec.
Wspaniate DARY OD NOWOZENCOW marr?a Dawidka
Ktrzy zamiast kwiatéw prosza swoich gosci
O wsparcie dla naszych Podpiecznych

Kolejna udana akcja MOTOCYKLISCI DLA HOSPICJUM
< ~ zgromadzita wielu fanéw 2 kétek o goracych sercach
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DANUCIE STENCE

za uzyczenie
swojego wizerunku
W naszym

kalendarzu.
Trojdzielny
kalendarz powstat
dzieki wsparciu lek. med. Joanna
Drukarni Magic Rafalska = O.FILIP WYBIERA SIE W TRASE DO DZIECI
i Przyjaciot. kierownik medyczny

Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci - opieki

; O paliatywnej, lekarz
’X pediatra

gﬁ?&?@%ﬁfig%:@ ﬁeden z naszych pracownikéw me-
Stawiarski - MARSZALEK dycznych miat bliski kontakt z oso-
WOJEWODZTWA ba, u ktdrej potwierdzono zakazenie
LUBELSKIEGO i pani Coronawirusem. Natychmiast po uzy-
Matgorzata Romanko - skaniu tej informadji zostat odsuniety od
ggﬁifgzriﬁ?gs ZV dlz_aLrjct))\l\I/?zl(re\a pracy, ale dziert wczesniej kontaktowat
sprzetu medycznego, tézek siez pracovvnikgmi Hospicjum i dwojka
i Srodkéw ochrony. Z catego naszych Podopiecznych.
serca dziekujemy za tak Wykonane badanie na obecno$¢ wi-
potrzebne wsparcie. rusa SARS-CoV-2 metoda RT-PCR okazato
sie réwniez u niego dodatnie. Podjelismy
decyzje o zawieszeniu wyjazdow do
naszych rodzin, zostalismy objeci kwa-
rantanng i mielismy wykonane badania ~ =» PANIE MALGOSIA | IWONKA -» WIZYTA PANI MALGOSI
w kierunku zakazenia wirusem. Wyniki NA WIZYCIE DOMOWEJ UAGATKI
badan u wszystkich facznie z dwdjka
Podopiecznych byty ujemne, a to dzieki
przestrzeganiu przez pracownikow Ho-
spicjum wszelkich procedur zapobiega-

ITY MOZESZ ZOSTAC nia zakazeniom.
SUPERBOHATEREM! Na co dzier nosimy maseczki i rekawicz-
Zakrecona Akcja na rzecz naszych ki ochronne nie tylko na terenie Hospicjum,
Podopiec;nych trwa caty czas, ale takze w czasie wyjazddw stuzbowym
mozecie sie wiaczy¢ do zbiorki autem. U Podopiecznych zakladamy dodat-
m 1 w kazdej chwili. Nasza akcja Jest kowo kombinezony badz fartuchy ochron-
O Za u y o o Czy I doskonatym przykfadem, ze ne. Przed wyjazdem na wizyte zbieram
dziatajac razem mozemy naprawde i Wy € Y

wywiad epidemiologiczny i prosimy opieku-

rOZ m O\Ny U CZ ﬂ | a Z M | St I’ZG m pardzo wiele. . Zaczny Zbierac ndw o zatozenie maseczek. Wszystko to ma

plastikowe zakretki juz dzis!
na celu ochrone Podopiecznych i ich rodzin,
Ojciec Filip podejmuje prébe opisu rzeczywistosci z perspektywy a takze nas samych przed zakazeniem, i jak

psychologa, psychoonkologia, psychoterapeuty i duchownego. widzimy sprawdza sie. =» ZHOSPICYIJNA WIZYTA U JASIA =» URODZINOWO U SYLWII
Ksigzka jest przewodnikiem opartym na dialogu ucznia z Mistrzem. Uczen
stawia pytania odwotujace sie do codziennego zycia. Sg to pytania o Boga,

o wiare, o Kosciot, o hierarchéw, o Dekalog, o rodzine, o mtodosc i starosc,

o grzech, o szczedcie i trud zycia, o skfonnosci homoseksualne, o aborcje,

0 eutanazje, o mitos¢, chorobe, smierc i zatobe.

Ksigzka nalezy do tych wielokrotnego uzytku. Mozna do niej wracac, zagtebiac sie
ponownie w jej tres¢, wyszukiwac istotnych refleksji o naszym zyciu i doznawac
dojrzatej relacji Mistrz — uczer, ktéra przywraca sztuke zycia wedtug wartosci.

Ksigzke w cenie 35 zt mozecie zakupic
na www.hospicjum.lublin.pl
Kupujac te ksigzke wspierasz Lubelskie Hospicjum dla

LUBELSIKE Dzieci im. Matego Ksiecia — catkowity dochod z jej
ChRERES sprzedazy przeznaczony jest na LHD.

=» PRACA W KOMBINEZONACH =» DAROWIZNA PRZYtBIC DLA STOMATOLOGII
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Jak pracujemy w pandemii

rudny obecny czas panujacej
pandemii wynika z wejscia
w nasze zycie, naszych pacjentéw,
prace zawodowag wirusa SARS-CoV-2
i pojawienia sie choroby COVID-19.
Na nasze emocje ma takze wptyw
i komplikuje sytuacje nadmiar informacj,
czesto ze sobg sprzecznych.

Przebieg zdarzen:

5 marca 2020 wirus wykryto
w 84 krajach, a pierwszy przypadek
w Polsce odnotowano 4 marca 2020
roku, natomiast pierwszy zgon pacjenta
wystapit 12 marca 2020 roku. Wiedze
aktualng na temat tej pandemii
kwestionuja kregi osob gtoszace
irracjonalne poglady, kwestionujace fakt
jej istnienia.

SARS-CoV-2 to wirus odzwierzecy,
ktory pokonat bariere miedzygatunkowa
i dzieki temu zaatakowat takze ludzi.

W kazdym dziataniu p/epidemicznym
brane sg pod uwage 3 cele: likwidacja
Zrédta zakazenia, przeciecie drég
szerzenia sie zakazenia, uodpornianie,
szczepienia.

W naszym Oddziale Stacjonarnym
Hospicjum nie majac wptywu na likwida-
Cje Zrodet zakazenia oraz nie dysponujac
obecnie szczepionkami skoncentrowali-
smy sie w walce z tg pandemig - zatem na
punkcie 2, tj. przecieciem drég szerzenia
sie infekcji. Polega to w naszym Oddzia-
le na rygorystycznym przestrzeganiu
i stosowaniu srodkéw ochrony osobistej
(maseczek, ubran, przytbic), regularnym
odkazaniu 2 razy dziennie powierzch-
ni (podtodg, sprzetu, tézek), mierzeniu
temperatury pacjentom 2 x dziennie oraz
personelowi.

OPIEKA NA ODDZIALE
STACJONARNYM

ZorganizowalisSmy prace i dobor per-
sonelu w taki sposob, aby osoby z danej
,Zmiany”nie kontaktowaty sie z persone-
lem z innej zmiany. Unikamy przemiesz-
czania sie personelu do innych czesci
budynku, a personel sprzatajacy jest przy-
pisany ten sam na dana cze$¢ budynku.
Musieliémy zrezygnowac z pracy oséb
pracujacych poza Hospicjum, stad nieste-
ty nie przychodza obecnie wolontariusze.
Czasowo ograniczylismy odwiedziny
i wizyty obecnie odbywajg sie w osob-
nym pomieszczeniu, w tzw. izolatce,
gdzie wpuszczane sg osoby osobnym

wejsciem, liczba osdb odwiedzajacych
jest limitowana i odwiedzajacy zakfadaja
odpowiednie ubrania ochronne, ochra-
niacze na buty, maseczki. Takie pomiesz-
czenie jest doktadnie odkazane przed

i po wizycie z naswietlaniem lampami
UV, natomiast pomieszczenia, w ktérych
nie przebywaja pacjenci sa 0zonowa-
ne. Pracownicy techniczni Hospicjum
wpuszczani sg do pomieszczen Oddziatu
w wyjatkowych sytuacjach po ubra-

niu odpowiedniej odziezy ochronnej.
Odbioér odpadoéw medycznych odbywa
sie osobnym wejsciem, a do pomiesz-
czen nie wchodzg osoby odbierajgce te
odpady. Personel pracujgcy w Oddziale
miat przeprowadzane badania < krwi”na
obecnos¢ p/ciat w klasie IgG i IgM.

Nasuwaja sie jednak watpliwosci
czy stosowane powyzsze srodki moga
zapewni¢ ochrone przed szerzacg sie
i nadal nasilajaca sie pandemia wirusa
SARS-CoV-27 Czy petna $wiadomos¢
zagrozenia zainfekowania uchroni nas
przed tg chorobg?

Chce takze polemizowac z tymi,
ktorzy gtosza czasem opinie, przekazujac
wypowiedzi o tym, ze zaangazowanie
personelu ochrony zdrowia jest zbyt
mate. Moje kolezanki i koledzy, kazdego
szczebla, od zarzadzajacych Hospicjum,
do pozostatych 0séb pracujacy w naszym
Oddziale, takze i mnie, jest petne zaanga-
zowania, poswiecenia i troski o naszych
Podopiecznych. Sa to ludzie o wielkiej od-
powiedzialnosci i moralnosci. Nalezy im
sie podziekowanie, co niniejszym czynie
chylac czofa.

Dr n. med. Mirostaw Jasiriski
Kierownik Stacjonarnej
Opieki Paliatywnej LHD

Poradnia w dobie koronawirusa

@)d poczatku wybuchu pandemii ko-
ronawirusa byto dla nas oczywiste,
ze mamy towarzyszy¢ naszym pacjen-
tom réwniez w tak trudnym dla nich
czasie. Kwestig do rozwazenia byto tylko
pytanie: co zrobi¢, zeby maksymalnie
chroni¢ zdrowie swoje i osoby korzysta-
jace z naszej poradni. Z nieoceniong po-
mocg przyszedt nam Narodowy Fundusz
Zdrowia generujac mozliwos¢ prowadze-
nia porad psychologicznych i sesji psy-

choterapeutycznych za posrednictwem
systemow teleinformatycznych. Pacjenci
w wiekszosci chetnie przystali na te for-
me swiadczonej pomocy psychologicz-
nej. W sytuacjach tego wymagajacych
spotykamy sie bezposrednio z pacjen-
tem i/lub jego rodzing przy zachowaniu
wszelkich ustalonych procedur i srodkéw
0stroznosci.

Zycze Wszystkim pogody
Ducha, wzmozonej troski o swoje

samopoczucie psychiczne, bo ono
ma istotny wptyw na ogélny poziom
odpornosci organizmu. Niech stawiane
sobie pytanie:,Jak dobrze dla siebie
i innych chce przezy¢ ten trudny okres?”
bedzie natchnieniem i przewodnikiem
w obecnym czasie.
Z pozdrowieniem
dr Matgorzata Kostek
Kierownik Poradni Zdrowia
Psychicznego LHD

ANIELA PRZED BADANIEM
SPRAWDZA WSZYSTKIE NARZEDZIA

ZABIEG W ZNIECZULENIU
OGOLNYM

LECZENIE STOMATOLOGICZNE
W rezimie sanitarnym

ajac na uwadze, ze lekarze sto-

matolodzy s3 jedna z najbardzie]

narazonych grup zawodowych
na zakazenie COVID-19 (praca w ,torze
oddechowym” pacjenta, powstajacy
aerozol w czasie leczenia, brak mozliwo-
$ci zachowania dystansu 1,5-2 m oraz
leczenia zdalnego) staramy sie, aby praca
w czasie pandemii byta bezpieczna za-
rowno dla pacjentow jak i dla personelu.

Pacjenci umawiani sg na okreslong
godzine telefonicznie (tak aby uniknac
kontaktu miedzy pacjentami w wydzie-
lonej poczekalni) przed wejsciem do
gabinetu wypetniajg ankiete epidemio-
logiczna i maja mierzong temperature.

Z pacjentem matoletnim i niepetno-
sprawnym wchodzi do poradni mak-
symalnie jeden opiekun, w poczekalni
mogg przebywac tylko 2 osoby.

W poczekalni, korytarzach i przy
wejsciu do poradni oraz budynku
umieszczone sg dozowniki z ptynem do
dezynfekgdji rak, a w tazienkach dodatko-
wo instrukcje dla pacjentéw dotyczace
prawidtowego mycia rak. Oczywiscie kaz-

AN
2
7
dy pacjent ma obowigzek zakrywania ust
i nosa maseczka, ktérg zdejmuje dopiero
na fotelu stomatologicznym.

W czasie leczenia stomatologiczne-
go woda w unitach stomatologicznych
(spray w turbinie) jest wzbogacona
o wode utleniong co jest dodatkowym
dziataniem odkazajacym podczas pracy.

Personel uzywa jednorazowych $rod-
kéw ochrony osobistej: maski HEPA, go-
gle, przytbice, czepki, fartuchy ochronne,
ochraniacze na buty, rekawiczki jednora-
zowe, a po zakoriczeniu wizyty pomiesz-
czenia gabinetu sg dezynfekowane.

Do dezynfekgcji stosowane jest regular-
ne zamgfawianie pomieszczen (plazmowa-
nym 69 nadletnkiem wodoru przy uzyciu
Biosanitizera) oraz dezynfekcja manualna
powierzchni i sprzetow w poradni przy

uzyciu certyfikowanych i przebadanych
srodkéw biobdjczych zatwierdzonych przez
MZ, a takze bezposrednie naswietlanie po-
mieszczen przy pomocy lampy UV. Stosuje-
my tez regularne wietrzenie pomieszczen.
Réwniez zabiegi kompleksowego le-
czenia w znieczuleniu ogdlnym odbywaja
sie na biezaco z zachowaniem powyzszych
zasad dezynfekgji sali operacyjnej miedzy
zabiegami. Dodatkowo kwalifikujgc do
leczenia pacjentéw mieszkajacych na co
dziert w Domach Pomocy Spotecznej, lub
korzystajacych z osrodkéw pobytu dzien-
nego wymagamy przed zabiegiem aktual-
nych wynikéw testu na Covid-19. Chcemy
w ten sposob ograniczy¢ prawdopodo-
bierstwo przenoszenia wirusa z duzych
skupisk ludzkich (DPS-y) do Hospicjum.
Ponadto pracownicy Poradni Sto-
matologicznej nie maja bezposredniego
kontaktu z innymi pracownikami Hospi-
cjum. Wiekszos¢ spraw zatatwianych jest
telefonicznie lub drogg elektroniczna.
dr n. med. Matgorzata Borowska
Kierownik Poradni
Stomatologicznej LHD

Praca biura LHD w dobie pandemii

@W tym trudnym czasie, Hospicjum
%L/m zmienito oczywiscie takze organiza-
cje pracy biura. Obecnie na teren biura
nie moga wchodzi¢ osoby niezatrudnio-
ne w hospicjum, czyli nie moga wejs¢ ani
nasi darczyncy, ani kurierzy, dostawcy le-
kow, sprzetu medycznego i innych mate-
riatéw, ani pozostali interesanci. Obstuga

wszystkich oséb odbywa sie,przez szybe”
na portierni. Pracownicy biura, zaréwno
w kontaktach z osobami z zewnatrz jak

i pomiedzy sobg, zachowujg szczegdine
$rodki ostroznosci, czyli pracujemy w re-
zimie sanitarnym (maseczki, rekawiczki,
dezynfekcja rak i przedmiotéw) oraz za-
chowujemy wymagany dystans. Wszyscy

pracownicy majg mierzong temperature.
Pomieszczenia biurowe sg codziennie
ozonowane. Przez caty czas pandemii
godziny pracy biura pozostaty bez zmian,
czyli od poniedziatku do pigtku w godzi-
nach 8.00-16.00
Barbara Mazur
Pracownik biura LHD
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Rehabilitacja w czasie pandemii

=z Jotowa marca byt to juz czas,
o W ktérym przyszto nam nauczyc
b Sie zy¢ i pracowac na nowo, jak
mgdy dotad. Wprowadzane zarzadzenia

i zZwigzane z nimi ograniczenia Spowo-
dowaty zamkniecie Fizjoterapii i Poradni
Rehabilitacyjnej w Domu Matego Ksiecia,
a pracownicy zostali wystani na zalegte
urlopy. Byt to czas oczekiwania co przynie-
sie kolejny dzien, tydzien..

W zwiazku z nowa sytuacjg organiza-
Cja pracy musiata zosta¢ wprowadzona
tak, by dostosowac sie do zagrozen chro-
nigc pracownikéw i pacjentéw. Maseczki,
przytbice, fartuchy to gtéwne dziatania
ochronne, dodatkowo czesta dezynfekcja
rak, powierzchni lezanek i koncowek apa-
ratéw do fizykoterapii.

Do czasu pojawienia sie koronawirusa
pacjenci mogli w dowolnym czasie dzia-
tania Fizjoterapii przyjs¢ i umowic sie na
zabiegi. Teraz musza wczesniej zaplano-

ﬁ

LASER PUNKTOWY WYKONYWANY
W PRACOWNI FIZJOTERAPII LHD

wac najpierw swoja wizyte w celu zapisu.
Wejscie na teren rehabilitacji jest obecnie
mozliwe jedynie z zewnatrz z pominie-
ciem gtéwnego holu Domu Matego
Ksiecia. Ma to chroni¢ pracownikow
Hospicjum, a takze najmniejszych pacjen-
téw Oddziatu Stacjonarnego.

Nalezy wspomnie¢, ze zmniejszyta sie
ilos¢ pacjentow korzystajacych z porad
lekarskich w Poradni Rehabilitacyjnej,
jak i z zabiegow fizjoterapeutycznych.
Najwiekszy wptyw na to miata praw-
dopodobnie obawa pacjentéw przed
zakazeniem, ale tez mniejsza dostepnos¢
lekarzy specjalistéw dotychczas kieruja-
cych na rehabilitacje lecznicza.

Sam pobyt pacjenta na rehabilitacji tez
ulegt wydtuzeniu z powodu zbierania wy-
wiadu epidemiologicznego, wypetniania
ankiet i mierzenia temperatury. Obecny
czas przynosi kolejny wzrost wykrywanych
zakazen koronawirusem. Nie wiemy, jak
dalej potoczy sie sytuacja w kraju i jakie
nowe obostrzenia zostang wprowadzone.
Miejmy nadzieje, ze w koncu sytuacja sie
unormuije i cata Stuzba Zdrowia powréci
do normalnego trybu pracy.

Cezary Skibinski, lek. med. specjalista
rehabilitacji medycznej LHD

/aopatrzenie

Marzec zaskoczyt nas wszystkich —
w wielu dziedzinach Zycia. Przed nami
pojawito sie nie lada wyzwanie zabezpie-
czenia zarbwno personelu jak i pacjentow
przed potencjalnym zagrozeniem zakaze-
nia wirusem Covid-19
Srodki ochrony osobistej, ktdrymi
woéwczas dysponowalismy szybko sie
wyczerpywaty, a mozliwosci uzupetnienia
zapaséw byly znikome. W hurtowniach
i u producentéw brakowato wszystkie-
go, poczawszy od maseczek, fartuchow,
rekawic, $rodkéw do dezynfekdji...
Obaw byto wiele. Jednak juz w pierw-
szych tygodniach po ogtoszeniu stanu
epidemii wiele oséb prywatnych, grup
zorganizowanych na portalach spotecz-

nosciowych, instytucji wspomogto nasze
Hospicjum przekazujgc maseczki (rdwniez
te szyte wiasnorecznie) oraz ptyny do
dezynfekgji. Byto to niezwykle budujace, ze
w tak trudnym okresie ludzie spontanicz-
nie wspomogli nasza dziatalnos¢.
Nieoceniona pomoca dla Hospicjum
od samego poczatku epidemii sg wiadze
wojewddzkie, ktére regularnie udzielaja
nam wsparcia w postaci srodkéw ochrony
personelu m.in. maseczek, fartuchéw,
rekawic, kombinezondw, ptynéw do de-
zynfekdji itp. Obecnie mamy wydzielony
odrebny magazyn srodkéw zabezpiecza-
jacych pozyskanych w ramach darowizn,
jak i zakupow wiasnych. Poszczegdine
jednostki dziatajgce w obrebie Hospi-
cjum zgtaszajg biezace zapotrzebowania
i na ich podstawie otrzymuja potrzebne

ODBIERAMY DAROWIZNE
DLA HOSPICJUM

im srodki. Przed nami jeszcze niejedno
wyzwanie zwigzanie z Covid-19. Mamy
jednak nadzieje, ze uda sie skutecznie
zabezpieczy¢ zardbwno personel jak i na-
szych Podopiecznych.
mgr farm. Magdalena Kuziota
Kierownik dziatu farmacji szpitalnej LHD

Przyjaci

Instytut Monitorowania Mediéw przez
24 godz. na dobe sledzi dla nas polskie
media. Dzieki temu Hospicjum wie kto
i jak pokazuje je w srodkach masowego
przekazu takich jak telewizja, prasa, ra-

el Matego Ksiecia

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!

Speftniamy

marzenia

Firma DPD Polska od kilku lat wspiera nas

w nieodptatnym transporcie nakretek.

Dzieki temu spetniamy marzenia i sprawiamy
rados$¢ naszym Podopiecznym.

Gorgce podziekowanial

Szanowni Panstwo

W Informatorze Maty Ksiaze znajdziecie blankiet wpfaty, ktéry 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 Panstwo bezptatnie jako nasi Przyjaciele

NASZA HISTORIA

Darowany czas
yCla razem

7 RODZICAMI SP. RAFALA
rozmawia nasz psycholog, BARTLOMIEJ JASIOCHA

Mysle, ze rozmowa o Panstwa doswiad-
czeniach i Rafale bedzie opowiescia

o milosci i godnosci. Jaki jest poczatek
tej opowiesci?

TATA: Historia Rafala, naszego syna, ma
dwa poczatki. Pierwszy, kiedy pojawita
sie diagnoza i caly okres pobytu w szpita-
lu, okres leczenia, ktory dawal nadzieje na
wyzdrowienie.

Okres, ten skonczyt sie w momencie,
kiedy dostalismy druga diagnoze o wzno-
wie choroby.

Drugi okres to ten, kiedy spotkali-
$my sie z Hospicjum. Diagnoza przyszla
w styczniu — 18 stycznia. .. Rafal na lekcji
wychowania fizycznego w szkole dostat
ataku padaczkowego. Zostal przewiezio-
ny do szpitala i po wykonaniu badania
tomograficznego okazalo sie, Ze niestety
w jego glowie jest guz. To byt dla nas szok.
Chlopak bardzo aktywny sportowo, bez ja-
kichkolwiek dolegliwosci, prawdziwy okaz
zdrowia — nagle taki potezny cios...

Pani profesor powiedziata nam, ze guz
jest duzy. Ale gdy stwierdzono, ze wygla-
da na fagodng odmiane guza operacyjne-
go, wtedy nadzieja w nas odzyta.

MAMA: Operacja byla zagrozeniem, gdyz
nikt nie dawal gwarancji, ze Rafal zacho-
wa sprawno$¢, jaka miat dotychczas.
TATA: Wigzala sie z wieloma powiktania-
mi, niebezpieczenstwami, uszkodzenia-
mi réznych nerwow. Ale nadzieja byla...
Operacja trwala 7 godzin - dla nas to
byta cata wieczno$¢.

Po operacji neurochirurg poinformo-
wal nas, ze wazny bedzie wynik badania
histopatologicznego, ktory tak naprawde
okredli rodzaj guza.

MAMA: Trzy tygodnie pelne nerwow

i strachu - czekali$my na wynik.

TATA: Rafal po operacji dochodzit do sie-
bie bardzo szybko. Szybko stanal na nogi,

RAFAt Z RODZICAMI

regenerowat sie. Wszystko przebiegato
pozytywnie.

MAMA: Tygodnie dluzyly sie, ale bylo co-
raz lepiej.

TATA: Przedstawiono nam trzy scenariu-
sze, jakie mogg czekac naszego Rafala.

Pierwszy — wszystko zostalo usunigte, guz
jest tagodny, wypisujg nas ze szpitala. Dru-
gi scenariusz, guz nie zostal wyciety w ca-
fosci i wtedy za 3-4 m-ce kolejna operacja.
I trzeci — najgorszy scenariusz — guz oka-
ze si¢ ztosliwy (co w obecnej sytuacji byto
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najmniej prawdopodobne) i wtedy roz-

poczniemy leczenie onkologiczne. Niestety

po trzech tygodniach oczekiwania na wy-
nik okazalo sie, ze dla Rafala i dla nas jest
to ten najgorszy scenariusz. Stwierdzono
najcigzsza postac glejaka wielopostaciowe-
g0, statystycznie nie dajaca zadnych szans
na dlugoletnie przezycie — 3 miesigce bez
leczenia, 11 miesiecy z leczeniem.

Ciezko nam bylo przekaza¢ Rafatowi
wiadomos$¢, ze musimy leczy¢ si¢ dalej.
MAMA: Po badaniach pani doktor zdecy-
dowata o wypisie Rafata i na weekend wro-
cit do domu. Bardzo tesknit za domem.

Wiadomos¢ o chorobie spadta

na Was nagle.

TATA: Jestem pracownikiem szpitala, ktd-
ry bezposrednio sasiaduje ze szpitalem
dzieciecym. Bardzo czesto przechodzi-
tem wzdtuz oddzialu hematologii, widzac
w oknach cigzko chore dzieci. Kiedys wie-
dzialem, ze to mnie nie dotyczy. Gdy Rafal
trafit na oddzial, wtedy dotarto do mnie, ze
tak naprawde to moze by¢ kazdy z nas.

Jak Rafal to znosil, jaki byt w trakcie le-
czenia?

MAMA: Rafal przeszed! caly protokot le-
czenia przyjety przy chorobie, jaka jest
glejak stopnia 4. Chemioterapia, radiote-
rapia i chemioterapia podtrzymujaca. Po-
byty si¢ przeplataty.

TATA: Byt bardzo silny, ciatem, jak i cha-
rakterem. Staraliémy sie z Nim rozmawiac,
na temat choroby na zasadzie otwartosci,
odpowiadajac na Jego pytania. W pierw-
szym momencie przerazalo go to, ze lecze-
nie ma trwa¢ tak dlugo. Ale gdy juz wie-
dzial, co go czeka, stal si¢ ,,zadaniowcem”
Rzeczy, ktore planowal, catkowicie dosto-
sowywat do procesu leczenia.

MAMA: W tym czasie dom byt dla Niego
0azg a powroty ze szpitala czyms$ najbar-
dziej oczekiwanym.

Co Panstwu pomagalo sobie z tym pora-
dzi¢, dzwignad ciezar?

MAMA: Rozmowy z rodzicami innych
dzieci, ktére przebywaly na oddziale. Po-
magaly nam poznawa¢ aspekty leczenia
choroby nowotworowe;.

TATA: Poczatkowo szukaliémy informa-
¢ji o chorobie, gdzie tylko mozna byto.
Szukali$my wszystkiego, co datoby szanse
na wyzdrowienie. Duzo czytalismy. Ale
w ten sposob fatwo wpas¢ w élepy zaulek.
Po pierwsze wierzymy, bo wiara daje site
i mobilizuje do dzialania. Trudno zgodzi¢
sie z najgorszym widzac, ze dziecko wal-
czy. Ale gdy wiedzieli$my, Ze koniec jest
namacalny, to powstalo w nas pytanie:

o co i jakim kosztem my walczymy?

RAFAt NA WAKACJACH

ANIMRUMRU ZWIZYTA U RAFALA

MUZYKA PRZYNOSIEA UKOJENIE

MAMA: Owszem, chcielismy wierzy¢, ze
nasz Rafal jest odrebnym przypadkiem

i ze Jemu sie uda.

TATA: Zapisalem si¢ do grupy na Face-
booku ,,Guzy mézgu u dzieci”. Czlonko-
wie tej grupy oferowali wszelkg wiedze na
temat choroby oraz dzielili sie do$wiad-
czeniem. Poradnik dla rodzica poczat-

kujacego - nie rezygnujmy z tradycyjne-
go leczenia, gdyz jest poparte faktami, ze
przezywalnos¢ jest dtuzsza niz w sytuacji
nieleczenia w ogole. Jak wazna jest ilo$¢
dni i miesigcy bycia razem, wie tylko ten,
kto to przezyl.

MAMA: Przeznaczy¢ ten wazny czas na
przebywanie z dzieckiem.

vt
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RAFAt Z MAMA

Czyli dylemat dlugos¢ zycia

vs. jakos¢ zycia i relacji?

MAMA: Tak.

TATA: Nie mamy drugiej szansy w przy-
padku takiej choroby. To nie gra kom-
puterowa, nie mozemy testowa¢ réznych
wariantow. Zycie jest jedno. Mamy jedng
$ciezke i trzeba wywazy¢, znajac diagno-
z¢ 110, co jest w pewien sposob oczywiste,
pogodzi¢ si¢ z nieodwracalnoscia dia-
gnozy i postawi¢ na milos¢ i na czas, kto-
ry dostalismy, zZeby przebywac ze sobg.

Co Panstwu pomoglo, Zeby wytrzyma¢
ten czas, w ktorym byla okazywana milos¢
i opieka, w ktorym cierpliwie znosiliscie
trudy dnia codziennego? Kiedy trzeba
zrezygnowac z pracy, nie dosypiajac, za-
pominajac o swoich potrzebach, przeor-
ganizowujac cale Zycie. Jak to wytrzymac?
TATA: Pierwsze, co na pewno kazdy ro-
dzic bedacy z dzieckiem w chorobie czuje,
to adrenalina i zadaniowos¢. Uktadalismy
dzien pod chorobe dziecka. Reszta jest
niewazna, nieistotna. Jest ,,tu i teraz”. Pra-
ca w tym momencie staje si¢ dodatkiem,
wiasciwie nie bylo u nas zadnego zawaha-
nia, gdy musieliémy przerwac prace za-
wodowg. Wiedzieli$my, ze ten czas, ktory
dostali$my od Pana Boga, nie wiedzac ile
go mamy, chcemy spedzi¢ razem. Rafal
wymagal stalej opieki i nie wyobrazalismy
sobie, zeby jedno z nas bylo tylko przy
Nim, chcieli$my by¢ razem. Mielismy cel.
MAMA: Dla niektérych bylo to niezro-
zumiale, zeby rzuci¢ prace i po$wiecic sie
dziecku.

TATA: Duzo wcze$niej mieliémy wiedze,
Ze ten czas mamy ograniczony, a ludzie
stojacy z boku nie do konca rozumieja
taka sytuacje. Wszyscy mowili, ze bedzie
dobrze, ze jest mlody, ze sobie poradzi.

KABARET SMILE U RAFALA

A to nie chodzi o mtodo$¢, tylko o to co
go spotkato, o chorobe, ktdra Rafata do-
tkneta. Chorobe nieuleczalna.

Przyszedl moment, ze skrzyzowaly sie
nasze drogi - Pafistwa rodziny i Hospi-
cjum.

TATA: Dzieki Hospicjum udzwigneli-
$my to wszystko, co dzialo sie wtedy, gdy
skonczyly sie opcje leczenia w szpitalu.
Bez Hospicjum byloby to niemozliwe. Bez
pomocy i wsparcia trudno opiekowac sie

Dzieki Hospicjum
udzwignelismy to wszystko,
co dziato sie wtedy,

gdy skonczyty sie opcje
leczenia w szpitalu. (...) Bez
pomocy i wsparcia trudno
opiekowac sie w domu tak
ciezko chorym dzieckiem.

w domu tak ciezko chorym dzieckiem. Nie
chodzi tylko o strone medyczna. Rafat po-
zostajac pod opieka Hospicjum byl w roz-
nych stanach i miat rézne etapy choroby.
W kazdym etapie, jesli chodzi o lecze-
nie paliatywne, stuzyliScie pomoca, aby
ztagodzic¢ wszelkie dolegliwosci bolo-
we, zeby nie cierpial. PomagaliScie tez ze
strong emocjonalng. Opieka Hospicjum
trwala rok.

To byl tez czas na spelnianie marzen.
Odwiedzili Rafala przyjaciele z kabaretu
Ani Mru Mru oraz kabaretu Smile.
TATA: Pamietam poczatek, pierwsza wi-
zyte Hospicjum w naszym domu. Z ze-
spotem medycznym przyjechat do nas
Ojciec Filip i od razu wzbudzil w nas en-
tuzjazm, Zeby spelni¢ marzenia Rafata. To
bylo dla nas budujace. Rafal byt w trak-
cie leczenia radioterapia wtorng, ktdra go
ostabiata, wigc pewne pomysty musie-
lismy wykluczy¢. Strate zdrowia, Zycia
naszego dziecka przezywalismy tacznie
ponad dwa i pot roku. Byl to czas niesa-
mowitej sinusoidy, bardzo duzego szarpa-
nia emocjonalnego i duzej odpowiedzial-
nosci. Ale jesli sie otrzyma odpowiednia
pomoc, to wszystko da sie przetrwac,
chociaz lepiej powiedzie¢ godnie przezy¢.
Punktem zwrotnym byla pewna wizyta

z Hospicjum, kiedy Sebastian z Bartkiem
oprocz zestawu lekow przywiezli gitare.
Bez chwili wahania wyciagnatem swoja,
nieuzywang od kilku lat.

MAMA: Nie mieli$my wcze$niej czasu na
spotkania rodzinne przy gitarze. Od paru
lat wspdlnie nie §piewalismy.

TATA: Zagralismy razem, zeby Rafal mial
lepszy humor, zeby fajnie spedzi¢ dzien,
da¢ Mu urozmaicenie, ktdrego zaczynato
brakowac.



BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

oy

MAMA: Widzialam Jego u$miech, ze
Jemu sie to podoba. To niesamowite, ze
wizyta medyczna, procedury tak smut-
ne moga by¢ zrealizowane w $wietnej at-
mosferze. Gitara, ta spokojna muzyka,
tak Go natchnela.

TATA: Trafilismy w to, co byto potrzebne,
taki dobry ton tej muzyki, gitara przynio-
sta Mu ukojenie. Muzyka odegrata wiel-
ka role.

MAMA: Bardzo duza. Gdy ogladam na-
grane filmiki, na ktérych maz gra razem
z pracownikami Hospicjum widze
u$miech na twarzy Rafala. Jemu

sie to podobalo.

Czasami trudno jest co$ powie-
dzie¢, latwiej jest zaspiewac.
MAMA: (z u$miechem) Na pewno.

Mialem takie niesamowite wrazenie,
gdy tak sobie razem $piewalismy, ze

w tych piosenkach bylo wszystko. Byla
opowies¢ o milosci rodzicow, ulubione
piosenki z okresu dziecinstwa. I ten po-
ziom metafory, ktory zapada w pamiec.
TATA: Dopiero teraz pewne sytuacje jeste-
$my w stanie przeanalizowa¢, wrécic¢ do
pewnych tematdw, przemysle¢. W mo-
mencie catego okresu choroby wszystko
dzialo si¢ spontanicznie, z serca. Czuli-
$my wewnetrznie, ze musimy pewne rze-
czy robi¢ wlasnie w taki sposob, zachowy-
wac sie w taki sposob - by¢ naturalni. To
bylo co$ niesamowitego. Z jednej strony
mamy do czynienia z bardzo cigzka cho-
robg, a z drugiej, gdy sobie uswiadomimy;,
ze przeciez tak naprawde nie mamy wply-
wu na tg chorobe, mozemy swoja postawa
podkresla¢ wage mitosci mimo choroby.
Cieszy¢ sie tym czasem, ktory mamy po-
darowany.

MAMA: Na trzy tygodnie przed szesnasty-
mi urodzinami Rafala zastanawialismy sie,
czy Rafal do nich dozyje. Byl juz bardzo
staby. Co my mozemy zaspiewac? Prze-
ciez nie ,,Sto lat’, bo to si¢ wydaje takie bez
sensu. Podpowiedziatam mezowi, zeby na-
pisal piosenke. Przyszed! taki moment. ..

i stworzyl ja w ciagu jednego dnia.

TATA: Stowa przyszly bardzo szybko.
Cala tre$¢ — w paru zwrotkach
streszczenie catej walki Rafala. A teraz,
gdy to wszystko wspominam, to mam
wrazenie, Ze te pierwsze stowa ,,Jeste$
moim bohaterem” nabraly wigkszego
sensu. Ta piosenka zyje. Gdy jej stu-
chamy, jest nam lzej. Czuje polaczenie
duchowe, ze stuchamy jej wtedy razem,
tak jak stuchali$my jej po raz pierwszy,
gdy Rafal mial urodziny i graliémy
wspolnie. Faktycznie Jego walka z cho-
robg byla bohaterska. Tak wiele rzeczy

RAFAt UWIELBIAt SPORT

— RAFI

Jestes moim bohaterem

moim szczesciem, przyjacielem
Najpiekniejszq chwilg Swiata
Dumag sensu stowa tata

Wiem, ze zawsze bedziesz przy mnie
Powtarzalismy codziennie

Nawet gdy milczaty stowa

w sercach naszych byta zgoda

Bdg jest naszym sojusznikiem
zawsze patrzyt na nas z gory
Kiedys razem zaspiewamy
wiecznos¢ skruszy wszystkie mury

Chce Ci mocno podziekowaé
za przezytq kazdq chwile

Za poznanie co to kochac

| Ze byto tego tyle

By zrozumiec rzeczywistosc

trzeba mocno pogtéwkowac

Ja weciqz bardzo wierze w przysztos¢
iw to, co nam los zgotowat

Chce Ci zyczy¢ w urodziny
pamietajqc swiete stowa

Bys nie lekat sie przysztosci

w Niebie zaczniesz zy¢ od nowa!
Chdr: Jestes naszym bohaterem
naszym szczesciem, przyjacielem

Wzorem na kolejne lata
Wielkq czesciq tego swiata.

tata Rafata

w poréwnaniu do tego, co musial przej§¢
Rafal, uwazam teraz za btahostki.

Byliscie i jestescie pilnymi uczniami.

Czego Rafal Panstwa nauczyl?
MAMA: Sity, wiekszej milo$ci i madrosci.

TATA: Nikt nie wie, kiedy zostanie we-
zwany ,,na gore. Gdy byl jeszcze ten czas,
kiedy mogli$my sobie z Rafciem poga-
da¢, chcialem tak delikatnie wprowadzi¢
go w te wszystkie wazne sprawy. I odnio-
stem wrazenie, ze on i tak juz wszystko
wie i wie wiecej ode mnie. Zeby nas chro-
ni¢ nie chcial méwi¢ wprost, wolal prze-
milcze¢ bardzo trudne tematy, zeby
cieszy¢ sie ta chwilg, ktdra
jest. Teraz czasem Karoli-
na, nasza corka, (starsza od
Rafala) wspomina jaki$ fragment swojej
rozmowy z Rafalem. Z siostrg wiecej go-
tow byl rozmawiac o pewnych kwestiach
i nie wiedzieliémy wczesniej, jak bardzo
byl $wiadomy choroby. Oni mieli wyjat-
kowg relacje. Z nami wolal nie rozmawia¢
o odejsciu, ale cieszy¢ sie usmiechem dnia
codziennego i tymi matymi radosciami,
ktore moglismy sobie podarowac. Tak so-
bie mysle, Ze patrzac na nas z gory pewnie
by nie chcial, zeby$my sie denerwowali
glupstwami. Cos, co jeszcze trzy lata temu
byloby powodem sprzeczki, w tej chwili
nie ma znaczenia i przechodzimy do po-
rzadku dziennego.
MAMA: Nasze podejécie do zycia teraz
jest inne. Nie przeraza mnie np. moja
choroba, bo bytoby mi wtedy blizej do
mojego Rafata.
TATA: Stwierdzili$my, ze nam jest teraz
tatwiej.

Co chcielibyscie Panstwo powiedziec ro-
dzicom dzieci chorych, ktorzy obawiajg
sie napisania podania o przyjecie dziec-
ka pod opieke Hospicjum?

MAMA: Rafal bardzo chcial do domu, wie-
dziatam, ze to bedzie dla Niego najlepsze.
Zaproponowano nam wyjscie do domu
tylko pod warunkiem opieki Hospicjum.
Nawet chwili sie nie zastanawiatam. Chcia-
tam, zeby dziecko byto w swoim domu,

w swoim pokoju, na swoim tdzku i to byto
najlepsze. Pobyty w szpitalu nie nalezg do
przyjemnych, sama atmosfera szpitalna nie
jest dla nikogo komfortowa.

Wizyty z Hospicjum to byly takie mate
wydarzenia. Uzyskaliémy pomoc odpo-
wiednig do sytuacji.

TATA: Ojciec Filip mowil na kazaniu, na
mszy pogrzebowej, ze Rafal juz wszystko
wie, bo jest po drugiej stronie, ,,na gorze’,
a my jestesmy jak dzieci we mgle i zrozu-
miemy to, gdy przyjdzie na to czas. Jedy-
ne, co mozemy tutaj robi¢ to, odczytywac
wskazowki i postepowad zgodnie z nimi
i starac sie by¢ dobrymi ludzmi, zeby nasz
przyklad brali inni. Zeby nie zalamywali
si¢ matymi trudno$ciami, zeby wyciagali
wnioski i kazdy kolejny dzien, ktory jest
nam darowany, byl dobrym dniem.

Narodzili sie dla Nieba

D.K.
ur. 25.022020
zm. 25.02.2020

JULIAC.
ur.6.09.2011

zm. 4.06.2020

FILIP M.
ur.10.11.2014

zm. 8.08.2020

PATRYK G.
ur. 1.05.2002
zm. 23.10.2020

ADAM N.
ur. 13.03.2020
2m. 21.04.2020

ANNA K.
ur. 26.10.2003
zm. 15.06.2020

ANIELKA K.
ur. 15.08.2020

zm. 17.08.2020

ANTONINA G.

ur. 14.05.2009 .
zm. 14.11.2020r.

D.L.
ur. 3.05.2020

zm. 3.05.2020

MAKSYMILIAN M.

ur. 26.02.2018
zm. 8.07.2020

ANIELA G.
ur. 29.04.2020

zm. 3.09.2020

ADRIAN G.
ur. 13.02.2017 .

zm.23.11.2020 .

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

KUBUS N.
ur. 14.05.2020
zm. 14.05.2020

RAFAL G.
ur. 28.05.2004

zm. 3.08.2020

D.W.
ur. 29.09.2020

zm. 29.09.2020

FRANCISZEK D.
ur. 16.09.2011r.
zm.23.11.2020 .
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