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Witam Panstwa bardzo
serdecznie na stronach
kolejnego numeru naszego
Informatora.

dobach aktywnosci), ze przybrato
na wadze, ze kolejny neurologiczny
lek w koncu zaczyna pomagac, ze
nie ma takich prezen jak wczednie),
ze nie spada saturacja, ze sonda nie
wypadta (przy wydatnej pomocy
samego dziecka) ... mozna by
wydarzyto sie od ostatniego wymienia¢ bez korica. W sumie
wydania. Sposrod blisko rodziny takie same, tylko wyzwania
60 historii naszych zinnej potki.
Podopiecznych, chcemy
podzieli¢ sie kilkoma.
Przeczytane historie to
zycie, ktore dzieje sie
obok nas. Wydaje mi
sie, ze doswiadczenia,
7 ktérymi radzg sobie
rodziny, ktére za chwile
poznacie, powalityby
niejednego z nas, a
nasi Podopieczni jakos
sobie radza. Korzystaja
zzycia, zmagajg sie ztym
cotrudne, ale tez swietuja i
wypoczywajg, cho¢ czasami jest

Mamy okazje, by podzieli¢
sie kolejng garscia tego, co

Taki matrix, swiat réwnolegty,
dzieje sie obok nas. Réznica jest
taka, ze akcja tej rzeczywistosci
dzieje sie na ekranie zycia, na
jawie, nie w odmiennym stanie
Swiadomosci czy fabuty filmu.

A teraz podziekowania, bo
przeciez wdziecznos¢ jest cnota
i nalezy ja stosowac. Dziekuje, ze
jestescie w naszym matrixie, realnie
nam pomagacie wspottworzac
Matego Ksiecia. Za 1 procent,
wszelkie akcje, ktdre organizujecie
to dtugi proces przekonywania na rzecz naszych Podopiecznych,
naszych rodzin, ze majg prawo do zbiorki nakretek, wsparcie rzeczowe,
Swietowania, wiasciwie wieksze niz zbidrki weselne, pogrzebowe, etc.
my, bo swietowanie to tadowanie Pozdrawiam.
akumulatoréw, przywracanie
sobie prawa do odpoczynku i
szczescia, do normalnosci. Nasze h/g'
rodziny majg tylko inne rozumienie 0 {‘ l,\ gu .M; S~
pojecia normalnosc. Jest to duma, ) k
ze dziecko w nocy spafo (po kilku prezes LHD
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Z PANIA ELWIRA, MAMA KUBY
- rozmawia nasz psycholog,
Barttomiej Jasiocha

BARTLOMIEJ: Opowiesci zwykle za-
czynaja si¢ od: dawno dawno temu, za
gorami, za lasami... A opowies¢ o Kubie
iJego chorobie, gdzie ma swodj poczatek?
MAMA KUBY: W momencie zajécia

w cigze. W 8. tygodniu dostatam poraze-
nia nerwu twarzowego. By¢ moze to przy-
czynilo sie do stanu zdrowia Kuby. By¢
moze przyczynit si¢ do tego jaki$ wirus,
cho¢ to nic pewnego.

B: Niezdiagnozowany to znaczy, Ze ma
rdézne zaburzenia, objawy...

MK: Niepasujace do konkretnego zespo-
tu chorobowego, jest w dosy¢ cigzkim
stanie, nikt natomiast nie potrafi powie-
dzie¢: ,to jest ta i ta choroba, czy taki ze-
spol genetyczny”. W 13. tygodniu cigzy
miatam krwotok, trafitam do szpitala.
Okazalo sie wtedy, ze Kubus$ miat 7 cm,
a krwiak mial 15 cm. Bylo wtedy duze
ryzyko, ze strace cigze. Przez 9 tygodni
lezalam w 6zku. Pézniej w 17. tygodniu

Kubus

znéw pojawil sie krwotok. W 24. tygo-
dniu trafitam na neurologie. Badano,
skad u mnie to porazenie nerwu. Poje-
chali$my na rezonans, mialam wiele ba-
dan. Kuba w brzuchu duzo si¢ ruszat,
wiec nic nie wskazywalo na to, ze sie
urodzi taki wiotki, jak to si¢ p6zniej oka-
zalo. U mnie réwniez nic istotnego nie
wykryto. Bylo wszystko w porzadku caty
czas, dziecko bylo ruchliwe, nie spodzie-
wali$my sie, ze cokolwiek zlego si¢ wy-
darzy. W 30. tygodniu lekarz prowadza-
cy ciaze, powiedzial, ze Kubus ma

o0 3 tygodnie za duzy brzuszek, ale prze-

&)

Powiedziano mi, ze
dziecko jest ciezko
chore, nie wiadomo,
czy przezyje. Ma duzy
obrzek, serce zwalnia,
jego stan jest ciezki...

Nasz kochany

ciez jarodze duze dzieci i nie przywia-
zal do tego uwagi. Bytam skierowana

do szpitala na zastrzyk na rozwdj ptuc

u dziecka. Przy przyjeciu do szpitala
okazalo sie, ze jest ,,troche wiecej wod
plodowych”. To byl poniedziatek, pa-
mietam. Przez caly tydzien nie zrobiono
mi zadnych badan. W sobote przyjechal
moj lekarz prowadzacy. Od razu zrobit
mi dwa badania USG. Przy pierwszym
juz mu sie co$ nie podobalo. Pézniej
zrobil drugie i stwierdzil, Ze dziecko ma
centymetrowg tkanke tluszczowa. Nie
nazwal tego obrzgkiem, ani nie wspo-
mniat o wielowodziu. Skierowat mnie
do Lublina, gdzie jest duzo lepszy sprzet.
Uslyszatam, ze tam zrobig mi jeszcze raz
kontrolne USG i zebym si¢ nie martwi-
fa. Do Lublina zawieziono nas karet-

ka. Na miejscu zebrali si¢ lekarze, byty
rozmowy, ze dziecko ma wodobrzusze,
powiekszong watrobe, trzustke, zaczyna
by¢ niewydolne oddechowo, przeptywy
fozyskowe byly juz bardzo stabe. Ane-
stezjolog dat mi do podpisu dokumenty,
dowiedzialam sie, ze dziecko prawdopo-
dobnie umrze. To byt szok. Myslatam:
Jak to: umrze? Przeciez ja mam zdrowe
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dziecko? Przyjechatam tu tylko na kon-
trole. Co wy do mnie w ogdle méwicie?
Powiedziano mi, ze dziecko jest ciez-

ko chore, nie wiadomo, czy przezyje. Ma
duzy obrzek, serce zwalnia, jego stan jest
cigzki...

Zadzwonilam do meza, ktéry w tym cza-
sie zostal ze starszymi chfopcami. Pamie-
tam, ze powiedzialam mu, ze Kuba chyba
umrze. Bytam przygotowywana do cesar-
skiego cigcia. Wtedy nawet nie wiedzia-
fam, w ktérym momencie podlaczono
mi kroplowke, ktorg niostam idac na za-
bieg. Mdj organizm czul, ze co$ sie bedzie
dzialo, Ze co$ jest nie tak. Pamietam to
dobrze, ze gdy sztam w szpitalnym ubra-
niu na cesarskie ciecie, to mleko ciekto mi
dostownie po kolanach. Organizm matki
jest niesamowicie emocjonalnie powia-
zany z dzieckiem. Polozono mnie na stét.
Dostalam znieczulenie w kregostup, aby
jak najmniej ucierpialo dziecko. To bylo
dla mnie straszne doswiadczenie. Potem,
gdy Kuba juz byl na tym $wiecie, pamie-
tam, ze tak delikatnie zapiszczal. Przera-
zilo to mnie. Zapytalam: ,,dlaczego on nie
placze, co si¢ dzieje z moim dzieckiem?”
Okrutnie si¢ batam. I nagle cisza... Nic nie
pamietam. Obudzitam sie dopiero na sali.
Okazalo sie, ze Kubu$ urodzit si¢ siny, nie
oddychal, byt reanimowany, serduszko
mu nie bilo, nie bylo zadnych reakgji.

B: Ile mial punktow w skali Apgar?

MK: W pierwszej minucie 2. Pdzniej byto
wiecej. Przyszla do mnie pani doktor, po-
informowa¢ mnie co sie dzieje z dziec-
kiem. Dowiedziatam sie, ze jest w kry-
tycznym stanie, Ze zostal przeniesiony na
OIOM. I zn6w ta wiadomos¢: ,nie wiemy,
czy przezyje”. Stan jest taki, ze tylko mo-
dli¢ sie o cud.

B: Wiele si¢ dzialo w tamtych dniach. Jak
to Pani znosifa?

MK: Ciagle byt strach. Kiedy otwieraly sie
drzwi do salj, to az cala dretwiatam.

Bo kto$ mi powiedzial: ,,jak przyjdziemy,
tak znienacka, moze to oznaczac najgor-
sze”. Wiec za kazdym razem, gdy otwie-
raly si¢ drzwi, nawet jak wchodzita pie-
legniarka, czy kto$ z odwiedzinami, juz
myslatam, ze idg mi powiedzie¢, Ze moje
dziecko nie zyje.

B: Czula Pani czyje$ wsparcie? Co Pani
pomagalo w tamtym czasie?

MK: Z tym byto trudno. O Kubie stysza-
tam tylko zdawkowe informagje. ,,Dziec-
ko sie pogorszylo, musimy go zaintubo-
wac’, potem ,,jest trudno$¢ w intubacji,
bo synek ma malg szczgke’, ,jest bardzo
opuchniety, nie mozemy go zaintubowat,
bedziemy probowali na razie tak, a jezeli
obrzek sie zmniejszy, moze uda nam sie

go zaintubowa¢”. Rozmowy tylko o fak-
tach i ztym stanie dziecka. Pozniej dosta-
watlam leki uspokajajace, ktore — w moim
odczuciu - niewiele mi pomagaly. Jedna
z najdziwniejszych dla mnie rzeczy bylo
to, ze polozono mnie z paniami, ktore
urodzily zdrowe dzieci. Mogly je odwie-
dza¢, ajalezalam tam i...

—C2)

..przyjechat maz, zawiozt
mnie na wozku do
dziecka. Gdy zobaczyt
Kube to ptakat. Ja tez
wtedy zobaczytam Go
po raz pierwszy. Nie
spodziewalismy sie, ze
jest w takim stanie. ..

B: To brzmi jak scenariusz horroru. Czy
ten horror pozniej sie zmienil?

MK: Przez dlugi czas nie. To wszystko
ciggnelo sie w nieskonczono$¢. Chyba le-
piej zrobilo si¢ dopiero, gdy wrdcilismy
do domu. Ale wczeéniej przyjechal maz,
zawi6zt mnie na wozku do dziecka. Gdy
zobaczyl Kube to plakal. Ja tez wtedy zo-
baczylam Go po raz pierwszy. Nie spo-
dziewali$my sie, ze jest w takim stanie...
Po narodzinach, w szpitalu bylismy ponad
miesigc. Lekarze musieli doprowadzi¢ go
do stanu stabilnego. Byly takie momen-
ty, ze Kuba zaczynat sinie¢, dusil sie. Kilka
razy my$latam juz, ze umiera. Bylo ciezko.
Kubus$ ma wiele wad wrodzonych.
Urodzit sie z przepukling: pepkows, pa-
chwinowg, mosznowg, zwichnietym bio-
drem, duzg skoliozg kregostupa, kto-

ra postepuje. Ma uogolniong wiotkos¢,
zwapnienia w glowce, byt wylew dokomo-
rowy pierwszego stopnia. Borykamy sie

z padaczkg, napadami z sinieniem, wa-
dami stop, niedoczynnoscig tarczycy. Nie
mial zadnych odruchéw noworodkowych,

—C2)

Chciatam, jak najdtuzej
sie da, by¢ przy moim
dziecku. Czytatam Mu,
opowiadatam co u nas
stychac, jak jest na
dworze, ze czekamy na
niego, zeby walczyt.

takich jak ssanie, szukanie, fykanie. Po
prostu lezal i patrzyt.

Przez pewien czas Kubus byt uspiony cal-
kowicie — w catkowitej sedacji — zeby go
nic nie bolalo. Dostawat bardzo duzo le-
kéw, byl wspomagany immunoglobulina-
mi, krew mial przetaczang wielokrotnie.
Tak wiele zabiegdw, zeby bylo lepie;...
Potem uwzielam sig, Zeby go nauczy¢ ssac.
Wynajetam stancje niedaleko szpitala,
zeby by¢ przy Nim. Na sali bylam juz od
godziny 6-¢j rano, do godz. 21-ej. Chcia-
tam, jak najdltuzej si¢ da, by¢ przy moim
dziecku. Czytatam Mu, opowiadatam co
u nas stychac, jak jest na dworze, ze czeka-
my na niego, zeby walczyl. Pamietam mo-
ment, gdy pierwszy raz wziefam Kubusia
na rece. To byto tak wzruszajace. Nie da
sie tego opisac stowami.

Gdy Kuba byl w stabilnym stanie, trafil na
oddzial patologii noworodkéw. Tam lezat
ponad miesigc. Zostaly wykonane bada-
nia na wirusy, badania genetyczne, kario-
typ, ale dalej byla wielka niewiadoma - co
mu jest. Napady padaczkowe byly bardzo
silne, co minute. Leki nie dziataly. W kon-
cu znoéw zostat uspiony. Byt w inkubato-
rze. Pdzniej przeniesiono nas do Centrum
Zdrowia Dziecka, tam lezeliSmy ponad
miesigc na Intensywnej Terapii. Kuba miat
wykonywany szereg badan diagnostycz-
nych. Wyszlo dodatkowo, ze ma wade
serca...

Dopiero, gdy Kuba mial 4 miesiace wy-
szlismy ze szpitala.

B: Powiedziala Pani wczesniej, ze troche
lepiej bylo, gdy przyszliscie do domu.
Czy od razu trafiliScie pod opieke hospi-
cjum domowego?

MK: Jeszcze nie. Opieke Hospicjum pro-
ponowano mi, gdy lezelismy w Lublinie,
na patologii noworodkéw. Na poczatku
bylo mi bardzo cigzko sie do tego usto-
sunkowa¢. Wydawalo mi sie, ze jak ktos
styszy: ,hospicjum’, to juz jest najgor-

sze. Z jednej strony nadzieja, Ze moze
moje dziecko bedzie jeszcze zdrowe, ze
kto$ si¢ myli, moze cos$ si¢ jeszcze da zro-
bi¢. A z drugiej strony: hospicjum. Jak

to? To On umrze? Nie bardzo chciatam.

I chociaz juz po rozmowie z panig doktor
wstepnie zgodzitam sie, to poczatkowo
trafilismy po prostu do domu. Wtedy nie
mieli$my Zadnego potrzebnego sprzetu
medycznego. Padaczka byta nieunormo-
wana, napady bywaly tak silne, ze dziecko
mi sie dusito po kilka razy w nocy. A ja
nie miatam tlenu, pulsoksymetru, nie wie-
dziatam co si¢ dzieje, czy w tym momen-
cie nie umrze.

Potem w 6. miesigcu zycia Kuba trafit
jeszcze raz do szpitala. I wtedy w rozmo-
wie z panig doktor powiedziatam, ze chce,
aby objelo nas opieka Hospicjum, ze nie

-» KUBAw ramionach taty -
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dam rady sama. Bo raz jest dobrze, a dru-
gi raz dziecko si¢ dusi, jest sine i - umiera.
Trzeba mu poda¢ tlen. Wtedy odwiedzita
nas na oddziale pani doktor z Hospicjum.
Wazne dla mnie byto, Ze zrobila na nas
bardzo dobre wrazenie i w tym czasie ob-
jete hospicyjna opieka zostalo takze dziec-
ko mojej kolezanki. Doktor w rozmowie
tlumaczyla nam, jak to wszystko bedzie
wygladato. Mowila, ze opieka jest calo-
dobowa, ze w kazdej chwili bede mogla
zadzwoni¢, skonsultowa( sie z pielegniar-
ka, czy lekarzem. I oczywiscie, ze jedli tego
bedzie wymaga¢ sytuacja, to moge liczy¢
na wizyte o kazdej porze. Po powrocie

do domu, (tez zostaliémy wyslani karet-
ka) przyjelismy zespdét Hospicjum. Panie
przywiozly odpowiedni sprzet, leki. I tak
sie zaczela przygoda z Hospicjum.

B: Mniej stresu, mniej leku, wiecej moz-
liwosci...

MK: Tak, czasem w nocy, gdy Kuba do-
staje kolejnego napadu, dzwoni¢ do pani
doktor dyzurnej z Hospicjum. I nie waz-
ne, ze jest pierwsza w nocy. Pani doktor
tlumaczy, co i jak mam robi¢, uspoka-

ja mnie, méwi, ze jak co$ sie pogorszy to
mam zadzwoni¢ o kazdej porze, zeby si¢
nie martwic. Jest to dla nas wybawienie.
Jestem tak wdzieczna wszystkim Wam, ze
tego nie sposob okresli¢ stowami. Hospi-
cjum tak wiele robi dla tych wszystkich
ludzi, dla nas.

B: Kuba ma dwoch starszych, kilkulet-
nich braci. Czy oni wiedzg o chorobie?
MK: Tak. Bo ja od poczatku ttumaczytam
im, ze braciszek jest chory, ze nie przyje-
dzie na $wieta. Urodzil sie chory, tak wi-
docznie musiato by¢ i musimy sie jakos

z tym pogodzi¢. Mowitam: przez jakis czas
bedzie mnie troche mniej, ale dla Was
zrobitabym to samo. Staram sie wszyst-
ko przettumaczy¢ na ich rozum, w takich
stowach, by mnie zrozumieli, by wiedzie-
li, Ze Kuba nie jest normalnym dzieckiem
i pewnie nigdy nie bedzie. Staram sie
zaradzi¢ poczuciu, Ze s3 mniej kochani.
Wiem, ze, gdy bylam z Kubg w szpitalach,
to oni tesknili. Ja tez tesknitam.

B: Dziecko moze zrozumiec, ze ma cho-
rego braciszka, ktdry potrzebuje teraz
wiecej obecnosci mamy, ale nadal teskni
za nia i nadal mu jej brakuje.

MK: Wiem o tym i staram si¢ dawac im
poczucie, ze nawet jesli mnie nie ma przy
nich, to w sercu jestem z nimi. Wystatam
do chlopakéw listy z niespodziankami,

w ktérych powiedziatam im jak bardzo
ich kocham, jak bardzo tesknie¢. Kazdy do-
stal swoj list, a teraz czekajg na kolejne. Bo
jak si¢ okazato, z ostatniego pobytu na od-
dziale stacjonarnym przyszliémy do domu
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szybciej niz listy. Jeden syn codziennie za-
glada do skrzynki... Nawet poprosit meza,
zeby spytal sasiadow, czy przypadkiem nie
zabrali jego listu.

B: Jakiej rady mogtaby Pani udzieli¢
mlodym lekarzom, ktorzy kiedys beda
pracowac z ludzmi bedacymi w podob-
nej sytuacji jak Pani?

MK: Przede wszystkim rozmawiac z em-
patig. My cierpimy, a nie gryziemy.
Wazne jest to, zeby stucha¢ rodzica.

On jest 24 godziny na dobe z dzieckiem,
wiec moze udzieli¢ waznych informa-
¢ji o dziecku, ktére moga by¢ wskazow-
ka. Wsparcie daje kazde dobre stowo.
Lepiej nie méwi¢, ze nie ma juz nadziei.
Raczej swoje mys$li ubra¢ w stowa tak,
aby dotarto to jako$ do rodzica, ale aby
go nie przytlumilo, nie sttamsilo, nie do-
bito jeszcze bardziej w tej catej sytuacji.
Zdecydowanie unika¢ wybuchow typu:
»Czego pani oczekuje? Przeciez on jest
uszkodzony!”

B: Czy co$ si¢ zmienilo, kiedy ludzie

z Panstwa otoczenia dowiedzieli sie

o chorobie?

MK: Zmienilo sie. Na niekorzys¢. Teraz juz
nie przywigzuje do tego wagi, ale na po-
czatku czulam sie jak tredowata — dostow-
nie. Miatam wrazenie, ze kazdy zaglada mi
do wdzka. Gdy ktos sie pyta co jest dziecku
- ja moéwie pokrotce, bo nie chee tez calej
historii opowiada¢ — najbardziej dener-
wowalo mnie: ,,Bedzie dobrze”. Ja wiem, ze
ludzie nie potrafig konkretnie dobra¢ stow,
nie wiedzg co rodzica zaboli, a jednocze-
$nie chcg pocieszy¢. Ale nie chce stysze¢
zwyklego ,,bedzie dobrze” - bo to zamyka
rozmowe. Przeciez ja wiem jaka jest sy-
tuacja z moim dzieckiem. Ona potrafi si¢
zmienia¢ jak w kalejdoskopie i takie stowa
jeszcze bardziej mnie dobijaja.

B: A gdyby kto$ powiedzial: Co by nie
bylo, to mozesz do mnie zadzwonic?
MK: Tak, to by bylo duzo lepsze, albo:
»Zawsze mozesz na mnie polegac. Czy

w czym$ Ci pomdc? Zawsze mozesz na
mnie liczy¢. Pamietaj: dzwon jakby$ cze-
gos potrzebowata” Albo: ,,Przyjde, pomo-
ge Ci, posiedze z dzie¢mi” Czy: ,Wezme
Twoje starsze dzieci na plac zabaw — skoro
nie mozesz wyj$¢. Beda sie mogly u mnie
pobawi¢” Wszystko, co moze troche od-
ciazy¢.

Bo wiadomo, ze zdrowe dzieci s3 nie
mniej wazne niz to najbardziej od nas
zalezne. Bo zdrowe dzieci wigcej wiedza

i wiecej czuja. Chociaz nie wiadomo, co
czuje Kuba i jak wiele rozumie.

B: Z pewnoscig Kuba czuje, kiedy jest na
rekach mamy.

MK: Tak, to na pewno. I nie wszystkie
rece mu odpowiadaja — nie u kazdego jest
mu tak samo dobrze. Uwielbia chodzenie,
przytulanie, lubi by¢ calowany. Jeszcze nie
wiemy czy widzi. Ale na pewno styszy, bo
jak tylko uslyszy, ze wracam do pokoju

to juz mu nie odpowiadajg rece tej osoby;,
u ktorej jest.

B: Czyli Kuba walczy o swoje, wydziera
to, co dla niego najlepsze i Jego sposéb
na milo$¢ to bliskos¢.

MK: Tak, zdecydowanie. Dlatego go nie
zostawiam nigdy samego w szpitalu. Na-
wet ustyszalam kiedys: ,,Zostaw go w szpi-
talu, przeciez i tak jest chory, nie wiado-
mo, czy bedzie zyl. Zostaw go i wracaj.
Masz zdrowe dzieci”

Ale co to zmienia, ze ja mam zdrowe dzieci,
jak ja mam tez Kube? To jest moje dziecko,
nie mniej kochane, réwnie wyczekiwane.

Dla Niego ,,lezatam plackiem” tyle tygodni
w cigzy. Nie po to o Niego walczytam, zeby
go zostawi¢. I co? I zapomniec¢? Nie da si¢
zapomnie¢ o dziecku. Caly czas walczy-
my, by bylo Mu z nami lepiej. Kochamy go
z catych sil. Bedziemy walczy¢ dopoki nam
starczy sil, mozliwosci, pieniedzy, czegokol-
wiek. Walczymy o dobrg diagnoze, o dobry
stan, o dobre samopoczucie Synka. Jesli sa
odpowiednio dobrane leki, sprzet medycz-
ny pod reka, rozne zabiegi zrobione na
czas, to Kuba jest szczesliwy.

Starsze dzieci méwia na niego Bidunio.
Nasz Bidunio kochany. Bardzo chca po-
magacl. Poprzytulaé, wzigé na rece, pogta-
skac. Czasem, az si¢ boje, bo wiadomo, ze
On jest ostabiony.

B: Zycze zatem Panstwu powodzenia we
wszystkim co jeszcze przed Wami.
MK: Jeszcze bardzo duzo. Dzigkuje.
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Dzieki Waszemu zaangazowaniu w Zakrecong Akcje zorganizowalismy
24 terapeutyczne wyjazdy wakacyjne rodzinom naszych Podopiecznych.
Oto wspaniate wspomnienia i pamigtkowe zdjecia.

ierwsze skojarzenie nazwy,Hospi-

# cjum”to osoby bardzo chore, ktorym
zostato niewiele czasu na realizacje
plandw, marzen. Co$, co za moment sie
koriczy, nie ma odwrotu, z bdlem, tzami, bez-
radnoscia. Tak tez byto w naszym przypadku,
kiedy po raz pierwszy ustyszelismy stowa, ze
tylko pod opieka hospicyjna mozemy opuscic¢
szpital z malerikim dzieckiem. Byt ogromny
strach, wizja odchodzacego dziecka. ..

To wszystko byto, ale tylko w naszych
gtowach. Z czystym sumieniem moge
napisac¢, ze Hospicjum to wsparcie, ca-
todobowa opieka w kazdej sytuacji,
bezcenne rady, zyczliwy usmiech. Zycie
z ciezko chorym dzieckiem nie jest tatwe,
stawia duzo wyzwan dla catej rodziny,
bo prawda jest taka, ze choroba dziecka
dotyka nie tylko tego najbardziej cier-
piacego, ale wszystkich bliskich dziecka.
Trzeba nauczyc sie zy¢ z chorobg, stara-
jac sie nie zatraci¢ ,normalnosci”. To jed-
no z najwiekszych wyzwan, zwiaszcza

w rodzinach gdzie jest wiecej dzieci.

Bardzo trudno jest pogodzi¢ opieke nad
chorym dzieckiem, ktére wymaga od nas
24-godzinnej dyspozycyjnosci z poswie-
ceniem czasu zdrowemu rodzerstwu.

W naszym przypadku mamy dwoj-
ke cudownych dzieci (wifasciwie trojke
- jedno Swiete, bo nasz pierwszy syn
odszedt od nas w 2011 roku). Bardzo sta-
ramy sie, aby nasz zdrowy syn nie odczu-
wat, ze choroba brata zmienita jego zycie.
Staramy sie poswieca¢ mu jak najwiecej
uwagi, pomagac mu realizowac jego pa-
sje. Tylko co ma z tym wspdlnego Hospi-
cjum? Ma i to bardzo duzo.

W tym miejscu z catego serca dzieku-
jemy naszemu Hospicjum za wspaniaty
dar w postaci dotozenia cegietki (raczej
ogromnej cegty) do naszego wakacyjne-
go wyjazdu do Zazdzierza. Spedzilismy
tam cudowne 2 tygodnie.
Byto to potaczenie beztro-
skiej zabawy z zajeciami
usprawniajgcymi dla Wiktora
(Wiktor uwielbia swoich te-
rapeutéw, ktérzy pozwalali
mu na bardzo wiele, a on
z checig z tego korzystat.
Czasami byto bardzo duzo
bataganu i jeszcze wiecej
$miechu). Nasi chtopcy bar-

dzo lubig to miejsce, czujg sie tam jak
w domu. Miejsce, do ktérego jezdzimy
jest bardzo urokliwe - las, jezioro, tadny
osrodek z basenem przystosowany dla
0s6b niepetnosprawnych.

Idea finansowania wakacji dla Pod-
opiecznych jest wspaniafa inicjatywa. Bez
pomocy Hospicjum trudno bytoby nam
uzbiera¢ brakujace fundusze. Podczas ta-
kich wyjazdéw, mozna cho¢ na chwile
zapomnie¢ o codziennych problemach,
natadowac akumulatory, pozna¢ nowych
ludzi... Po prostu beztroski czas.. Dzieku-
jemy réwniez wszystkim osobom, ktore
zbieraja nakretki na ten szczytny cel. Moze
sie wydawac¢, ze wakacje to co$ zbedne-
go w opiece hospicyjnej, ale my wiemy,
7e wspdlnie spedzone chwile z catg rodzi-
ng z dala od problemdw to bezcenny dar.
Dziekujemy =)

WSPANIALA
WAKACYJNA
ZABAWA
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@;ydzieh odpoczynku w Katach Rybackich

dat nam tyle atrakdji turystycznych, zabaw

i przygdd, jakich nie mielismy przez caty rok.

Dla dzieci byty to pierwsze wakacje tak daleko

od domu, ktére pozwolity im na odkrywanie
nowych doswiadczen. Jeszcze raz dziekujemy

za tak wspaniate widoki, miejsca gdzie moglismy
podziwiac cos$, czego nie ma w naszych stronach.
Pozdrowienia dla wszystkich. ..

gest takie miejsce w Bieszczadach, w ktorym
wiele lat temu zakochalismy sie bez pamieci.
Miejsce piekne, dziewicze, hojnie obdarzone
przez nature. Naszym marzeniem byto, aby dzieci
mogty poznac ten zakatek. Dzieki,Zakreconej
Akdji"zorganizowanej przez Lubelskie Hospicjum
im. Matego Ksiecia stato sie to mozliwe.
Ruszylismy w Bieszczady do miejscowosci
Strzebowiska. Tu zaczeta sie nasza pierwsza,
wspdlna jesienna podrdz po lesnych stokdwkach,
skad rozciggajg sie widoki zapierajace dech
w piersiach, po kretych drogach oraz fagkach
petnych zycia. Jakze cudowne sa chwile, kiedy
NIC sie nie dzieje. Zwfaszcza tam, gdzie wszystko
wydaje sie lepsze. Z catego serca dziekujemy.
Rodzina Anieli.

= Jardzo mite

=4 wspomnienia
7 przepieknego morza.
Piekne chwile spedzone
7 calg rodzing i wiele miejsc
zwiedzonych wspdlnie.
Bardzo serdecznie
dziekujemy — rodzina
Marcina.

iekujemy naszemu

lz” Hospicjum :-)

Dzieki Wam moglismy
odpoczywac i podziwiac
Roztocze. Dziekujemy tez
wszystkim, ktérzy zbieraja
nakretkii oddaja je do
Hospicjum Matego Ksiecia

w Lublinie.

Amelia z rodzing

%qty Rybackie na Mierzei Wislanej to takie
magiczne miejsce, gdzie spetniajg sie
wakacyjne marzenia. To cisza, spokdj, a na wy-
ciagniecie reki piekna plaza i morze. A wokét
lasy, rezerwat czarnego kormorana, ktéry nie obowigzkowy rejs po Zalewie — wigcznie
zwazajac na turystow brodzi po wodzie. Spa- z mozliwoscig sterowania statkiem:-) Poga-
cery do urokliwego portu, krétka przejazdzka duchy, wspdlne zabawy dzieci, oderwanie sie
meleksem, pyszne gofry i smakowite lody.Bez  od codziennosci, problemdw, wytchnienie
tumaow, gwaru, zrelaksowani wczasowicze i nabranie sit przed kolejnymi wyzwaniami.
usmiechajg sie do siebie zyczliwie. Sympatycz-  Te wspomnienia uwiecznione na zdjeciach

ni wiasciciele i pracownicy pensjonatéw "Wie-  pozostang z nami na zawsze. Caty pobyt,
lorybek" oraz "Pod wydma" troszcza sie o nasz  facznie z podrdza byly mozliwe dzieki catemu

mity pobyt i dbajg o nasze podniebienia;-) sztabowi ludzi o wielkich sercach i szczegél-

Plazowanie, wodne zabawy, dtuuugie spacery  nej wrazliwosci, zaangazowanych od dawna

0 zachodzie storica. Zbieranie muszelek i ma- w Zakrecong Akcje. Dziekujemy Ojcu Filipowi Ksiecia oraz wszystkim, ktorzy zbieraja nakretki
lutkich okruszkéw bursztynu na pamiatke. Buczyrskiemu oraz wspaniatym Pracownikom  na rzecz Podopiecznych Hospicjum.
Wycieczka do pobliskiej Krynicy Morskiej, Lubelskiego Hospicjum dla Dzieciim. Matego DZIEKUJEMY ZA WSPANIALE WAKACJEN!

@hcielibys’my bardzo serdecznie
podziekowac za wsparcie, ktére
otrzymalismy i za mozliwos$¢ skorzystania

z wyjazdu wakacyjnego. Dzieki Wam
odwazylismy sie oddali¢ kilkaset kilometréw
od domu i po dtugich miesigcach w szpitalu
spedzi¢ kilka cudownych dni nad polskim normalnosci, bez strachu o kazdy dzier\ i o lepiej naszej wdziecznosci i szczescia niz ten
morzem. Przez ten tydzierh moglismy cieszy¢  to co przyniesie przysztos¢. Mozna by duzo szczery usmiech Wiktorii.

sie soba, pieknag pogoda i powoli wraca¢ do jeszcze napisag, ale zadne stowa nie wyrazg Pozdrawiamy
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INICJATYWY
MLODZIEZY,
ktéra taczy
aktywnosc
sportowg

Z pomaganiem

Wspaniate
POMYSLY
NOWOZENCOwW
ktérzy zamiast
kwiatéw proszg

O wsparcie dla
chorych dzieci

OJCIECFILIP jako prelegent

O OPIECE PALIATYWNEJ

na konfe

dniach 24-25 paZdziernika
na zaproszenie Krajowego
Konsultanta Medycyny

Perinatalnej, O. Filip Buczyrski uczestniczyt
w Miedzynarodowej Konferencji na
Uniwersytecie Secheniova w Moskwie pt.:
,Rozwdj pomocy paliatywnej, okazywanej
dorostym i dzieciom”. W konferencji
uczestniczyto okoto 200 oséb, w tym 40
wyktadowcow z USA, UK, Szwajcarii, Belgii
i Ros;ji.

Wykfad O. Filipa,Prenatalna opieka
paliatywna w Polsce”oraz film

‘enc|

0 aspektach i podejsciu do opieki nad
dzie¢mi i rodzicami wywotat duze
zainteresowanie wsréd stuchaczy

i organizatoréw. Specjalisci w opiece
paliatywnej i ich doswiadczenie jest
obecnie bardzo potrzebne w Rosji

w zwiazku z nowymi rozporzadzeniami
prawnymi w tej kwestii.

Zwrécono uwage na fakt, ze praca
z rodzicami, ktérym urodzito sie chore
dziecko, lub ktorzy stracili dziecko,
szczegodlnie wazna jest nie tylko dlatego,

asz udziat
w Moskwie

ze ludzie dotknieci taka tragedia nie
poradzg sobie sami, bez pomocy
specjalistow, ale tez z uwagi na ujemny
przyrost naturalny w Rosji.

Omawiano wspdlne plany i mozliwe
projekty na przysztos¢ oraz konferencje
z udziatem polskich i rosyjskich
specjalistow.

Wspdtinicjatorami i sponsorami
konferencji byli toruniska firma TZMO
i OO0 BELLA VOSTOK w Moskwie.
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=» JEDNO Z PIERWSZYCH ZDJEC na oddziale stacjonarnym

RODZINA W ZAtOBIE

Natalia - 9 miesiecy,
ata i 1 dzien
SzCzescia

Z Panstwem DOROTA I TOMASZEM RODZICAMI NATALII - rozmawia nasz psycholog, Barttomiej Jasiocha

BARTLOMIEJ: Opowiedzcie nam Pan-
stwo swoja historie.

TOMASZ: Jeste$my pierwsza rodzing, ktd-
ra byla pod opieka trzech hospicjéow. Naj-
pierw hospicjum perinatalnego, potem
oddziatu stacjonarnego, nastepnie hospi-
cjum domowego.

DOROTA: Jest to opowie$¢ o pieciu oso-
bach. Cho¢ teraz widzimy, ze do tej hi-
storii dotaczylo jeszcze wigksze gro-

no. Przyjezdzamy na spotkania Rodzin
w Zalobie. I tu mamy poczucie, ze jest
nas wigcej, bo poznajemy historie in-
nych i mozemy si¢ do nich zblizy¢. Te-
raz, z perspektywy czasu widzg, ze ta na-
sza historia jest w sumie wesota. Prawda,
Tomcio? Tak mi si¢ wydaje. Oczywi-
$cie jest ona smutna, ale nie jest to pusty
smutek. Czas z Natalka byl najlepszym,

najistotniejszym czasem w naszym zy-
ciu. Byly to dwa lata i dziewie¢ miesiecy.
Dos$wiadczenia z tego czasu stopniowo
nas dotykaly i przemienialy — na lepsze.
Zaczelo sie niepozornie, cho¢ od poczat-
ku strasznie. Do najtrudniejszego bylismy
tak jakby prowadzeni, przyzwyczajani do
informacji o nieuleczalnej chorobie. Naj-
pierw w czasie cigzy podczas badan usty-
szeli$émy, ze jest w porzadku, ale co$§ moze
by¢ ,,nie tak’. Drugi lekarz, ktory potwier-
dzal badanie powiedzial, Ze nic niepo-
kojacego nie widzi. Jednak od tej pory
towarzyszyt nam pewien niepokoj. Ta
pierwsza informacja wzbudzita we mnie
lek. On zostal przytlumiony, ale gdzies

w sercu co$ przeczuwatam.

W potowie cigzy padla informacja: wada
serca. Bardzo to przezyli$my. Nastawie-

ni byli§my na operacje, bo byly szan-

se na to, Ze po operacji wszystko bedzie
juz dobrze. Ale perspektywa operacji
noworodka zawsze jest ogromnym szo-
kiem dla rodzicéw. Wtedy jeszcze nie
wiadomo bylo, jaka to jest choroba, tyl-
ko, ze serduszko jest chore. Wiec to byt
kolejny krok. Przyzwyczajalismy sie, ze
bedziemy operowac Natalcie. Mielismy
takg nadzieje, ze wszystko bedzie potem
dobrze, bo tak powiedziata nam nasza
profesor. Operacja miata zakonczy¢ to
co zle. Ale to si¢ nie konczylo. Kolejne
niedobre wiesci co jaki$ czas na nas spa-
daly. A na koncu najgorsza wiadomos¢:
to jest nieuleczalne i nawet operacja nic
nie pomoze. Kolejny cios i kolejny szok.
Nie styszelismy wczesniej o takiej choro-
bie: zespot Edwardsa. Czesciej sig styszy,

™ Zj N

-

czy widzi np. dzieci z zespotem Downa.
Mielismy ogromne obawy, bo Natalcia
w kazdej chwili mogla odejs¢. Czesto
miata spadki tetna. Trafiliémy do szpita-
la i bylo ryzyko, ze mogta umrzec¢ jesz-
cze przed narodzinami i nie pozna¢ tego
$wiata. To bylo szokiem... Bezsilno$¢, de-
speracja w tym wszystkim...

B: Czy czuliscie Panstwo wsparcie osob,
ktore spotykaliscie w okresie diagnozy?
D: W tych pierwszych tygodniach tak,
czulismy wsparcie i opieke. Moglismy

w kazdej chwili odezwac¢ si¢ do naszej
pani profesor, o cos spyta¢, dowiedzie¢ sie.
Mielismy tez wytlumaczone, Ze jest Ho-
spicjum, dostaliémy numery i tak trafili-
$my tu, do Matego Ksiecia.

Najpierw zadzwonitam do Ojca Fili-

pa. Ojciec po pierwszych moich stowach
myslal, ze dziecko juz sie urodzito i jest
chore. A ja méwie, ze nie, ze jest jeszcze
w brzuszku. Uméwilismy si¢ na pierwsze
spotkanie w poradni hospicjum perina-
talnego. Nastepnego dnia przyjechali$my
do Matego Ksiecia, tu osobiscie pozna-
lismy Ojca Filipa, personel i wspaniale
panie doktor. Bardzo nam to spotkanie
pomoglo. Przebieglo tak sympatycznie,
zyczliwie. Ojciec Filip dat nam nadzieje,
powiedzal, ze to wszystko moze inaczej
wygladaé, niz piszg w ksigzkach. Zycie
pokazuje, ze Dzieci czesto nas zaskakuja.
W szpitalu styszymy, ze ona moze odej$¢
bardzo szybko. Moze tak, a moze jednak
bedzie zy¢ troche dluzej, moze bedziemy
mogli ja troche poznaé. Zobaczy¢, jak sie
rozwija, roénie.

=» NASZ POBYT w szpitalu

| =» RODZENSTWO Dobrze mie¢ starszych braci

&)

Przyjezdzalismy do Ojca
Filipa z catg rodzing,

z bra¢mi Natalki,
Wiktorkiem i Wojtusiem.
| te rozmowy przed
porodem wiele

nam daty. Moglismy
poruszac wazne kwestie,
rozmawialismy o tym, co
jeszcze mozna zrobic...

Ui

=» NATALIA Mata, sliczna dama

B: Ze bedzie mogla zazna¢ u Was szcze-
$cia.

D: Tak.

B: A pozniej?
D: Przyjezdzali$my jeszcze do Ojca Filipa
z calg rodzing, z bra¢mi Natalki, Wiktor-
kiem i Wojtusiem. I te rozmowy przed
porodem tez wiele nam daty. Moglismy
porusza¢ wazne kwestie, rozmawialismy

o tym, co jeszcze mozna zrobi¢, tak od sie-
bie, zaplanowa¢ pordd i inne rzeczy, zeby
to wszystko sprawnie przebieglo. Pamie-
tam tez, jak wazne bylo - jeszcze przed
porodem - ze Ojciec Filip tez towarzyszyt
nam podczas niektorych spotkan z leka-
rzami, pomagal umowi¢, zawiozl, uczest-
niczyl. To duzo dalo, bo czuli$my, ze nie
jestesmy z tym wszystkim sami. Catkiem
inaczej by to wszystko wygladalo, gdy-
by$my nie mieli poczucia, ze kto$ jeszcze
czuwa. Bylo to naprawde wielkim wspar-
ciem - wiedzie¢, Ze mamy obok ludzi, kté-
rzy sie troszcza.

A z porodem to bylo tak, ze Natalci sie

nie spieszylo na $wiat. Dobrze Jej byto

w brzuszku. W koncu zaplanowano po-
rdd, zglosilismy sie do szpitala, nie mo-
glismy dtuzej czeka(, zeby Jej nic sie nie
stato. Pordd byt naturalny i przebiegt pra-
widlowo - takie rozwigzanie bylo dla Niej
najlepsze.

T: Chciafem tez dodac, ze gdy byliémy

w szpitalu, to po porodzie ochrzcilem Na-
talie.

B: A kto wybieral imi¢?
T: Chyba razem, ale przypomina mi sie,
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ze raz Dorota zadzwonita do mnie z War-
szawy, ze chciataby, zeby to byla wlasnie
Natalia.

D: To imie bardzo podoba si¢ dziadkowi —
mojemu tacie. On je zaproponowal.
Podobato nam sig kilka, ale wybraliémy
wiasnie to: Natalia - to tadne imie. Kazde
imie jest fadne, ale my wybraliémy Natalia.

B: A pdzniej Natalka trafila na oddzial
stacjonarny w naszym Hospicjum.

D: Tak, niedlugo po porodzie, gdy stan Na-
talki byt w miare unormowany, zostali$my
skierowani na oddzial stacjonarny Hospi-
¢jum. Pamietam ten dzien. Natalia zostata
przewieziona karetka do Malego Ksiecia.
Z jednej strony cieszyli$my sie, Ze nasza
Coreczka bedzie miata dobra opieke.
Jednak tego dnia, kiedy Natalka zostala
w hospicjum, a ja jechatam juz do domu,
czulam w sobie wielki bol. Wiedziatam,
ze ma dobrg opieke. Ale przeciez nie wra-
caznami do domu. To nie tak, jak mialo
by¢, ze chlopaki czekaja na nas, wracamy
do domu wszyscy razem...

B: Natalia przyszla na oddzial, jak do
poczekalni przed wyjsciem do domu.
Gdyz opieka nad tak chorym dzieckiem
wymaga pewnego treningu i dobrze, je-
$li w tym pierwszym okresie, kto$ moze
rodzicom podpowiedzie¢, pomoc. To tez
jest czas, aby przygotowa¢ dom na przyj-
$cie tego wyjatkowego dziecka.

D: Byli$my tego $wiadomi i wiedzieli$émy,
ze ten czas tez w tym wymiarze jest po-
trzebny. Tylko wcigz czuli$my, ze wszyst-
ko nie jest tak, jak powinno by¢. Ze Na-
talcia nie jest zdrowa... Ze nie jedziemy

do domu... Jej stan byt na tyle cigzki, ze
wszystko moglo si¢ w jednej chwili zmie-
ni¢. Mogta odejsc.

B: Przypominam sobie te pierwsze na-
sze rozmowy, w ktorych rozpatrywali-
$my mozliwe scenariusze tego co moze
sie dalej wydarzy¢, wlacznie z rozmowa
o ewentualnej $mierci Natalki i tym, co
dalej. Jednak patrzac na wstepne roko-

Gdy nie byto infekgji, to
Natalka kwitfa, cieszyta
sie, dawata nam wiele
radosci i widzielismy,
ze naprawde ma wielki
apetyt na zycie.

wania po urodzeniu Natalii - ten czas,
w ktorym z nami byla, wydaje sie by¢
dlugim czasem. I dlugg lekcja. Na od-
dziale Natalce bylo dobrze. Pamietam,
ze zawsze byla pieknie ubrana, miala
swoje l6zeczko, swoje miejsce.

D: 1 byly wtedy tez trzy powazne kryzysy.
Kiedys doktor zadzwonita i powiedzia-
fa, Ze saturacja spada i stan jest bardzo
ciezki. Tomek zostal z chfopcami, a ja
szybko przyjechatam. Przetrwala to. Za-
wsze byla dzielna i widzieli$my, ze chce

POD OPIEKA
starszych braci

zamieszka¢ w swoim domu, poznac nas,
ze Jej zycie nie skonczy sie na oddziale.
Chciata jeszcze nam pokazad, ze bedzie
bawic¢ sie raczkami, bedzie je unosi¢ coraz
wyzej, ze zrobi postepy. Potem przyszedt
wreszcie ten czas, kiedy Natalia przyszta
do domu. Byta pod opieka Hospicjum
domowego — zawsze moglismy liczy¢ na
pomoc lekarska i pielegniarska, a takze
odbywaly sie tez regularne wizyty plano-
we. To byt piekny czas. Pamietam jak cza-
sami robitam $niadanie, piesek-zabawka,
ktory przyjechat z nia z Hospicjum gral,

a Natalka rado$nie fikata, az sie zasapala.
Gdy nie byto infekgji, to kwitla, cieszy-

ta sig, dawata nam wiele radosci i widzie-
liémy, ze naprawde ma wielki apetyt na
zycie. Byl to tez czas cierpienia. Bywa-

ty kryzysy, nie ma co ukrywa¢. Ja bardzo
czesto bylam przemeczona, gdyz opieka
nad Natalig wymagala wiele wysitku. Naj-
gorzej, gdy byly infekcje, juz nie wspomi-
najac, gdy wszyscy na raz chorowali$my.
Kto$ moze powiedzie¢, ,,a co to takiego?”.
Ale jak dwoje dzieci zdrowych przecho-
dzi przeziebienie, plus jeszcze dziecko
wyjatkowe, czyli Natalia - z tak powazng
chorobg, to samo podanie lekow wszyst-
kim chorujgcym jest poteznym wysil-
kiem, gdy samemu zle si¢ czujemy. A Ona
bardzo cigzko takie rzeczy przechodzi-

fa. Inhalacje, odsysanie, zastrzyki - to
byty straszne chwile. Ale gdy sie popra-
wialo, to zapominali$émy o tych trudach,
o chorobie. Podnosilismy sie i cieszylismy
sie z tego, co jest. Doceniali$my popra-
we i zyliSmy dalej starajac sie jak najlepiej
skorzystac z tego czasu ,,zdrowego'.

B: Jesli dziecko si¢ urodzi z nieuleczalna
choroba, nie zawsze to oznacza, ze jest
pozbawione mozliwosci zabawy, milo-
$ci, szczescia, radosci, spelnienia i obda-
rzania innych.

D: O tak. Ona najbardziej nas obdarzyla
wlasnie mitoscig.

B: I pamietam tez wietowanie pierw-
szej rocznicy urodzin, jak pieknie wygla-

WSPOLNA ZABAWA
to rados¢ dla wszystkich

NA ODDZIALE stacjonarnym

dala, byt tort, wspomnienia. Potem tez,
gdy Natalia sie calkiem nieZle czula, to
mogliscie skorzysta¢ z wyjazdu waka-
cyjnego.

D: Tak, Natalka poczekala na nas na od-
dziale stacjonarnym, nigdy nie podro-
zowala, zwlaszcza tak daleko, nad mo-
rze. Ale dzieki niej moglismy wyjechad

z chlopcami i poswieci¢ im czas.

B: Potem przyszly drugie urodziny.

D: Tak, drugie urodziny swigtowalismy
dtugo, bo juz na kilka dni wcze$niej od-
wiedzila nas ciocia Natalki z tortem. P6z-
niej pani doktor z prezentem dla Natalci
od Hospicjum, potem jeszcze bylo swie-
towanie przy wizytach planowych pra-
cownikow Hospicjum. Zrobilismy zdje-
cia, to byly wyjatkowe chwile. Nasz dom
zawsze odwiedzato duzo ludzi, ale dzieki
Natalci wiele 0sdb przewinelo si¢ przez
nasz dom. Te urodziny celebrowalismy
dlugo, bardziej hucznie. Nic nie zapowia-
dato tego, co si¢ wydarzylo potem... Na-
talcia odeszta w domu, dzien po swoich
drugich urodzinach. Nie byto infekji,
pogorszenia stanu, kryzysu, czy czego-
kolwiek, co mogto na to wskazywac. Te-
raz my$limy, ze Ona $wietowata do konca
i chciala, zeby$my Ja takg radosng zapa-
mietali...

Brakuje mi odwiedzin z Hospicjum. Ja-
kos tak dziwnie -zawsze tatwiej byto mi
sie wtedy zorganizowac. Teraz jest taki
czas, ze na przyklad sprzatanie mi sie nie
klei. Rézne codzienne prace robig cza-

o YWY

&k

..czulismy, ze nie
jestesmy z tym
wszystkim sami. ..Byto

to naprawde wielkim
wsparciem — wiedzie¢, ze
mamy obok ludzi, ktérzy
sie troszcza.

sami na sile, czuje sie taka niezorgani-
zowana.

Czuje teraz pustke. Brakuje mi Jej.

T: Na to si¢ nie mozna przygotowac. Nie-
wlasciwe jest, gdy kto§ mowi: ,,przeciez
wiedzieliscie, ze byla chora i mogliscie sig
przygotowac — mieliscie czas”, albo ,,gdy-
by to bylo zdrowe dziecko, to dopiero by-
taby tragedia’, czy ,,macie dwdch synow
zdrowych, macie dla kogo zy¢’, ,jeszcze
mozecie mie¢ dzieci, jeste$cie mlodzi” -
to wszystko jest prawda, ale i tak nie moz-
na przygotowac sie na $mier¢ wlasnego
dziecka. Po prostu: straciliémy kochane
Dziecko.

SWIETOWANIE 2. urodzin
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zier dobry. Nazywamy sie Mar-
ta i Piotr. JesteSmy rodzicami
) dwuletniego Kubusia i potrocz-
nej Julki. Chcieliby$my opowie-
dzie¢ o naszej przygodzie z Lubelskim
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia.

Nalezatoby zacza¢ od informadji, ze nasz
syn Jakub przyszedt na $wiat, jako skraj-
ny wczesniak w 26. tygodniu cigzy wazac
zaledwie 700 g. Od samego poczatku nie
dawano mu szansy na przezycie chociaz-
by w 20 procentach. Nadzieja, ktorg mie-
lismy pomagata nam walczy¢ o syna.

Jakub byt bardzo dtugo hospitalizowany,
poczatkowo w szpitalu, w ktdrym sie urodzit,
a nastepnie w Lublinie, zawsze na Oddziale
Intensywnej Terapii. Tam przez prawie poét
roku toczyt bdj o wiasny oddech, poniewaz
ciagle byt podiaczony do respiratora, na wy-
sokich parametrach. Sprzet ratowat mu zy-
cie niszczac ptuca. Wielokrotnie z pomoca
lekarzy walczyt o Zycie. Rokowania byty zte.
A my modlilismy sie i zylismy nadzieja, mito-
$cig i wiarg, ze wszystko bedzie dobrze. I bar-
dzo cierpielismy. ..

Nadzieja

Pierwsze Swiatetko zapalito sie, gdy Kuba
zostat odfaczony od respiratora i prze-
szedt na oddech wspomagany.

| tu po raz kolejny ustyszelismy wizje na-
szej przysztosci — hospicjum. W rozmowach
z ordynatorem OIT szpitala dzieciecego
w Lublinie wielokrotnie powtarzane byto,
ze jesli Kuba pokona gtéwne przeciwnosci
losu, to najlepszym rozwigzaniem dla nas
i naszego syna bedzie opieka hospicyjna.

Nie wiedzielismy, co o tym myslec. .. Ho-
spicjum kojarzyto sie nam z miejscem, gdzie
po dugiej walce o zycie dzieci umierajg,
wiec pojawity sie mysli, ze skoro hospicjum,
to nasz cud umrze w blizej nieokreslonym
czasie. Staralismy sie nie dopuszczac takie-
go scenariusza do mysli, rodzina réwniez
byta przeciwna hospicjum. Nie rozmawiali-
$my i nie podejmowalismy zadnej decyzji,
bo Kuba ciagle walczyt o zycie.

Stan Kuby poprawit sie i pojawita sie
szansa na wyjscie do domu. Na rozpo-
czecie funkcjonowania, jako rodzina. My
i nasze dziecko w domu, razem.

Przystankiem pomiedzy OIT a domem
zaproponowanym przez lekarzy miat byc
szpital, oddziat dzieciecy w miejscu na-
szego zamieszkania, nie hospicjum, na
ktore sie nie godzilismy. Przystanek, ktory
sprawit, ze wrocilismy do punktu wyjscia.
Kuba umierat, byto bardzo Zle. Ponownie
trafilismy do szpitala w Lublinie.

| kolejny cud!
I tym razem po miesigcu pobytu na OIT,
gdzie Kuba naprawde ostatnimi sitami
trzymat sie zycia, a my uczylismy sie opie-
ki nad synem pojawita sie propozycja od-
dania Jakuba pod opieke Hospicjum.
Zgodzilismy sie. Szczegdlnie, ze dok-
tor pracujgca w Hospicjum i zajmujaca

sie opiekg domowa zrobita na nas bardzo
dobre wrazenie. Otrzymalismy jasny obraz
wspotpracy z hospicjum i co najwazniejsze,
tym razem Kuba miat opusci¢ szpital i pro-
sto karetka transportowa jecha¢ do domu.
Pamietamy doktadnie ten dzier. Radosg,
szczescie, fzy i cate zamieszanie. Gdy przy-
jechalismy do domu, personel Hospicjum
czekat juz na nas, z catym sprzetem, infor-
macjami, lekami, z catg swojg troska i ser-
cem, jakie wktadajg w opieke nad dzie¢mi.
A my jeszcze nie wiedzielismy, jak potoczy
sie nasza wspdlna przygoda.

w komJ)Iecie w domu - my
i nasz dzielny syn

Z wypisem ze szpitala pod opieke LHD
im. Matego Ksiecia w Lublinie. Na karcie
widniaty takie diagnozy jak skrajne wcze-
$niactwo, dysplazja oskrzelowo-ptucna,
przewlekfa niewydolnos¢ ptuc, retinopa-
tia, encefalopatia, nieprawidtowe wchta-
nianie jelitowe i kolejne schorzenia, ktore
7 czasem pojawiaty sie w kartach.

Kuba jest tlenozalezny, z chorymi ptu-
cami, z sonda, opdznionym rozwojem
psychoruchowym, wymaga podazy tle-
nu, pozywienia, rehabilitacji, uwagi, ob-
serwacji otrzymuje od nas ogrom mitosci
i zaangazowania a Hospicjum zapewnito
naszemu Jakubowi opieke o wysokim
standardzie, nie tylko medyczng, takze
psychologiczna, socjalng i duchowa.

Z perspektywy czasu

Dzi$ z perspektywy czasu, kiedy zostali-
smy wypisani z opieki hospicyjnej, ktéra
trwata 15 miesiecy, wiemy, ze nie dali-
bysmy sobie rady z sytuacja, w jakiej sie
znaleZlismy.

Poczucie bezpieczenstwa, jakie otrzyma-
lismy oraz profesjonalna, wielokomplek-
sowa opieka pomogty nam pokonywac
trudy codziennosci. Nauczono nas, jak zaj-

=» CAtUSEK na ,,do widzenia”

mowac sie Jakubem w warunkach domo-
wych, jak pielegnowac nasze dziecko, aby
nie doprowadzi¢ do stanu zagrazajacego
zyciu. Lekarze, ktorzy zawsze byli dostepni
pod telefonem, na wizytach domowych
podchodzili do swojej pracy z petnym za-
angazowaniem i odpowiedzialnoscia. Nie
bylo lekko. Kuba przez pierwszy okragty
rok w domu praktycznie ciggle chorowat.
Instruowani przez lekarzy hospicyjnych
i wspierani przez cudowny personel Ho-
spicjum leczylismy go w domu. Czesto
choroba jednak wygrywata i trafialismy do
szpitala.

| zawsze obok byty najgorsze mysli, ze
przyjdzie moment i pokona nas, nasze
starania...

Kilkukrotnie w ciggu tych miesiecy
Kuba chorowat na zapalenie ptuc, choro-
by gérnych drég oddechowych, ukfadu
trawiennego, choroby skéry. Wymagat
zwiekszenia podazy tlenu jaki zmniejsze-
nia z czasem. Kontrolowany byt neurolo-
gicznie, rehabilitowany systematycznie
w okresach bezchorobowych.

-

=» W WOLNEJ CHWILI ...

Nauczono nas wiele — obserwacji Jaku-
ba i parametrow zyciowych, tak abysmy
mogli jak najszybciej reagowad. Podazy
lekdw, pozywienia, obstugi sprzetu me-
dycznego otrzymanego od Hospicjum.

Kiedy doktor ostuchujac Kube mo-
wita, ze jest dobrze, mielismy poczucie
bezpieczenstwa, czulismy ulge, a jak
byto Zle przedstawiata plan leczenia, tro-
ske o nasze dziecko, o nas, nasze relacje
w rodzinie.

Personel medyczny hospicjum dostep-
ny byt 24 godziny na dobe. Lekarze odbie-
rali zawsze telefony od nas, nawet w Nowy
Rok, gdy zaistniata potrzeba, odbyta sie
wizyta lekarska w godzinach nocnych,
natychmiastowe podanie lekéw i dalsze
wskazdwki (zaznaczy¢ trzeba, ze mieszka-
my ponad 100 km od Lublina i to tez na po-
czatku wspdtpracy z Hospicjum stanowito
dla nas problem-obawe, ale nie dla Hospi-
cjum, personel nigdy nas nie zawiodt).

Wsparcie duchowe

i psychologiczne

Oprécz pomocy medycznej otrzymali-
smy wsparcie duchowe, psychologiczne.
Obok choroby dziecka szty w parze wy-
rzuty sumienia, cierpienie, zwatpienie,
ztos¢ i bezradnos¢. Lekarstwem na smutki
zawsze byt usmiech pielegniarek, lekarzy,
Ojca Filipa, psychologdéw i swiadomosc,
ze nie jestesmy sami. W trakcie tych 15
miesiecy powiekszyta sie nam rodzina,
Kuba ma mifodszg siostre.

Stan Kuby poprawit sie, cho¢ nie ozna-
Cza to, ze na zawsze pozegnalismy sie
z efektami wczesniactwa, nadal z nimi sie
borykamy, jednak na tyle dobrze dajemy
rade, ze przyszta pora pozegnac sie z Ho-
spicjum i is¢ wiasng droga. Na zawsze
W naszej pamieci pozostang miesigce
spedzone wspdlnie z Hospicjum.

Z catego serca dziekujemy!!ll

=» BADANIE moze by¢ ciekawe
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Kolejny rok o czystos¢
hospicyjnych samochodéw
dba firma Eurostar Stawomir
Zalewski z Lublina.

Myjnia Anna ma w Lublinie
dwie siedziby: przy

ul. Orkana 6 (parking
podziemny pod Galerig
Orkana) oraz na

ul. Inzynierskiej 3.
Serdecznie dziekujemy!

Przyjaciel
Matego Ksiecia

Instytut Monitorowania Mediéw

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

i jak pokazuje je w srodkach masowego
przekazu takich jak telewizja, prasa, radio
iinternet. Jest to szczegdlnie wazne

w okresie, kiedy Maty Ksiaze zacheca do
dofaczenia do ludzi o WIELKICH sercach
i przekazanie na rzecz Hospicjum 1 %
podatku. Dziekujemy!

v

A

Spefniamy marzenia

Firma DPD

Polska od kilku
dpd lat wspiera nas

w nieodptatnym

transporcie
nakretek. Dzieki temu spetniamy marzenia
i sprawiamy rados¢ naszym Podopiecznym.
Gorace podziekowanial

MPT Radio Taxi 919

RADIO MPT LUBLIN Ak

Radio Taxi 919 od

4181191 91 [ spobrecue

przy Zakreconej

Szanowni Panstwo

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

nasi Przyjaciele

%PORADNIE W DOMU MALEGO KSIECIA

PORADNIA STOMATOLOGICZNA

% z / poradni leczone sg dzieci i osoby doro-
' ste w trybie typowym-ambulatoryjnym

lub w znieczuleniu ogdlnym na zasadzie kon-
traktu z Narodowym Funduszem Zdrowia.

Kontrakt gwarantuje dla oséb do 18. roku
7ycia bezptatne wypetnienia z materia-
tow Swiattoutwardzalnych w obrebie
zebdw przednich, leczenie kanatowe
wszystkich zebow oraz co 3 miesigce
bezpfatne wizyty profilaktyczne.

We wspotczesnej praktyce stomatolo-
gicznej zaleca sie wykonanie trudnych
zabiegdw u dzieci i dorostych w znie-
czuleniu ogdlnym. Dzieki temu mozna
bez stresu i leku przeprowadzi¢ kom-
pleksowe leczenie za jednym razem (bez

koniecznodci kilku czy kilkunastu wizyt).
Zabiegi w znieczuleniu ogdlnym naleza
sie nieodptatnie dla osob do 16. roku
zycia posiadajacych orzeczenie o nie-
petnosprawnosci oraz dla oséb powyzej
16. roku zycia na podstawie aktualne-
go orzeczenia o niepetnosprawnosci
w stopniu umiarkowanym lub znacz-
nym. Pozostate zabiegi wykonywane sa
odptatnie.

W poradni przyjmujemy réwniez dzieci
i pacjentow dorostych na konsultacje
ortodontyczne. Leczymy aparatami zdej-
mowanymi, statymi oraz nowoczesnym
systemem naktadkowym Invisalign. Ustu-
gi ortodontyczne nie sg wykonywane
w ramach kontraktu z NFZ.

Wizyta u stomatologa nie musi wigzac
sie zbolem i przykrymi przezyciami.
Mali Pacjenci juz od 2. roku zycia moga
przyjs¢ do nas na wizyte adaptacyjna,
ktora jest okazja, by pokazac dzieciom
wyposazenie gabinetu stomatologiczne-
go. Wizyta ta, przeprowadzana w formie
zabawy, nie taczy sie z zadnymi zabiega-
mi leczniczymi, ale przyzwyczaja dziecko
do wspotpracy z lekarzem. Maluchy
mile wspominaja takie odwiedziny, co
w pdZniejszym czasie ufatwia leczenie
stomatologiczne.

AT,

PORADNIA REHABILITACYJNA

%ajmujemy sie usprawnianiem pacjen-
téw z wadami wrodzonymi, nabytymi
znieksztatceniami narzadu ruchu, wadami
postawy, zaburzeniami rozwoju rucho-
wego noworodkow i niemowlat, niedo-
wiadami i porazeniami o réznej etiologii,
nastepstwami urazéw, chorobami zwy-
rodnieniowymi kregostupa, bioder, kolan

i innych stawow.

Oferujemy zabiegi z zakresu kinezyte-
rapii, fizykoterapii, hydroterapii oraz ma-
saz reczny. Dysponujemy nowoczesnym
sprzetem zapewniajgcym komfort pracy
i bezpieczenstwo pacjentow.

Zapewniamy rehabilitacje pourazowa,
zajmujemy sie zaburzeniami rozwoju
niemowlat, niedowfadami i porazeniami
o roznej etiologii, wadami wrodzonymi,
schorzeniami narzadu ruchu i uktadu
nerwowego u dzieci i dorostych.

W Poradni Rehabilitacyjnej
dokonywana jest ocena rozwoju no-
worodkéw i niemowlat pod katem

zaburzen neurorozwojowych, zabu-
rzer napiecia miesniowego i asymetrii
ztozeniowe;.
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Narodzili sie dla Nieba

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

Z SERCA

ednym z zadan
naszego
Hospicjum jest

towarzyszenie rodzinie

na poszczegdlnych
etapach zatoby.

W ramach wsparcia
Rodzin w Zatobie
organizujemy
spotkania, podczas
ktorych rodziny
majg poczucie,

Ze nie sg same.

Te spotkania
bardzo nam
pomagaja,
bedziemy przyjezdzac.
Za kazdym razem s3
nowe rodziny

Rodziny w Zatobie

Regularne spotkania
w gronie rodzin
zjednoczonych przez
opieke Hospicjum oraz
doswiadczenie smierci
chorego Dziecka tworza
miejsce na wyrazenie
mysli zwigzanych
Z przezywaniem
zatoby oraz rozmowy
z 0sobami niosacymi
podobne doswiadczenia.
W konsekwendji takie

Na spotkaniach | nowe dosaiadczena... spotkania daja mozliwosc 1 209 2060 el e 0t 00017
przeplataja sie rézne > Rodzice Bartusia wiaéciwego przezycia 7m.6.05.2018 zm. 13052018 7m. 25.07.2018 7m. 16.08.2018

emocje, jest miejsce
na fzy, smiech,
milczenie. ..

Spotykamy sie w takim gronie ludzi,
ktorzy wiedzg, co kazdy z nas czuje —
i wtedy czujemy sie lepiej.

Rodzice Hani

Zzatoby — podzielenia
sie trudami i niesienia
wzajemnego
wsparcia.

PATRYK B. NATALIA J. BARTLOMIE)J Z. KAMIL K.
ur. 22.09.2001 ur.7.102016 ur. 5.06.2008 ur. 10.01.2006
zm.3.09.2018 zm. 8.102018 zm. 18.10.2018 zm.4.11.2018

BARTUS H. ANTOS G. OLAFEKS. MARYSIA K.
ur.22.082017 ur.6.09.2017 ur.3.07.2018 ur.21.032018
zm. 23.08.2017 zm.3.08.2018 zm. 11.09.2018 zm. 10.06.2018

Wyjazdowe spotkania Rodzin w Zatobie



% Twojego
podatku
m daje WIELE!

znajdz opowies¢ na: www.hospicjum.lublin.pl

iga hospicjum

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia




