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|7 TYTULEM WSTEPU

SWIATECZNIE | NOWOROCZNIE...

Serdecznie Panstwa witam na tamach naszego Informatora.
Jestesmy po $wietowaniu 25-lecia naszego Hospicjum. Wielkie
to dzieto, bo pomaga wielkim ,walczakom’, a jednocze$nie
dzieto to jest wspierane przez ludzi wielkiego serca, czyli Was,
Drodzy Panstwo. Za te pomoc z catego serca dziekuje w imieniu
naszych Podopiecznych, pracownikéw i catego zespotu
naszego Hospicjum.

Mam wielka nadzieje, ze nie tylko Wy, ale takze nasze
Ministerstwo Zdrowia znajdzie sie na tamach naszego
Informatora jako wydatnie wspierajacy nas, z naszych
przeciez podatkow, podmiot. Otrzymalismy wiele
obietnic, majac nadzieje, ze nie spetni sie na nas
powiedzenie:, Nikt ci tyle nie da, co ja ci moge
obiecac”
Dlaczego jest to dla nas tak wazne? Wynika to
7 ogromnego hiedoszacowania naszych ustug.
Przyktadowo, do wrzesdnia, czyli w przeciagu
pierwszych 9 miesiecy funkcjonowania
wszystkich naszych poradni mamy,w plecy”
kwote blisko 4 miIn ztotych. Oczywiscie, ze
zebrzemy, organizujemy przerézne zbiorki,
by ten dotek zasypac, ale przeciez nie tak
powinno by¢. Najpierw,hurra’, bo mamy
Ustawe za Zyciem, przyjda na $wiat dzieci
7 problemami zdrowotnymi. Okej, ale rodzice tych
dzieci potrzebujg pomocy. Nie wspomne o samych
dzieciach. Zeby kochac i by¢ kochanym, szczegoinie
w takiej sytuacji potrzebny jest komfort poczucia
bezpieczeristwa, ktdre ptynie z zagwarantowania takim
rodzicom, czy hospicjom, wystarczajacego wsparcia.
Mam przed oczami Boza Dziecine, ktéra miata swoje
dzieciece potrzeby, a Jej Rodzice musieli to zagwarantowac
7 Bozg i ludzkg pomoca. Bdg pomaga, teraz czas na...

Serdecznie pozdrawiam. ‘/g
ZAAN &uT
O. Filip Buczynski
prezes LHD
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ROZMOWA

KLAUDIA ZAPRASZA NAS

DO SWOJEGO SW

ATA

/ rodzicami naszej Podopiecznej, Klaudii, ktéra wystepowata w reportazu na 25-lecie

Hospicjum rozmawia nasz psycholog, Barttomiej Jasiocha

BARTLOMIEJ: Mialem inny pomyst na
nasza rozmowe. Chcialem zacza¢ stowa-
mi: ,Klaudia zostala w drugim poko-

ju i pewnie wie, ze bedziemy ja obga-
dywac? Ale dzis, Klaudio, pokazatas
nam, Ze wolisz by¢ z nami i cieszymy

si¢ z tego. I mozesz nam wyrazac swo-
ja dezaprobate albo mozesz si¢ cieszyc¢.
Ale mysle, Ze swiatu trzeba opowiedzie¢
o tej wyjatkowej dziewczynie. Od czego
zaczniemy?

TATO: Klaudia jest przede wszystkim bar-
dzo wesola. Przez pewien czas wiele wy-
cierpiala, ale teraz juz jest troche lepiej

i stabilnie.

B: Dzi¢ki elektrostymulacji?

T: Tak, Klaudia ma wszczepione w oko-
lice mozgu elektrody, ktére sterowane

sa przez urzadzenie znajdujace sie pod
skora. To stymuluje fale mozgowe, ktore

z powodu postepu choroby sg zaburzone
i... Klaudia przez to cierpi. Z poczatku po
zaloZzeniu urzadzenia byla poprawa, po-
tem bylo gorzej, ale obecnie po zmianie
ustawien elektrostymulatora jest fajniej.

B: A jak bylo przed zabiegiem wszcze-
pienia stymulatoréw?

T: Ciezko. Nie bylo opcji, zeby Klaudia
jakkolwiek funkcjonowata bez ciezkich

lekéw. Tylko te najmocniejsze zmniejsza-
ty jej cierpienia, a przez to i nasze. Migénie
wciaz si¢ napinaly, duzo bytlo mimowol-
nych ruchéw, co byto bardzo klopotliwe.
Na poczatku na pewno jg to bardzo bolato,
bo jej nogi, czy rece byly dostownie wykre-
cane i nie bylo sposobu, by to opanowac.
Pézniej troszke bylo lepiej, jedli tak mozna
powiedzie¢, ale bywalo, ze Klaudia stopa
dotykata zza plecow czubka glowy.

B: Znamy sie¢ juz...
MAMA: Cztery lata.

B: Co si¢ przez ten czas wydarzylo?

Zdjecia: Ewa Zielonka-Gawrylak (5)
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WIZYTA SW. MIKOtAJA u Klaudii

WSPOLNE ROZMOWY Klaudii z panem Bartkiem

T: Jako$ musieliémy my i Klaudia ogar-
na¢ to wszystko. Udalo si¢ pogodzi¢ cho-
dzenie do pracy z zajmowaniem si¢ nig

i przebudowa¢ nasze zycie.

B: Teraz pytanie pod wlos... Klaudia
jest pelna milosci dziewczyna?

M: ($miech) Nie zauwazyt Pan tego?
(Klaudia tez sie $mieje)

B: Kogo najbardziej lubisz, Klaudio?
T: Wujkéw. I tych prawdziwych i tych

z Hospicjum, co przyjezdzaja czasem na
wizyty pielegniarskie, czy fizjoterapeu-
tyczne. Ciocie i kolezanki tez lubi.

T: Klaudia bardzo lubi odwiedziny, jest
wtedy cala szczesliwa.

B: A czy Klaudia jest osoba, ktora daje
sie kochac?

T: Daje sig, daje! Jeszcze, gdy chodzila,
gdy nie bylo objawdéw choroby, trudno
byto co$ zrobi¢, zawsze si¢ przylepiata.
Byta jak mucha, ale taka kochana mucha.

B: A jak to bylo, gdy do Klaudii przy-
chodzila Klaudia?

M: ($miech) Aaa, nasza Wolontariuszka,
lubily sie bardzo. Razem malowaly, lepity
z plasteliny, czytaly ksiazki, zawsze mia-
ty jakie$ wspdlne sprawy. Moglam wtedy
co$ zrobi¢ przy domu, ale zwykle siedzia-
fam z nimi ($miech). Siedziaty$my sobie
we trzy jak takie przekupki i nie mogly-
$my sie nagadac.

B: Teraz przejdziemy do tematu, kto-
ry wybrzmial w naszym reportazu na
25-lecie Hospicjum, a wi¢c: Klaudia

i muzyka.

M: Muzyka bardzo pomaga Klaudii,

a przez to i nam.

T: Uspokaja sie przy niej przede wszyst-
kim. Teraz i tak jest spokojna, ale wcze-
$niej przynajmniej na t¢ chwile, gdy sty-
szata muzyke miata ulge w chorobie.

M: Chociaz kiedys tez tak bylo, ze nie
kazda piosenka ja uspokajata. Gdy bylo
glosno i rockowo, Klaudia potrafila za-
sna¢, a gdy bylo cicho, nastrojowo, to byla
furia i pobudzenie.

B: Bardzo nas za serca zlapala sytuacja,
ktora wydarzyla sie w trakcie pandemii.
Ograniczone byly mozliwosci kontak-
tu podczas wizyt domowych. I wpadli-
$my razem na pomysl, Ze bede nagrywal
dla Ciebie, Klaudio, rézne piosenki, czy
$mieszne filmy, ktore bedziesz mogla
potem odtworzy¢.

M: Do tej pory mamy to wszystko.

B: Wys$piewalem juz wtedy wszystkie
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znane mi piosenki dzieciece, rozryw-
kowe, koledy itd. A Ze akurat byl okres
Wielkiego Postu, to nagralem tez pio-
senke Golgoto. Najpierw mialem obawe,
Ze ta piosenka moze wprawi¢ Klaudie

w zly nastrdj i rozdrazni¢, ale pomysla-
em, ze przeciez i takie emocje sa w tym
Dziecku i moze by¢ w tym, tez co$ o niej.
M: To bylo wyjatkowe. Stuchata te pio-
senke non stop. Gdy sie skonczyla, to
Klaudia mimo trudno$ci w poruszaniu
sie, nauczyla sie samodzielnie z laptopa
odtwarza¢ od nowa. I nie chciata stysze¢
niczego innego.

T: Nas tez to dziwilo, ze akurat piosenka
z tak mocnym tekstem jej sie podobata.
Duzo przezywaja tez te nasze Dzieci.

M: Trudno Klaudii bylo w tamtym cza-
sie. Bo nawet mimo silnych lekéw miata
ciagle prezenia - widzieliémy, ze one ja
meczg i sprawiaja bol. Ale gdy stuchata tej
konkretnej piosenki, to byta spokojna. To
bylo dla nas niesamowite. Czasem patrzy-
ta na nas, zeby$my razem $piewali, gdy
ona stuchala tej piosenki.

T: I melodia, i tekst jako$ jej podpasowaly.

B: A czy jest jakis$ utwor, ktory
zaspiewalem, a Klaudii si¢ nie podobal?
M - Chyba nie ma...

T: Jej nie. .. ($miech)

B: O to chcialem zapyta¢ w kolejnym
pytaniu. Jak Panstwo sobie z tym
radzicie, Ze wciaz styszycie moj glos

w piosenkach?

T: Ja akurat nie przepadam za Zenkiem
Martyniukiem, stucham réznej muzyki.
Ale Pan jest takim troche naszym Zen-
kiem, wcigz stychac te piosenki u nas, ale
moge tego stucha¢ do oporu - bo Klaudia
jest wtedy szczesliwa. A piosenki z radio,
plyty jakos jej sie tak nie podobaja.

M: Stuchamy, az sie Klaudii znudzi, albo
bateria nie padnie w telefonie ($miech).
Czasem oszukiwali$my, ze juz bateria sie
wyczerpala — zeby troche odpoczaé, ale
Klaudii nie da si¢ nabra¢.

T: Czasem nazywamy to tak, ze Klaudia
znéw katuje nam uszy panem Bartkiem.
Bo wie Pan, to nie moze by¢ cicho. Rado-
cha jest tylko, gdy muzyka jest odpowied-
nio gto$no.

B: Czy poza muzyka Klaudia ma jeszcze
jakies sposoby na nude?

T: Oprocz meczenia naszego psa, Puszka,
to ostatnio granie na bebenku.

M: Nie ostabiaj mnie... (§miech)

B: Rozmawiali$my o relacji miedzy
Toba, Klaudia, a mng i innymi, ktorzy
Cie odwiedzaja. Ja si¢ czuje w tej relacji

Z MAMA najlepiej

taki ugoszczony i przyjety, uhonorowany
i zaproszony. Mam wrazenie, Ze ja sobie
nie zasluzylem na az takie wspaniale
przyjecie. Jestem Ci Klaudio, wdzieczny
za to i bardzo sie ciesze.

T: No, ona na pewno tez.

B: A teraz przejdziemy do jeszcze
innej relagji: Klaudia - Mama, Mama
- Klaudia. Mam wrazenie, ze to jest
relacja wyjatkowa i intensywna.

M: Raczej normalna.

T: Ona jest przy Klaudii caly czas. Karmi,
ubiera, zabawia, podaje leki. Bo gdy
Klaudia nie $pi, to potrzebuje uwagi,
obecnosci.

B: Opowiedzmy o wyjatkowej kolekcji
pluszakow.

M: Kiedy$ Klaudia dostata prezent

z Hospicjum i tam byt mis. Bawilismy

sie nim i ktos z personelu rzucil - misia
Krysia. Od tego sie zaczelo. Potem innym
razem kto$ przyniost brazowego misia,

no to méwimy: skoro jest misia Krysia, to
teraz czas na misia O. Filipa. Potem moja
mama uszyla dla tego misia miniaturowy
habit. Potem pojawila si¢ zyrafa, to
oczywiste bylo, ze to bedzie Pan Sebastian,
bo wysoki. Jest jeszcze misia Gosia,

misia Asia. Kazdy mi$ to jakis pracownik
z Hospicjum.

T: Bawimy si¢ czasem misiami. Robimy
scenki.

M: Pomaga to jej radzi¢ sobie z tesknota,
gdy dlugo kogos z zespolu nie widziata.
Ale Klaudii najbardziej podoba si¢ misia
Krysia i mi$ O. Filip.

T: Czasem gdy wszystkie misie s3 z Klau-
dig na podlodze na materacu, to az trud-
no przejsc.

M: W dni, w ktorych nie ma prawdziwej
wizyty z Hospicjum, to Klaudia ma mi-
siowa wizyte. Bardzo to lubi.

B: Zabawa i humor. To jest cos, co
Panstwo macie w sobie, co naturalnie
pomaga Wam w codziennosci. Twérczo
bawic si¢ z dzieckiem i przez to pomaga¢
mu radzi¢ sobie, to wielkie wyzwanie.

M: Ja to juz mam wrazenie, Ze si¢ cofam

w rozwoju. Na pewno nie bylabym w tym
taka spontaniczna, gdyby nie to, ze Klaudia
jest w domu. Czasem, jakby ktos$ z boku to
zobaczyl, czy postuchal, to by powiedzial:
glupia matka. (§miech)

B: Ale to stuzy Pani i Klaudii.

O czym jeszcze chcecie Panstwo
opowiedziec?

T: O wakacjach z Hospicjum. To jest
fajna sprawa, w zasadzie jedyny czas,

w ktorym z Klaudig mozemy gdzies
pojecha¢. Na wyjazd wakacyjny

z Malym Ksieciem zawsze jedziemy

do Krasnobrodu. Tam jest nam
wszystkim dobrze.

M: Wczesniej Klaudia nie mogta
korzysta¢ z wozka, przez swoje objawy.
A teraz moze. Dzieki innemu leczeniu.
Jak dostata nowy wozek, to tak sie
cieszyla, ze ciagle chciata na nim jezdzic.
Wiec pierwszego dnia poszlysmy na
spacer. Wracamy, zeby Klaudia zjadta,
zrobiliémy toalete, a ona dalej chce na
spacer. W koncu nawet jedzenie na dwor
bralismy. I tak caly czas. Pierwszego dnia,
to lacznie chyba przez osiem godzin
prowadzitam ja na wozku. Nastepnego
dnia tak mnie wszystko bolalo, ze

z materaca nie moglam zej$¢.

Ale dla tych chwil warto. (§miech)
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B: A czego wasza rodzina najbardziej
potrzebuje na teraz?

T: Ciezko powiedzieé. Jesli chodzi o takie
niematerialne rzeczy, to tylko jakichs od-
wiedzin, zabawy z Klaudig. Zeby cof si¢
dzialo. By nie byto monotonii, zwlaszcza
w zimie (w tle mama z Klaudig sie bawig,
Klaudia juz byta zniecierpliwiona roz-
mowg. Mama na to: pokaz jezyk. Klaudia
wystawia jezyk i wszyscy sie $mieja).

T: Zaczepiasz nas, co? Ale widag, ze je-
ste$ zadowolona z wizyty. Z kazdej wizyty
zreszty.

M: I juz nie placze, gdy sie wychodzi.

B: To bylo najbardziej dla mnie bolesne.

CHOROBA HELLERVORDENA-SPATZA

lek. med. Joanna Rafalska
kierownik medyczny Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci
— opieki paliatywnej, lekarz pediatra

Klaudia ma obecnie 14 lat, jest pod opie-

ka Hospicjum od 2018 r. Do 1 roku zycia
rozwijata si¢ prawidtowo. Po 1 r.z. zaczely
pojawiac sie pierwsze objawy: zaburzenia
réwnowagi i nieprawidlowy chdd. Byta

Niezaleznie od dlugosci odwiedzin
Klaudia bardzo plakala, gdy sie
wychodzilo.

M: Pomagato albo angielskie

wyjscie, po cichu, albo wlaczenie

od razu Pana piosenki do stuchania.
Wtedy jakos Klaudii bylo latwiej.

Ale, jak po dlugiej przerwie odwiedzit
nas pan Sebastian, to i tak plakala, gdy
wychodzil. Klaudia bardzo teskni, gdy
kogo$ polubi.

B: Wyobrazmy sobie teraz, Ze Panstwo
z obecnym do$wiadczeniem, mozecie
powiedziec co$ na pocieszenie sobie
sprzed czterech lat.

T: No nie wiem... Ze trzeba by¢
cierpliwym troche.

M: I dobrej mygli.

T: I wierzy¢ w to, ze moze by¢ lepie;j.
No bo to nie wygladato ciekawie

z poczatku. To byla tragedia. Ktos,
kto tego nie widzial, to sobie nawet
wyobrazi¢ nie moze, przez co
przeszlismy.

B: Tak bylo. Ale udalo sie to jakos
zmienic. Teraz jest lepiej.

M: Alleluja! Widzimy, ze na stan
Klaudii mozna wplywa¢, ze raz jest
gorzej, ale tez potem lepie;.

Nie zostaliémy z tym wszystkim sami.
Pomagaja nam lekarze, pomaga nam
Hospicjum. I widzimy, ze choroba
towarzyszy Klaudii, ale nie zabrata
radosci, zabawy, §piewu...

Nie jest fatwo, bo czasem jak sie
zagapimy i za duzo myslimy, to blizej
jest do rozpaczy. Ale potem skupiamy
sie na tym, co mamy do zrobienia i tym
sie zajmujemy. Nie tylko w tym jest
bezradnos¢.

T: Troche to trwato, bo Klaudia

od tamtej pory urosta ze trzydziesci
centymetrow.

B: Dzi¢kuje serdecznie za rozmowe.

I Tobie, Klaudio réwniez! Chyba nalezy
si¢ teraz jaka$ piosenka, co?

M: I my dziekujemy.

diagnozowana przez neurologéw i w 2017
r. po wykonaniu MR] glowy postawio-
no rozpoznanie: Choroba Hellervordena-
-Spatza. Klaudia juz nie chodzila. Wyste-
powaly u niej zaburzenia mowy.

Choroba Hellervordena-Spatza (cho-
roba zwyrodnieniowa ukfadu nerwowe-
go z odkladaniem sie zelaza w mdzgu)
jest choroba uwarunkowang genetycznie.
Dziedziczy si¢ w sposéb autosomalny re-
cesywny, jest najciezszg chorobg ukladu
pozapiramidowego u dzieci i mlodziezy.
Po raz pierwszy zostalta opisana w 1922 1.
u 5 sidstr jako postepujaca zwyrodnie-
niowa choroba ukladu nerwowego o nie-
znanej etiologii. W zaleznosci od wieku
zachorowania, przebiegu klinicznego
i obecnosci mutacji PANK 2 wyodreb-
niono posta¢ dzieciecg typu 1, z objawa-
mi pojawiajacymi sie przed 10 r.z i posta¢
typu 2 rozpoczynajaca si¢ najczesciej mie-
dzy10a 15r.z.

Pierwsza z nich rozpoczyna si¢ w 1-2
r.z - dominujg objawy sztywnosci mie-
$niowej, dystonii uogolnionej, wystepuja

przykurcze miesniowe, objawy parkinso-
nizmu, nasilone odgiecie tutowia ku tylo-
wi, ktére utrudnia oddychanie i odzywia-
nie, dyzartria, dysfagia.

Druga forma dziecieca typu 1 charak-
teryzuje sie nieco pozniejszym zachoro-
waniem - po 5 r.z.

Choroba wystepuje jednakowo cze-
sto u chtopcow i dziewczynek. Rozpo-
znanie oparte jest na badaniu MR] mo-
zgu. Do chwili obecnej leczenie jest tylko
objawowe, nie dajace wyrazniej popra-
wy, a jedynie zlagodzenie postepujacej
dystonii. Od wielu lat stosuje si¢ z do-
brym efektem gleboka stymulacje mézgu.
Klaudia jest pogodnym, sympatycznym
dzieckiem, cieszacym sie z kazdej wizyty
personelu Hospicjum. Jest dzieckiem le-
zacym, karmionym przez zglebnik zofad-
kowy. W sierpniu 2022 r. implantowano
jej stymulator struktur gtebokich mézgu
do STN po stronie lewej. Obserwuje sie
znaczng poprawe, Klaudia moze leze¢ na
plecach, ma mniejsze napiecie w konczy-
nach gérnych.

Bardzo cieszy sie zyciem,
nie patrzac na to, ze jest ciezko

Duzo serca i dobroci dostalismy tutaj od ludzi, jesteSmy wszystkim naprawde wdzieczni —
rozmowa z Yuliig, mama 16-letniego Vadyma, naszego Podopiecznego z Ukrainy.

AGNIESZKA: Jak zaczyna si¢ historia
Vadyma?

YULIIA: Nasz Vadym do 10. roku zycia byt
zdrowym chiopcem. W szkole na skutek
uderzenia doznat urazu glowy. Najpierw
miat problemy ze wzrokiem, a pozniej wy-
stepowaly coraz czgéciej zawroty glowy

i wymioty. Wiedziatam, Ze trzeba zdia-
gnozowac syna i zglosilismy sie do leka-
rza. Zrobiono przeswietlenie rtg i kolejne
potrzebne badania. Z wynikami pojecha-
lismy do szpitala w Kijowie. Dwukrotnie
zrobiono biopsje i niestety ustyszelismy
diagnoze, ze powodem dolegliwosci i po-
garszajacego sie stanu zdrowia Vadyma
jest nowotwor zlosliwy mézgu.

Zaden neurochirurg nie
chciat podjac sie operacji
syna. Wtedy babcia Vadyma
pojechata do szpitala

i prosita ordynatora oddziatu
neurochirugii, zeby ratowat
dziecko. Operacja byfa
bardzo ryzykowna ale lekarz
zdecydowat, ze operacja sie
odbedzie.

A: Taka wiadomos¢ byla dla Waszej
rodziny szokiem... Czy zostalo podjete
leczenie?

Y: Vadym byt leczony chemioterapia,

a podczas tego leczenia dostat udaru
mozgu. Leczenie trwato 3 miesiace, byl
bardzo ostabiony, jego stan byt powaz-
ny, lekarze nie dawali szansy na jego
przezycie. Mielismy szczescie, ze Vady-
mem zaopiekowata si¢ pani doktor, ktéra
zdecydowata o podaniu kolejnej dawki
chemioterapii — miata zahamowac roz-
wéj nowotworu. Zaden neurochirurg
nie chcial podja¢ sie operacji syna. Wte-
dy babcia Vadyma pojechata do szpitala
i prosita ordynatora oddzialu neurochi-

rugii, zeby ratowat dziecko. Operacja byta
bardzo ryzykowna ale lekarz zdecydowat,
ze operacja si¢ odbedzie.

A: Jaki byl stan Vadyma po operacji?

Y: Syn ciezko dochodzit do siebie, nie
mial sily, musiat nauczy¢ si¢ rusza¢ reka-
mi, nogami. Po zabiegu miat wodogto-

VADYM z mamgq i siostrq

wie i byl ogromny problem z odprowa-
dzeniem plynu mézgowo-rdzeniowego
na zewnatrz. Vadym zaczal zapada¢

w $piaczke. Zdecydowano o wstawie-
niu zastawki, ktéra pomaga w prze-
plywie ptynu mézgowo-rdzeniowego

i utrzymuje prawidlowe ci$nienie w mo-
zgu. Kiedy byt wypisywany ze szpitala,
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lekarze méwili nam, ze nawet miesigca
nie przezyje, nie dawali zadnej nadziei.

A: Jak radziliscie sobie w tej trudnej
sytuacji, z ciezko chorym dzieckiem

w domu?

Y: Nie bylo fatwo, nie mielismy takich
$rodkéw finansowych, zeby zapewnic leki
i pampersy, ktorych trzeba byto bardzo
duzo. Nie mieli$my stalej opieki lekarza.
Pomogla nam wtedy kobieta, ktdrej dziec-
ko tez bylo chore. Podpowiedziala, co
musimy zrobi¢, zeby syn miat orzeczenie
o niepelnosprawnosci i mozliwos¢ wspar-
cia w trudnej sytuacji dla onkologicznie
chorych dzieci. Wtedy bylo juz troche fa-
twiej.

A: Opieka w domu to na pewno duze
wyzwanie.

Y: Sama opiekowalam sie synem, maz pra-
cowal, a w domu byta jeszcze nasza mlod-
sza corka Ewelinka. Mialam doswiadcze-
nie w opiece nad ci¢zko chorymi, wiec
radzitam sobie. Nie odwiedzat nas w domu
zaden lekarz. Prowadzitam rehabilitacje
syna, a dodatkowo przyjezdzala do nas
pani, ktora wykonywata masaze, choc re-
habilitacje tak naprawde robitam sama.

A: Jestescie pierwsza rodzing z Ukra-
iny przyjeta przez nasze Hospicjum pod
opieke. Trudno wraca si¢ do tamtych
chwil ucieczki przed wojna...

Y: Mielismy problem w przekroczeniu
granicy, dwie doby nocowalismy w na-
szym busie.

Bylo zimno, dookota nas mnéstwo in-
nych os6b z dzie¢mi, ktdre tez czekaly na
przejécie przez granice. Przez znajoma
skontaktowano nas z Hanig Polyak, ktora
organizowata ewakuacje z Ojcem Filipem.
Stan Vadyma w tych warunkach pogar-
szat sie i dostal napadow padaczkowych.
Ale udalo sie, przekroczylismy granice
i Ojciec Filip przywiozt naszg rodzine do
Domu Malego Ksiecia. Gdyby nie pomoc
Ojca Filipa, to na tej granicy chyba bysSmy
stali ze dwa tygodnie, nie wiem co by bylo
z dzie¢mi, z nami, czy syn by to przezyt...

A: W Hospicjum Malego Ksiecia poczu-
liScie si¢ bezpiecznie. Jaka pomoc otrzy-
maliscie?

Y: Dostali$my dach nad glowa, jedzenie,
bylo cieplo i bezpiecznie. Vadym zostat
zbadany i zaopiekowany przez personel
medyczny Hospicjum. Czekala na nas go-
raca zupa (u$miech mamy). Wszystkie
nasze potrzeby zostaly zapewnione, leki,
pieluchy. Mieliémy ze sobg niewiele rze-
czy, ale dostali$my tez ubrania i kosmety-
ki. Od tamtej pory syn jest caty czas pod

WAKACYJINE zwiedzanie

W FARMIE ILUZJI

CHWAEA Ukrainie

stalg opieka medyczng, lekarz Hospicjum
przychodzi na wizyty, dostajemy wszyst-
kie leki, $rodki higieniczne i kosmetycz-
ne. Ciesze sie, ze syn ma rehabilitacje

i masaze, bo to bardzo wazne w jego sta-
nie. Opieka jest calodobowa, nawet przez
weekend. W kazdej chwili moge zadzwo-
ni¢ do doktor Olgi lub poprosi¢ o pomoc
Julie, naszg pielegniarke. Duzo serca i do-
broci dostalismy tutaj od ludzi, jestesmy
wszystkim naprawde wdzieczni.

A: Vadym zaczal jezdzi¢ do Specjalnego
Osrodka Szkolno Wychowawczego wiec
jest to dla niego nowe wyzwanie.

Y: Tak, to jest mu potrzebne, zeby przeby-
wat z rowiesnikami. Na zajeciach w gru-
pie wykonuje rézne prace plastyczne, czyta
ksigzki, ma réwniez zajecia muzyczne. Byt
juz na wycieczce w redakcji radiowej i w te-
lewizji. Pani Maria, rehabilitantka z Hospi-
cjum, tak dostosowala harmonogram za-
biegéw, ze moze pojechac na zajecia, a po
szkole ma rehabilitacje. To duzy plus, ze
nie musimy z niczego rezygnowac. Zajecia
w szkole s3 pewnym obcigzeniem dla syna,
to wymaga od niego duzego wysitku i za-
angazowania. Wraca z zaje¢ do domu zme-
czony, ale mowi, ze jest szczesliwy.

A: Majac chore dziecko w domu czlo-
wiek caly czas musi sie z czyms zmie-
rzy¢. Czego uczy Was Vadym?

Y: To prawda, kazdy dzien jest szkolg zy-
cia. Vadym jest pogodny, otwarty na lu-
dzi, bardzo lubi towarzystwo innych. Na-
uczyt nas cierpliwosci. Oj ja mam bardzo
duze poktady cierpliwosci. Zobaczytam,
ze sama mam duzo sily i nadziei na lep-
sze jutro. Vadym nie patrzac na to, ze jest
cigzko, bardzo cieszy si¢ zyciem. I to jest
najwazniejsze.

A: Vadym ma mlodsza siostre.

Jaka maja relacje?

Y: Dobre z nich rodzenstwo. Ewelinka we
wszystkim pomaga bratu. Nauczyla cho-
dzi¢ Vadyma, bo czesto zmuszata go do
aktywnosci, szczegdlnie jak byta mniej-
sza. Brala go za raczke i wotata mnie, Ze-
by$my razem spacerowali. Dzieki siostrze,
syn zaczal moéwi¢ ,mama’, bo Ewelinka
ciagle prosilta go o powtarzanie tego sto-
wa. Jest takim motorem do dziatania dla
niego, motywuje brata do czynnosci, kté-
re s3 dla niego wyzwaniem.

A: A marzenia, jakie jest Pani marzenie?
Y:Jedno jedyne marzenie — zeby nasz Va-
dym byl zdrowy, Zeby dat sobie rade w zy-
ciu. Chee wierzy¢, ze bedzie dobrze.

Rozmawiata Agnieszka, pracownik LHD

Dzien dobry Pani Kasiu

Od momentu, gdy zawitata
do Lublina powiekszyta
grono naszych przyjaciot.
Pomaga nam zawsze, kiedy
tego potrzebujemy. Tym
razem zaangazowata sie

w Kalendarz Matego Ksiecia.
Kasia Bujakiewicz pragnie
codziennie mowic Wam
Dzien dobry i zyczy¢, aby
kazdy z nas w trudnych
chwilach otrzymywat tak
wspaniate wsparcie, jakie
my dostajemy od naszych
wolontariuszy.

MARCIN JASZAK: Pomaga Pani i wspie-
ra wiele akgji charytatywnych. Na liscie
znajduje si¢ rowniez Lubelskie Hospi-
cjum Malego Ksiecia.
KASIA BUJAKIEWICZ: Sg moimi sgsia-
dami. Nazwijmy to wsparciem sgsiedz-
kim dzialajacym w obie strony. Staram sie
zawsze by¢, kiedy Ojciec Filip mnie po-
trzebuje.

Lecz historia jest dtuzsza i wigze sie
z moim przyjazdem do Lublina oraz z przy-
jaznig z Madzig Rozczka. Taka ukiadanka.
Lublin, Madzia, Hospicjum. Madzia wspie-
ra Hospicjum, a ja przeprowadzitam sie tu-
taj. Pomyslalam - skoro jest tu tyle potrze-
bujacych, to natychmiast zglaszam akces.
Zadzwonilam do Madzi i poprositam, by
przekazata Hospicjum, ze jestem do dyspo-
zycji, jesli potrzebuja jakiego$ wsparcia.

Po drodze pojawita si¢ mata Nineczka,
w ktorg bardzo sie zaangazowatam. Uda-
fo sie. Przyznam, Ze po o$miu miesigcach
intensywnej pracy dla Nineczki, bylam
przeszkolona we wszelkich formach po-
magania.

Zaraz po tym Hospicjum poprosito
o tak zwane nagle zastepstwo za Madzie
podczas zbierania srodkéw w Dworze
Anna. Pd7niej biegalam do Hospicjum,
podrzucatam im kolejne rzeczy, ktore
mogly im si¢ przyda¢ i caly czas bytam
z nimi w kontakcie. Teraz kiedy prze-
prowadzitam sie na osiedle Szerokie, co-
dziennie widze wielki bilboard z Madzia.
Wtedy dzwonie do niej i przypominam

DRUK KALENDARZA byt moZliwy dzie-
ki pomocy i wsparciu Drukarni Magic
w Lublinie. Dziekujemy ©

— Czes¢! Jestem tu i Ciebie widze. Mow
kiedy, a ja ruszam. - To bardzo mite za-
stepstwo.

MJ: Pani wizerunek na kalendarzu to tez
zastepstwo?

KB: Juz nie. To kolejna forma wsparcia
sasiedzkiego i jestem szczesliwa, ze moge
w ten sposob pomdc.

MJ: Pani codziennie wita przyjaciolke.
My z kolei bedziemy mogli powiedzie¢
codziennie ,,Dzien dobry” Kasi Bujakie-
wicz z kalendarza.

KB: Dzien dobry!

MJ: Dzien dobry! Skoro kalendarz to
moze Zyczenia na przyszly rok?

KB: Po prostu spokoju. Od kilku lat
mamy bardzo trudne czasy, wigc zycze
wszystkim duzo spokoju, radosci z zycia
zamiast zmagania sie z nim. Zycze stabili-
zacji i tego, by coraz mniej 0sob potrze-
bowalo naszej pomocy, a kiedy bedzie
nam to potrzebne, aby$my zobaczyli dlon
wyciggnieta do nas.

Moéwig o tym, poniewaz fatwo pomaga
sie, kiedy cztowiek dysponuje odpowied-
nimi zasobami. Niestety, przyszlo nam
zy¢ w takich czasach, kiedy jest coraz
mniej 0sob, ktore nie zmagalyby sie w ja-
ki$ sposdb z rzeczywistoscia. Spokoj i sta-
bilizacja zyciowa, beda wiec odpowiedni-
mi zyczeniami na kolejny rok.

MJ: A zyczenia dla samego Hospicjum,
podopiecznych i ich rodzin?

KB: To bardzo trudne Zyczenia. Zycze
Hospicjum jak najwiecej wolontariuszy.
Tych wspaniatych ludzi, ktérzy wykonu-
ja tak trudng prace. A osobom w Hospi-
¢jum, pracownikom, podopiecznym, ich
rodzinom zyczg, zeby dawali rade i mieli
wsparcie w nas wszystkich.

MJ: W tym wydaniu informatora mo-
Zemy pozna¢ wspomnienia uczennicy
z wizyty w Hospicjum. Uda si¢ pokusi¢
o podobna refleksje?
KB: Jest to po prostu wspaniale miejsce
dla tych dzieci i ich rodzin. Lecz temat nie
jest fatwy. Zawsze powtarzam, ze kiedy
wchodzi sie do takiego miejsca, trzeba by¢
przede wszystkim radosnym i da¢ z siebie
absolutnie wszystko. Bedac tu nie zauwa-
zymy, tak naprawde, niczego smutnego.
Oczywiscie, przychodzi refleksja na
temat zadania pytania Bogu — Dlacze-
go? Jak méwi ojciec Filip, zada to pytanie,
kiedy spotka sie z Bogiem. Ale gdy mam
powiedzie¢ o Hospicjum - jest to miej-
sce wyjatkowego wsparcia dla dzieci i ich
rodzicow. Miejsce przytulenia si¢ do do-
brych ludzi. Tak to widze.
Rozmawiat Marcin Jaszak
Kalendarz mozecie naby¢ na:
www.sklep.hospicjum.lublin.pl
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pieka stomatologiczna nad
pacjentami hospicjum byta jed-
nym z priorytetow niemalze
27" 0d samego poczatku istnienia
LHD. Juz od roku 1998 O. Filip przywozit
Podopiecznych do Kliniki Stomatologi
Wieku Rozwojowego przy ul. Staszica
w Lublinie. Gabinety stomatologicz-
ne usytuowane na pierwszym pietrze
(bez windy) byty nie lada wyzwaniem
zwiaszcza dla dzieci poruszajacych sie
na waézkach inwalidzkich. Byty tez wizyty
domowe u ciezej chorych dzieci z wyko-
rzystaniem przeno$nego sprzetu wypo-
zyczonego z kliniki.

Takie byly poczatki...

Kiedy pare lat pdZniej powstat pomyst
zbudowania Domu Matego Ksiecia, poja-
wifa sie szansa stworzenia profesjonalnej
poradni stomatologicznej, uwzgledniaja-
cej potrzeby pacjentow z réznymi rodza-
jami niepetnosprawnosci.

Gtownym zatozeniem byta mozli-
wos¢ leczenia dzieci i dorostych, ktorzy
nie wspdtpracuja z lekarzem dentysta
w czasie wizyt stomatologicznych. Doty-
czyfo to bardzo duzej grupy pacjentow z
dzieciecym porazeniem mdzgowym, epi-
lepsja, niepetnosprawnoscia intelektualng
czy wadami genetycznymi. Rozwigza-
niem byto leczenie w petnym znieczule-
niu ogélnym. Drugim priorytetem byto,
aby leczenie byto refundowane przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, kolejnym —

jak najbardziej oczywistym — brak barier
architektonicznych.

Otwarcie Poradni
Stomatologicznej

Dzieki zaangazowaniu wielu oséb oraz
ogromnej pomocy darczyficow udato
sie zorganizowac Poradnie Stomatolo-
giczna, ktéra 1 grudnia 2008 r. rozpoczeta
dziatalnos¢.

Nawet nie przypuszczalismy, ze bedzie
az tak potrzebna. .. Do tej pory wykona-
lismy ponad 8 tysiecy zabiegdw sanadji
jamy ustnej w znieczuleniu ogdlnym,
zgfasza sie do nas coraz wiecej nowych
pacjentow nie tylko z Lubelszczyzny,
ale réwniez z catego kraju. Obejmujemy

Ponad 8 tys. zabiegow
- W znieczuleniu ogo

nym

opieka stomatologiczng podopiecznych
DPS-6w, uczniéw Osrodkow Szkolno-Wy-
chowawczych, czy pacjentow Uniwersy-
teckiego Szpitala Dzieciecego w Lublinie.
Prowadzimy staze podyplomowe oraz
praktyki wakacyjne dla studentéw stoma-
tologii, uczestniczymy w konferencjach
naukowych dzielac sie wiasnymi doswiad-
czeniami z naszej pracy.

W 2017 roku udato sie nam pozyskac
dodatkowe pomieszczenia i stworzyé
o wiele bardziej przestronnga sale do
znieczulen ogdlnych z nowoczesnym za-
pleczem. Poprawito to znacznie komfort
leczenia pacjentow.

Zaangazowany personel

Ale poradnia stomatologiczna to nie tylko
wyposazenie i pomieszczenia, w ktérych
pracujemy. To przede wszystkim ludzie.
To oni tworzg atmosfere w codziennej
pracy, czesto bardzo trudnej réwniez
emocjonalnie.
Mamy ogromne szczescie pracowac
w Zespole 0séb bardzo zaangazowa-
nych w to, co robia, z bardzo dobrym
podejsciem do pacjenta, empatycznych
i w petni profesjonalnych. To dzieki pracy
kazdego lekarza dentysty, anestezjologa,
asystentki czy pielegniarki zdobywamy
zaufanie coraz wiekszej liczby pacjentéw
iich rodzin.
Dr n. med. Matgorzata Borowska,
specjalistka stomatologii dzieciecej,
kierownik Poradni Stomatologicznej w LHD

Zdjecia: Fotoyama i materiaty wiasne

pazdziernika w Teatrze
Muzycznym w Lublinie
@ Swietowalismy 25-lecie
Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieciim. Matego Ksiecia oraz 15-lecie
Ogolnopolskiego Forum Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej. To byty wyjatkowe
chwile wzruszen, czas wspomnien
i podsumowan.

WSPOLNE SWIETOWANIE

- W ciggu tego czasu bardzo duzo sie
zmienito — méwi ojciec Filip Buczynski -
prezes Hospicjum. Te 25 lat to ogromna

zmiana w przestrzeni catego nie tylko
myslenia, Swiadomosci spotecznej, ale
takze liczby hospicjow dzieciecych,
ktorych jest ponad 40. Jak pomnozymy
to przez liczbe lat, nagle okazuije sie, ze
moglismy wspdlnie jako srodowisko
pomac tak wielu rodzinom. Spotkanie

jest momentem wspdlnego swietowania.

KROJENIE jubileuszowych tortéw

Mozemy sie chwali¢, ze udato nam sie
tyle dobrego zrobi¢; dziekowaé, méwiac,
ze bez naszych przyjaciét bysmy tego
nigdy nie zrobili; mozemy stawia¢ sobie
nowe cele, bo jak sobie ich nie postawi-
my, to sie cofamy’”.

ROZE MALEGO KSIECIA

Podczas Gali wreczylismy Roze
Matego Ksiecia naszym Przyjaciofom,
ktorzy od poczatku nas wspierali

i okazali swoje ogromne serca. Zaan-
gazowanie i wieloletnia praca naszego
zespotu zostaty docenione licznymi
wyréznieniami i dyplomami. Jestesmy

Zdjecia: Ewa Zielonka-Gawrylak (5)
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STANISt AW SOYKA — Przyjaciel LHD uswietnit uroczystos¢ swoim koncertem

Zdjecie: M. Wdowicz-Wierzbowska

dumni, Zze razem tworzymy dzieto, jakim
jest Hospicjum.

PRACATUTAJTO MISJA

— Pracuje w hospicjum juz 15 lat — méwi
Joanna Rafalska, lekarz pediatra, kierow-
nik medyczny hospicjum domowego.
—Od 15 lat opiekuje sie dzie¢mi przewle-
kle nieuleczalnie chorymi. Praca tutaj to
misja, dlatego, ze ma ona inny charakter
niz praca w szpitalu czy przychodni. To
sq dzieci, do ktérych trzeba — poza tym,
ze podaje sie srodki farmakologiczne

— mie¢ dla nich serce. Trzeba je kocha¢

i rozumiec. Podobnie trzeba rozumiec
rodzicow i wspotpracowac z nimi, bo
tylko wtedy ta nasza praca moze dawac
pozytywne rezultaty.

—W hospicjum pracuje 10 lat — mowi
Zofia Lichota, lekarz rodzinny. — Musimy
by¢ bardzo empatyczni. Mamy zespot
psychologdw, ktéry psychologicznie
ogarnia catos¢ opieki, a kazdy z nas,
pracownikéw musi miec swoje osobi-
ste wyczucie, empatie, zeby pomagac
opiekowac sie, zabezpieczy¢, czasami dac¢
nadzieje. A wiasciwie zawsze da¢ nadzie-
je, bo ta nadzieja, chod jej prawie nie ma,
to jakas niewielka zawsze jest.

Zdjecie. Fotoyana

Zdjecie. E. Zielonka- Gawrylak

WYROZNIENIA DLA PRZYJACIOL Matego Ksiecia

PRACOWNICY HOSPICJUM zostali uchonorowani

Medalami od Przezydenta Miasta Lublin

Zdjecie. E. Zielonka- Gawrylak

LHD i cztonkowie OFPOP

WYDARZENIE POPRO-
WADZItA nasza kocha-
na p. Ewa Dados

PRZEDSTAWICIELE RODZIN PERINATALNYCH
opowiedzieli swoje historie

Zdjecie. Fotoyana

Zdjecie. E. Zielonka- Gawrylak
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Moja corka podopieczng hospicjum
jest od okoto 7 lat — méwi Ewa, mama
Anielki, podopiecznej hospicjum. — Smie-
jemy sie zmezem, ze to jest nasza druga
rodzina, ale taka rodzina, z ktéra nie tylko
dobrze wychodzi sie na zdjeciu. To osoby
petne ciepta. Czujemy, ze my tez jestesmy
dla nich wazni. Nie tylko dziecko, ale my
Wszyscy jestesmy objeci ich opieka. Zy-
cze hospicjum 125 lat. Oby jak najdtuzej
z takimi ludZzmi udato nam sie przetrwac,
bo kazdy dzien jest dniem, do ktérego
warto wstac.

W wydarzeniu uczestniczyly takze
ukrainskie rodziny naszych Podopiecznych.

KONCERT NASZEGO
PRZYJACIELA

Uroczystos¢ uswietnit swoim wystepem
nasz kochany Stanistaw Soyka, ktéry
zaspiewat m.in. ,Zycie to krétki sen. .. Pa-
mietaj by zy¢” Stowa piosenki niech beda
motywem przewodnim na kolejne dni
naszej codziennosci.

Wydarzenie zostato objete Honoro-
wym Patronatem Prezydenta RP Andrzeja
Dudy. Partnerem wydarzenia byto Woje-
wodztwo Lubelskie.

Zdjecie: Fotoyana

STATUETKI przygotowane dla Przyjaciol Hospicjum

PARTNERZY JUBILEUSZU

Za pomoc przy organizacji wydarzenia
serdecznie dziekujemy:

- Urzedowi Miasta Lublin

- firmie Elektromeks Sp.z o.0.

- Lubelskiemu Forum Pracodawcéw

- firmie Selgros Cash&Carry

- Fabryce Cukierkdw Pszczétka

Zdjecia: Ewa Zielonka-Gawrylak,
Fotoyana

€§ Podczas
Jubileuszu
miata miejsce
premiera ksigzki
T. P. Terlikowskiego
pt..Z Bogiem
trzeba sie ktdcic”.
Ksiazke mozecie
naby¢ w naszym

sklepie internetowym:

www.sklep.hospicjum.lublin.pl

Nareszcie bezpiecznie

Kilka dni temu
(10.12.2022) pod opieke
hospicjum stacjonarnego

przyjelismy mata
Melaniig, ktéra razem
zZmama, panig Tomg
przyjechata z Ukrainy.

Dzien dobry, skad jestescie?
Przyjechaly$émy z Dniepropietrowska
(Dniepr). Jechaly$émy do Hospicjum
dobe. Najpierw karetka z Dniepra do
Lwowa, a po przenocowaniu, z pomoca
wolontariuszy przyjechaly$émy autem do
Lublina.

Na co choruje Melaniia?

Coreczka ma wodoglowie, padaczke,
karmiona jest dojelitowo przez PEG,
oddycha przez rurke tracheostomijna, ma
2 latka.

Jak si¢ Pani u nas czuje?
Nareszcie bezpiecznie. Wszyscy nam
tutaj pomagaja, medycznie i socjalnie.

Dostajemy ogromne wsparcie

od zespotu medycznego. Corka jest

pod dobra opieka, a ja jestem w koncu
spokojna. Mieszkam w hostelu w Domu
Malego Ksiecia, a corka przebywa na
oddziale stacjonarnym, pietro nizej.

PANI TOMA i Melaniia

Jestem pelna wdzieczno$ci za Wasza
pomoc.

Dziekuje za rozmowe

Rozmawiata Barbara, pracownik LHD

U
7

Odwiedza nasze dzieci

w domach, pomaga im
mierzy¢ sie z codziennymi
trudnosciami, dzieli ich
troski i radosci, a przede
wszystkim jest czescig

ich zycia. Smieje sie, ze
przepracowat w naszym
Hospicjum potowe zycia

i taka jest prawda, poniewaz
jest znami od 2003 roku.
Poznajcie Sebastiana
Kosowskiego, naszego
pielegniarza hospicjum
domowego.

MARCIN JASZAK: Kogo dzi$ odwie-
dzasz?

SEBASTIAN KOSOWSKI: Mam trase

po Lublinie i okolicach. Pojade do Ma¢-
ka, ktory jest w tej chwili jednym z na-
szych najstarszych podopiecznych. Ma
siedemnascie lat i urodzit sie z zespolem
Edwardsa. Swietny czlowiek. Kiedy jest
w dobrej kondycji i nie $pi, wystarczy kil-
ka stow, by zareagowal, uSmiechnat sie

i nawigzat kontakt. Pogada sie z nim, po-
zartuje. Jak gdyby poznawal, po co si¢ do
niego przyjechato.

MJ: Jak gdyby...

SK: Céz, bardzo cenig sobie kontakt z pa-
cjentami, pomimo tego, ze na pierwszy
rzut oka, czy zaraz po wejsciu stysze od
rodziny, ze dziecko jest bez kontaktu, albo
w bardzo ograniczonym kontakcie. Ale to
tylko pozory. Czasem wystarczy chwila,
by dziecko zareagowalo na nasz ton glo-
su, sposob prowadzenia rozmowy, na to,
o czym sie mowi. Potrzeba ogromnej uwa-
gi i ostroznoéci podczas rozmowy z rodzi-
ng o pacjencie. Czesto nie zdajemy sobie
sprawy z tego, jak wiele dzieci rozumieja,
zreszty dajg o tym znad, zatem rozmawia-
jac z rodzing warto o tym pamietac i trak-
towac je jak rownego uczestnika tej roz-
mowy. Jade dzi$ tez do Kuby. To réwniez
nastolatek. Ciesze si¢, bo bardzo zywioto-

Nie r

wo reaguje, kiedy tylko ustyszy moj glos.
A kiedy jade z Bartkiem, naszym psycho-
logiem, ktéry gra na gitarze, to zaczyna si¢
zabawa. Gramy i wspolnie $§piewamy. Nasi
podopieczni lubia, kiedy podczas wizyty
za$piewamy jakas fajng piosenke. Czasem
fatszujemy niemitosiernie, ale to nieistot-
ne, wazne, ze sprawia dzieciom przyjem-
nos¢.

MJ: Przyjechali z hospicjum i $piewaja
SK: To jedna z doskonale sprawdzajacych
sie form terapii i wspomagania rodziny,
ktora wcigz ma w glowie gléwnie to, co
dzieje sie z ich dzieckiem. Myslg o tym,

na 0sob
orzypadku

SEBASTIAN z wizytq u Stasia

co zwigzane jest z choroba. To napie-

cie trzeba jakos$ roztadowac¢, wrecz umi-
li¢ ten czas. Jesli mamy takg mozliwo$¢
to $piewamy. Oczywiscie przede wszyst-
kim wypelniamy nasze obowiazki, czyli
zapewniamy pelng opieke pielegnacyjna.
Pomiar podstawowych parametréw, po-
danie niezbednych lekéw. Do tego nad-
z6r nad sprzetem, instruktaz obstugi tego
sprzetu dla rodzicow. Oni pracujg dwa-
dzieécia cztery godziny na dobe, my zas
jestesmy u nich pare godzin w tygodniu.
Z tego wzgledu potrzebna jest tez rozmo-
wa z rodzicami. Nie tylko o tym, co i jak
majg wykonywa¢. Oni sg pelni oczekiwan
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i obaw. Potrzebuja rozmowy, podtrzyma-
nia na duchu, czy po prostu dobrego sto-
wa. Niejednokrotnie pielegniarz pracuje
jako psycholog.

MJ: Jak wygladaja pierwsze spotkania

z rodzina?

SK: Zazwyczaj rodzina jest pelna obaw

i niepokojéw zwigzanych ze stanem zdro-
wia dziecka. Do takiej pierwszej wizyty
nalezy sie przygotowac, poznac te rodzi-
ne i wezud sie w ich sytuacje. Zawsze sta-
ram sie robi¢ to we wiasny, wypracowa-
ny sposob. Staram sie wszystko thumaczy¢
rzeczowo i kompetentnie, aby rodzice po-
czuli, ze zaréwno ich dziecko, jak i oni s3
w dobrych rekach. Sa bezpieczni w kazdej
sferze tej choroby. Powoli nawigzujemy
nic porozumienia, cho¢ nie zawsze jest to
tatwe. Nie kazdy jest otwarty i chce roz-
mawia¢. Opowiadamy o tym, jak wyglada
nasza opieka, czego moga od nas oczeki-
wac i czego bedziemy wymagali od nich.

MJ: Czyli czego mozecie wymagac?

SK: Warto pamietac, ze jest to wspolpra-
ca obustronna. Moze brzmi to bardzo za-
sadniczo, ale rodzice powinni stosowac si¢
do naszych zalecen. Pracuje tu juz ponad
dziewietnascie lat, ukoniczylem studia pie-
legniarskie i zwyczajnie mam doswiadcze-
nie. Dla rodzicow jest to zazwyczaj nowa
sytuacja. Jedli czego$ wymagamy, to jedy-
nie dla dobra dziecka i rodziny. Pragnie-
my, by z tej opieki ptynelo jak najwiecej
korzysci, by przynosita efekty, poniewaz
wszelkie nasze dziatania sg skierowane na
podniesienie jakosci zycia i funkcjonowa-
nia tego dziecka.

MJ: Fakt, brzmi zasadniczo. Czesto spo-
tykacie sie z murem rodzicielskim?

SK: Czasem, cho¢ pamietajmy, ze jest to
dla rodzicéw trudna sytuacja, na ktorg re-
aguja bardzo réznie. Bywaja rodzice nie-
ufajagcy nam permanentnie i wtedy jest
trudno. Zazwyczaj wynika to ze ztych do-
$wiadczen w szpitalu. Rozumiemy to, sta-
ramy sie thumaczy¢ i nawigza¢ kontakt. Co
zreszta w wigkszosci przypadkow sie udaje.

MJ: Kusi, aby zapytac o najtrudniejszy
moment w twojej dotychczasowej pracy,
ale poprosze o szczesliwe chwile.

SK: Takich moment6w byto wiele. Do
dzi§ pamigtam nasza pacjentke Karolin-
ke. Bardzo wdzieczne i radosne dziecko.
To byl sam poczatek mojej pracy. Miala
cztery, czy pie¢ lat, a okazata sie wielkg na-
uczycielky dla nas wszystkich. Cierpiata

z powodu nowotworu moézgu i dostawa-
ta potezne dawki morfiny. Kiedy przyjez-
dzali$my prosita mame, zeby przygotowa-

fa jedzenie dla naszego zespotu. Wreczala
nam piekne rysunki, po czym gramolita
sie na kolana, przytulala, tarmosita i bawi-
fa sie z nami. Nazywala mnie swoim bra-
tem i wcigz wyrazala wdziecznosc¢ za to, ze
jeste$my z nig i opiekujemy sie.

Poza tym bylo wiele szczesliwych mo-
mentdw tej pracy. Chociazby wtedy, kiedy
dzigki akgji nakretkowej kilkakrotnie po-
jechali$my z naszymi podopiecznymi do
bardzo ciekawych miejsc. Miedzy inny-
mi na pielgrzymki do Watykanu. Byli$my

POGADUCHY Wiktorka z p. Sebastianem

SZKOLENIE z obstugi sprzetu u Dawidka

u Benedykta i Franciszka, spelniajac tym
samym marzenia naszych dzieci. Wspa-
niale bylo dzieli¢ ich rado$¢ i widzie¢ po-
czucie spelnionego marzenia, mimo ciez-
kich momentéw choroby.

MJ: Pracujesz tu od 2003 roku. Myslales
kiedys, zeby zmienic zajecie?

SK: Wczesniej pracowalem w pogoto-
wiu ratunkowym w Lublinie, a wiec juz
raz zmienilem. A powaznie, to kazdy ma
jakie$ kryzysy i momenty, kiedy pragnie
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zmieni¢ prace. To zajecie jest specyficz-
ne i w wielu momentach obcigzajace psy-
chicznie i fizycznie, ale na razie nie mam
kryzysow i pomystow, zeby to zmieniac.
Zreszta w pogotowiu tez tatwo nie bylo.
Dodam, Ze w tej pracy bardzo wazna jest
panujaca tu atmosfera. Ludzie pracujacy
tutaj nie sg osobami z przypadku. Kazdy
jest tu z powolania i daje z siebie wszyst-
ko. Inaczej nie wyobrazam sobie tej pracy.
Kazdy, kto tu przychodzi widzi, jaka at-
mosfera tu panuje. Wiadomo, bywaja lep-
sze i gorsze dni, ale ogolnie obywa si¢ bez
wiekszych konfliktow, a to ma kolosalne
znaczenie.

MJ: Masz wlasne dzieci?

SK: Troje. W wieku pigciu, trzynastu

i szesnastu lat. Fakt posiadania wiasnych
dzieci mocno odmienia sposob mysle-
nia o zyciu. Szczegodlnie kiedy pracuje
sie tutaj. Spoglada si¢ inaczej na te prace
i docenia sig to, co si¢ ma. Docenia si¢
to, ze dzieci sg zdrowe, szczgéliwe, maja
mozliwo$¢ péjscia do szkoly, realizacji
planéw i marzen. Ta swiadomos¢ daje
energie do tego, aby dawac jak najwigcej
od siebie tym dzieciom pod nasza opie-
ka, ktore nie posiadajg takich mozliwo-
$ci. Przekaza¢ im jak najwigcej radosci

i ciepta, czy po prostu poprawi¢ nastroj
podczas zwyklej zabawy 1 wyglupow.
Zresztg to bardzo pomaga podczas pod-
stawowych zabiegow. Latwiej wykonaé
zastrzyk, czy pobra¢ krew. Cho¢ czasami
to si¢ zupehie nie udaje, bo nasze dzie-
ci sg inteligentne, doskonale wiedzg co
zamierzamy zrobic i szybko wyczuwaja

taka sytuacje.

MJ: Twoje dzieci zadaja ci pytania o dzie-
ci, ktére masz tu pod opieka?

SK: Starsze majg juz pewna wiedze i zrozu-
mialy istote mojej pracy. Najmtodsza, pie-
cioletnia cérka wcigz dopytuje co ja robie
w tym hospicjum. Wtedy ttumacze jej jak
funkcjonujg chore dzieci. Czego nie maja,

PRACA W HOSPICJUM to takze obstuga ambulansu...

co je boli, co dolega i dlaczego potrzebuja
pomocy. Czasem pojawia si¢ to najtrud-
niejsze pytanie, a odpowiedz jest proble-
matyczna. Cigzko wyttumaczy¢ to dziecku,
ktore nie rozumie jeszcze zjawiska $mierci.
No bo jak sensownie to powiedzie¢? Mo-
wie zazwyczaj, ze te dzieci sg bardzo cho-
re, umieraja i odchodza do Nieba, by nie
musialy cierpie¢ tutaj. Czesto rodzenstwo
naszych podopiecznych zadaje nam takie
pytanie. To trudne rozmowy. Na szczeécie
mamy tu zespot psychologdéw uczacych
nas, jak radzi¢ sobie w takich sytuacjach.
Jak rozmawia¢ o tym, co bedzie, co si¢
zbliza. Nie mozemy powiedzie¢ wprost,

a przekaza¢ te¢ informacje tak, by nie zrani¢
dziecka. Da¢ mu takg wiedze, ktdrg potrafi
przyswoic. Nie zawsze musimy cokolwiek
mowi¢, dzieci bardzo czgsto same to wie-
dza, wyczuwaja calg sytuacje.

MJ: Wciaz jezdzisz do kolejnych pod-
opiecznych. W tym roku hospicjum ku-
pilo ambulans, to chyba znaczne ulatwie-
nie waszej pracy?

SK: Karateka dala nam niezaleznos¢.
Ojciec Filip podjal decyzje o zakupie,
no i mamy prawdziwg karetke! Kupio-
na zostala z jednego procenta podatku,
za co serdecznie wszystkim dziekuje-
my. Tu caly czas wozimy dzieci do szpi-
tali na konsultacje i do réznego rodzaju
poradni. Wczesniej musieliémy zama-
wiac transport zewnetrzny, co wigza-

fo sie z czasem i kosztami. Dzis jeste-
$my niezalezni i mozemy wozi¢ naszych
podopiecznych po calej Polsce, w zalez-
nosci od potrzeby. Zrobilismy wymaga-
ne uprawnienia do kierowania pojazdem
uprzywilejowanym, za co dziekujemy
panu Kulce, ktory nas szkolit. Dzigki
temu, kiedy trzeba, zakltadam karetkowe
ciuchy i jazda.

MJ: Czym moze zajmowac sie piele-
gniarz i kierowca karetki po pracy? Masz
jakies hobby?

SK: Jakies mam. Majsterkuje, a tak doktad-
nie, to odnawiam stare siekiery. W tym
momencie jest bardzo fatwy dostep do ta-
kich rzeczy, wiec mam siekiery ze wszyst-
kich czesci $wiata. Kupuje je na aukcjach
i sprowadzam trzonki bezposrednio od
producenta ze Szwecji. Znikam w warsz-
tacie, czyszcze i przywracam im dawng
$wietno$¢. Mam ich aktualnie kilkaset.
Czasem je sprzedaje, zeby od$wiezy¢ ko-
lekcje.

MJ: Skad taki pomys}?

SK: Wychowalem si¢ na wsi i siekiera byta
po prostu narzedziem pracy, o ktdre na-
lezalo dba¢. Ale powiem, ze z tym hobby
jest tak jak z praca w hospicjum. Ludzie
czesto nie rozumiejg i jednego i drugiego.
Moéwig - No jak?! W hospicjum pracu-
jesz? Ja to bym nie mdgl w hospicjum pra-
cowac! — A kiedy ustysza do tego o siekie-
rach, to patrzg na mnie jak na kosmite.

MJ: este$ czlowiekiem otwartym i weso-
lym. To maska, czy rzeczywisto$¢?

SK: Rzeczywistos¢. Taki po prostu jestem.
Zreszta w tej pracy nie da sie inaczej. Jasne,
ze jest opcja, by chodzi¢ przybitym i smut-
nym. Tylko po co?! Ale z drugiej strony,
nie ukrywam, ze pewne rzeczy przezy-
wam. Jak kazdy z nas. Wyobraz sobie, ze
wchodzisz do nowej, nieznanej ci rodziny.
Na poczatku przetamujesz bariery, uczy-
cie sie siebie nawzajem. Wreszcie zaczy-
nasz by¢ traktowany wrecz jako czlonek tej
rodziny. Czasami jest to diugoletnia wiez,
przeplatana smutkami, trudami, ale i rado-
$ciami. Nagle przychodzi moment, kiedy
dziecko umiera. Ci rodzice potrafig wtedy
dzwoni¢ i méwi¢, ze brakuje im tych spo-
tkan, a teraz nas juz nie ma. Ale chcial-
bym na koniec zapewni¢, ze mimo tego
jestesmy. W kazdej chwili moga do nas za-
dzwoni¢, a my postaramy sie ich wesprzec.
Jestesmy po prostu na kazde wezwanie.

Rozmawiat Marcin Jaszak

SEBASTIAN JAKO KIEROWCA pojazdu uprzywilejowanego

w Hospicjum
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igza z Mikotajem roznita sie od
moich poprzednich dwdch
Cigz: od poczatku towarzyszyto
mi zte przeczucie - batam sie
o dziecko, batam sie o to, ze moze by¢
chore, a po drugie towarzyszyty nam
rézne zbiegi okolicznosci, ktore uktadaty
sie w catos¢, w plan Bozy, ktory nie byt
naszym planem i ktérego my do dzisiaj
nie rozumiemy.
Lekarz na pierwszej wizycie zasuge-
rowat, abym zrobita badania prenatalne,
poniewaz mdj wiek to umozliwiat. Przed

HOSPICJUM PERINATALNE

MIKOtAJzmamgq

KOt AJ

badaniami prenatalnymi miatam zgtosi¢
sie do szpitala, aby zrobi¢ podstawo-

we badania. W szpitalu okazato sie, ze
Cigza jest zagrozona, grozace poronienie
tylko wzmagato we mnie poczucie leku
o dziecko. Rodzina nie wiedziata o cigzy,
chcielismy zachowac ja w tajemnicy i po-
chwali¢ sie dopiero po | Komunii Swietej
starszej corki. Tak zrobilismy, wtedy tez
powiedziatam, Ze cigza jest zagrozona. Na
wizycie kontrolnej okazato sie, ze choruje
na niedoczynnos¢ tarczycy. Znowu strach
o zdrowie dziecka, ale czas pokazat, ze

gdyby niedoczynnos¢ tarczycy nie zrobita-
bym badan prenatalnych, poniewaz wska-
zaniem do ich zrobienia jest ukorczone 35
lat przez matke, ja miatam 34 — przypadek?

TUZ PRZED
10. ROCZNICA SLUBU

Wizyte u endokrynologa miatam zapla-
nowang na 1 czerwca — lekarz zapewnit
mnie, ze poziom TSH nie jest zty, nie
wplynie na rozwdj dziecka. Lecz weale
mnie nie przekonat — uczucie leku pozo-
stato. Po wizycie u endokrynologa razem

z mezem Piotrkiem udalismy sie na USG
prenatalne. Bylam w 13 tygodniu cigzy,
ostatni moment na zrobienie badan, na-
stepnego dnia mielismy obchodzi¢

10. rocznice $lubu.

W drodze do Lublina snulismy pla-
ny o wspolnej przysztosci, chcielismy
maluszka zapisac¢ do ztobka, abym po
urlopie mogta wrocic¢ do pracy.

Przed gabinetem lekarskim myslatam,
Ze ze strachu serce mi wyskoczy. Jeden
rzut oka na gabinet i lekarza i juz wie-
dziatam, Ze nic dobrego w gabinecie nas
nie spotka. Na badanie weszlismy razem.
Lekarz przytozyt sonde aparatu USG do
brzucha i po dwdch sekundach padty sto-
wa, ktore styszymy do dzis:,0jojoj. .. ciaza
jest, ale nie jest to dobra cigza"- spojrza-
tam na Piotrka podatam mu reke, a to co
mowit do nas lekarz byto niezrozumiate,
mielismy wrazenie, ze znajdujemy sie
w jakims strasznym filmie. Poprosilismy
lekarza, aby wytlumaczyt nam co dzieje
sie z naszym dzieckiem. Doktor zaczat
wymieniac, ze brakuje kosci nosowej, jest
zbyt duza przeziernos¢ karkowa — 4 mm,
obrzek catego ciata, za mate wymiary
wzgledem wieku ciazy... jakis zespot
wad genetycznych... nie wiadomo, czy
Cigza sie utrzyma. Mozecie zrobic tez. ..

— lekarz nie dokonczyt. Zdecydowalismy
sie na amniopunkcje, lekarz wyznaczyt
termin — 15 tydzien ciazy, czyli 14 czerw-
ca—w moje urodziny. Dopytywalismy,
jakie sa rokowania dla dziecka, co wada
oznacza dla mnie. Lekarz odpowiedziat,
7e na podstawie badania USG nie da sie
rokowac o dalszych losach ciazy.,Ciaza
zagraza takze Pani, ogladacie Paristwo
telewizje, widzicie co sie dzieje z kobieta-
mi... s3 kraje, w ktorych przerwanie ciazy
jest w takich przypadkach legalne, poma-
gaja Polkom... do Czech jest najblize}"

METLIKW GLOWIE
I STRACH

W naszych gtowach metlik, strach, mysli:
o czym ten lekarz do nas méwi, przeciez
to nas nie dotyczy. Na koniec wizyty
lekarz dodat, ze zawsze trzeba mie¢ na-
dzieje i z wiasnego doswiadczenia wie, ze
takie parametry nie wskazujg na nic do-
brego. Po wizycie w gabinecie lekarskim
pobrano mi krew, aby zrobi¢ test PAPP-A.
Po wyjéciu z przychodni rozpfakatam sie
w ramionach Piotra.

Nasze plany, ktére mielismy jeszcze
kilka godzin wczesdniej legty w gruzach,
ptacz, niedowierzanie, czarna rozpacz,
analizowalismy wszystkie stowa lekarza
i mieliSmy wrazenie, Zze to wszystko dzieje
sie gdzies poza nami. Wstapilismy do
gabinetu lekarza prowadzacego ciaze.

Lekarz nas pocieszat, mowit, ze nalezy za-
czekac¢ na wynik amniopunkdji, ze trzeba
mie¢ nadzieje na cud, bo przeciez zdarza
sie, ze wyniki wskazujg na chorobe,

a dziecko rodzi sie zdrowe.

ROZMOWA W DOMU

Rozmowa w domu z Kornelka byfa petna
tez i pytan, na ktére my nie znalismy i na-
dal nie znamy odpowiedzi: dlaczego my?
dlaczego Pan Bég nam to zrobit? dlacze-
go dziecko jest chore, skoro modlitam sie
0 jego zdrowie? moze da sie co$ zrobic¢?
Nie chcielismy jej oktamywac, jest zbyt
madra i wrazliwa, chcielismy, aby znata
prawde, chociaz prawda byta straszna.
Wieczorem zadzwonitam do mamy, opo-
wiedziatam o wizycie u lekarza, znowu
byty tzy.

Wyniki testu PAPP-A przyszty po
tygodniu. Dowiedzielismy sie, ze wyniki
s3 nieprawidfowe, wymagaja konsultacji
7 lekarzem. Umowilismy sie na amnio-
punkcje” Czekajgc dwa tygodnie na
badanie przeczytalismy chyba wszystkie
dostepne artykuty w internecie odnosnie
wad genetycznych, nie byly to opty-
mistyczne artykuty. Mielismy oparcie
w najblizszych, proponowali pomoc
i pocieszali, a gdy w rozmowie padto
hasto aborcja, od rodzicow ustyszelismy,
7e niewazne jaka decyzje podejmiemy,
oni beda z nami. Niejednokrotnie rozma-
wialismy z Piotrem o tym, czy bylibysmy
w stanie zabi¢ nasze dziecko, czy mamy
prawo skazywac je na $mieré, a moze nie
mamy prawa skazywac go na cierpienie
i zycie z nieuleczalna chorobg, chore
dziecko w rodzinie oznacza nie tylko cier-
pienie dla niego, ale i dla nas, dla naszych
dzieci. Takie argumenty pojawiaty sie
w rozmowach z rodzing i w rozmowach
7 garstka znajomych, ktérym powiedzieli-
$my o chorobie naszego dziecka.

Patrzac z perspektywy czasu, mysle,
ze od poczatku nie bralismy pod uwage
przerwania cigzy, mowitam, ze nie mamy
do tego prawa i jak mantre powtarzatam,
e lepiej bedzie urodzi¢, przywitac sie
i pozegnac. Nie mogtam zabic¢ swojego
dziecka.

AMNIOPUNKCJA

Badanie amniopunkgji nie nalezato do
przyjemnych, ale nie byto tez bardzo
bolesne. Doktor ten sam, ktéry robit
badanie USG wydawat sie by¢ bardziej
empatyczny, ale gdy zapytalismy o ro-
kowania, zasugerowat przerwanie ciazy
w Czechach i to im szybciej tym lepiej, bo
to juz przeciez 15 tydzien ciazy. Po kazdej
rozmowie z nim bylismy jeszcze bardziej
rozgoryczeni, nie zaproponowat innego

rozwigzania, nie pokierowat, gdzie moze-
my uzyska¢ pomoc. Doktor przedstawit
nam wyniki testu PAPPA-A, byty zfe: Triso-
mia 21 = 1:35, Trisomia 18 - >1:4, Trisomia
13 = 1:16. Pamietam, ze gdy wyszlismy

z gabinetu i wsiedlismy do samochodu
powiedziatam ,wiedziatam, ze bedzie

Zle, ale nie myslatam, ze tak bardzo Zle”.
Podczas tej wizyty dowiedzielismy sie, ze
bedziemy mieli dziewczynke. Usmiech
przez zy.

10 dni czekalismy na wyniki testu
FISH, ktéry w pdzniejszym czasie miat by¢
potwierdzony wynikiem badania meto-
da klasyczna. Przez ten czas ukfadatam
w gtowie miliony scenariuszy, w internecie
czytatam jedynie artykuty zwigzane z wa-
dami genetycznymi i zyciem z dzieckiem
niepetnosprawnym. Rozmowy z mezem
0 tym, ze moze nie damy rady, rozwazania,
ktory zespot wad bytby,lepszy’, a w gtebi
serca pewnos¢, ze urodze, mimo ze bedzie
ciezko.To, ze w tym czasie nie zwariowa-
lismy zawdzieczamy rodzinie, dziewczyn-
kom, znajomym i pracy, cho¢ mysle, ze
pracownicy byli z nas marni, ale na chwilke
moglismy oderwac mysli.

Po wyniki do gabinetu wesztiam
sama, maz zostat z cérkami w samocho-
dzie, bo nie chciatam przy nich ptakac.
Profesor w trakcie omawiania wynikéw
potwierdzit zespdt Edwardsa. Profesor
cierpliwie odpowiadat na moje pytania,
niestety wszystkie odpowiedzi spro-
wadzaly sie do jednego: wada letalna,
nierokujaca, nikt dziecka nie uratuje, nie
da sie go wyleczyc i jeszcze wisienka na
torcie, ze Zespot Edwardsa to wada, ktéra
powinna by¢ zaliczona do powodow
legalnego przerwania cigzy, poniewaz
nieuchronnie prowadzi do $mierci i cier-
pienia dziecka. Profesor wyttumaczyt, ze
pordd nie rézni sie niczym od porodu
zdrowego dziecka, ze wybor szpitala
nalezy do nas, ze nie musi to by¢ spe-
cjalistyczny osrodek, bo dziecka nikt nie
bedzie ratowat. Tego dnia dowiedzielismy
sie, ze bedziemy miec syna.

GRA POZOROW

Od momentu, gdy poznalismy diagnoze
zaczefa sie gra pozoréw, z jednej strony
tej zewnetrznej: normalna rodzina, praca,
dom, dzieci, wakacje, a z drugiej tej nie-
widocznej dla 0sob trzecich: smutek, zal,
uczucie, ze nie panujemy nad niczym,
oddalanie sie od znajomych, strach

o dziecko, o mnie. Strach o to, ze w razie
komplikacji, nie tylko Mikotaj odejdzie,
wtedy dziewczynki zostatyby bez mamy.
Ludzie bojg sie Smierci, ja tez sie batam,
przestatam sie bac, gdy minat 22 tydzien
cigzy.
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Lekarz prowadzacy ciaze po
zapoznaniu sie z diagnoza wykazat
sie empatia, szczerze nam wspotczut,
zdecydowat, ze nadal bedzie pro-
wadzit cigze. Stwierdzit, ze powin-
nam przychodzi¢ na USG co dwa
tygodnie, aby sprawdzi¢, czy dziecko
7yje, dostatam petng instrukcje, co
mam robi¢, gdy zacznie dziac sie cos
ztego i musze pamietac, ze w domu
sg dwie corki dla ktérych musze
7y¢. Po pierwszym kontrolnym usg
(wykonane przez innego lekarza)

i stowach:,ptod zyworodny, tyle na
dzis mozemy zrobi¢’, stwierdzitam, ze
nie chce wiecej jezdzi¢ na te badania
i stucha¢ w moim odczuciu odczto-
wieczajacych Mikotaja stow. Chyba
Mikotaj tez to odczuwat, bo niedtugo
PO tym poczutam pierwsze jego ru-
chy. Od tego momentu kazdy dzien
zaczynatam i korczytam na nastu-
chiwaniu, czy Malutki sie porusza. Bo
zdaniem lekarzy cigza powinna sie
skonczyc lada moment.

PODRECZNIKOWE
OBJAWY ZESPOLU
EDWARDSA

W sierpniu mielismy USG po-

towkowe. Wizyta w gabinecie,

w ktorym dwa miesigce wczesniej
zawalit nam sie swiat, nie napawa-

fa nas radoscia. W trakcie badania
dowiedzielismy sie, ze Mikofaj ma

wade serca — ubytek przegrody
miedzykomorowej oraz torbiele
splotéw naczyniowych w mo-

zgu, czyli podrecznikowe objawy
zespotu Edwardsa u dzieci. Lekarz
zawyrokowat, ze cigza skonczy sie
pewnie w 32-33 tygodniu, dojdzie

do wczesniejszego porodu albo

serce dziecka przestanie bi¢, dla

nas to byt termin wyroku. Na tej wi-
zycie lekarz powiedziat co$, co wrécito do
mnie dzier po pogrzebie Mikofaja, zeby
nie pozwoli¢ zrobic¢ sobie cesarki, nawet
jak tetno dziecka bedzie spadato, bo jemu
to nie pomoze, a ja bede pokrojona.

PIELGRZYMKA DO KODNIA

14 sierpnia razem z Kornelig i Piotrkiem
udalismy sie na jednodniowa piesza
pielgrzymke do Kodnia. Intencja byfa
oczywista — idziemy prosi¢ Matke Boska
Koderskg o cud — zdrowie i zycie Mikota-
ja. W sercu niostam jeszcze jedng intencje,
kiedy kilka tygodni pozniej spetnito sie

to, o co sie modlitam przyszta ogromna
rados¢, a po chwili przyszta mysl, ze wy-
czerpalismy limit spetnianych présb przez
Matke Boska.

LIST SIOSTRY Mikotaja

To nie przypadek, ze
znalaztam sie w szpitalu,

ze dzielitam pokdj razem

Z Anig, a przede wszystkim
to, ze spotkatam Ojca Filipa.
Przyznatam sie, ze tak dtugo
zastanawiafam sie, czy
zadzwoni¢ do hospicjum,
ze w koncu to hospicjum
przyszto do mnie.

W trakcie rozmodw z mezem
podjelismy decyzje, ze bede ro-
dzita w tutejszym szpitalu, skoro
lekarze mowig, ze nic dziecku nie
pomoze i nie beda nic robi¢, aby
podtrzymywac jego zycie, to nam
pozostaje zgodzic¢ sie z nimi.

W pazdzierniku lekarz prowa-
dzacy cigze przekazat mi wiado-
mos¢, ze rozmawiat z panig profesor
z SPSK 4 w Lublinie o mnie i ustalili,
7e jesli wyrazam zgode, to moge
rodzi¢ w Lublinie. Mikofaj zostanie
objety wiasciwg opieka po narodze-
niu, poza tym szpital wspotpracuje
7 hospicjum, wiec maja do zaofe-
rowania szeroki wachlarz pomo-
cy. Skontaktowatam sie z panig
profesor i 12 pazdziernika zostatam
przyjeta na oddziat. Potwierdzito sie,
7e Mikofajek ma wade serca, niska
mase ciata wzgledem wieku cigzo-
wego, poza tym pepowina okazata
sie dwunaczyniowa i miatam wielo-
wodzie. Pokdj dzielitam z Anig, u jej
dziecka rowniez podejrzewano ze-

spdt Edwardsa. W tym miejscu pra-
gne jej serdecznie podziekowac,
poniewaz dzieki niej poznatam
Ojca Filipa, ktéry na prosbe Ani nas
odwiedzit. Poza sokami i owocami,
przyniost usmiech, dobre stowo i to
czego brakowato nam najbardziej
- nadzieje. On jeden nie zawyro-
kowat o przysztosci Mikotaja, nie
postawit na nim i na nas przysto-
wiowego krzyzyka, twierdzac, ze
nic nie da sie zrobi¢. Poznatam
zasady funkcjonowania hospicjum
perinatalnego. W tym miejscu
trzeba dodac, ze razem z mezem
wiedzielismy, ze istnieje hospicjum
pomagajace rodzinom, ktére spo-
dziewaja sie narodzin nieuleczalnie
chorego dziecka, ale zabrakto nam
odwagi zeby wykonac pierwszy telefon. To
nie przypadek, ze w szpitalu dzielitam po-
koj razem z Anig, ze spotkatam Ojca Filipa.
Przyznatam sie, ze tak diugo zastanawia-
tam sie, czy zadzwoni¢ do hospicjum, ze
w koncu to hospicjum przyszto do mnie.
W szpitalu poznatam réwniez Panig doktor
Anete Libere, ktdra doktadnie wyttuma-
czyta, jak bedzie wygladat pordd, pomogta
odnaleZ¢ sie w tej trudnej dla nas sytuacji.

PIERWSZE SPOTKANIE
W HOSPICJUM

Pierwsze wspodlne spotkanie z Ojcem
Filipem w hospicjum odbyto sie

19 pazdziernika. Zobaczylismy, jak wy-
glada hospicjum i oddziat stacjonarny,

a przede wszystkim rozmawialismy o Mi-

MIKOtAJ w otoczeniu kochajqcej rodziny

kotaju. Te rozmowy wlewaty w nasze ser-
ca nadzieje i rados¢, czyli to czego nam
brakowato i cho¢ kochalismy Mikotajka,
to strach nas, a przede wszystkim mnie
paralizowat, batam sie o niego i mysla-
tam, ze jak odizoluje wszystkich od siebie
i od niego, to |zej nam bedzie uporac sie
Z jego strata. Wrécita nadzieja, niesmiato
zaczelismy mysle¢ o wspdlnej przysztosci,
chociaz wiedzielismy, ze nasz wspdlny
czas moze by¢ krotki. Ja pozwolitam so-
bie cieszy¢ sie z cigzy nie tracac Swiado-
mosci o chorobie syna. Zdecydowalismy
sie na pordd w SPSK 4 w Lublinie, bo wie-
dzielismy, Zze nasze dziecko bedzie tam
objete najlepsza opieka. Widywalismy sie
7 Ojcem Filipem, dawat nam wsparcie.

MIKOLAJ MIAL SWOJ PLAN
W poniedziatek 15 listopada udalismy

sie do Lublina na wizyte kontrolna. Ja-
dac rozmawialismy z Mikotajem, Zze musi

wytrzymac w brzuchu chociaz do $rody,
poniewaz we wtorek mamy z Rézyczka,
nasza cérka umaéwiong wizyte u lekarza.
Mikotaj miat jednak swoj plan. Pani dok-
tor po wizycie i badaniu, stwierdzifa, ze
nic nie wskazuje na to, zeby syn szyko-
wat sie na $wiat, ale umowitysmy sie, ze
za tydzien po wizycie zostane w szpitalu
juz do czasu porodu. Do domu wro-
cilismy pdZznym popotudniem. Kiedy
dziewczynki zasnety, rozmawialismy

o planach na ten tydzieri i o tym, co

musze zrobi¢ przed pobytem w szpitalu.

Po wieczornej modlitwie (ostatni dzien
nowenny do $w. Charbela, prositam

o cud zdrowia dla syna) o godzinie
23:25 odeszty mi wody ptodowe. Na
wiasne oczy zobaczylismy, co oznacza
wielowodzie, dziewczynki sie obudzity,
wyttumaczylismy, ze dzidziu$ postano-
wit sie urodzic. Przyjechali rodzice Piotr-

ka, ucatowalismy corki i pojechalismy
do szpitala.

POD OPIEKA ANIOLOW W
LUDZKICH TWARZACH

Od tej chwili wszystko dziato sie bar-

dzo szybko. Podczas drogi do szpitala
zadzwonilismy na izbe przyje¢, opowie-
dziatam o nas, o chorobie Mikofaja, skon-
taktowatam sie réwniez z doktor Liberg,
ktora takze zapowiedziata nasz przyjazd.
Pani potozna na izbie przyjec byta dla nas
zyczliwa i mita, po zatatwieniu wszelkich
formalnosci i badaniu lekarskim udalismy
sie na trakt porodowy. Akcja porodowa
nie rozpoczynata sie, nie miatam zadnych
skurczy, moje ciato nie szykowato sie do
porodu. Od tej chwili znajdowalismy sie
pod opieka nie zwyktych lekarzy i potoz-
nych, lecz aniotéw w ludzkich ciatach.

Na trakcie porodowym okazato sie, ze
Mikotaj ma bradykardie. Badanie usg
pokazato, ze nasz syn zrobit nam psikusa

i zmienit swoje utozenie, teraz byt utozony
poprzecznie, co uniemozliwiato poréd
sitami natury. Pamietam, ze w momen-
cie, gdy potozna poprosita, abym przed
cesarskim cieciem zdjeta bizuterie, dopy-
tywatam, czy bede mogta mie¢ zatozo-
ne okulary, zalezato mi na nich, bo bez
nich nie mogfabym wyraZnie zobaczy¢
Mikotaja.

OKRUSZEK PRZYSZEDL
NA SWIAT

Od badania usg do pdjscia na blok
operacyjny minefo pét godziny, nie byto
czasu na denerwowanie sie, Mikotaj nie
miat czasu. O godzinie 5:35 Mikotajek
przyszedt na Swiat — taki malutki 1470
gramow i 43 centymetry — Okruszek.
Pokazano mi go tylko na chwilke, po
czym zostat zabrany do pokoju obok.

Z opowiadania Piotra wiem, ze gdy tylko
zobaczyt Mikotaja, rozptakat sie — myslat,
ze nie zyje. Synek nie ptakat, byt siny, ma-
luteriki, ale jak sie pdZniej okazato bardzo
silny i dzielny. Mikofajek zostat ochrzczo-
ny. Po badaniach przyniesiono mi go, gdy
byfam jeszcze na bloku operacyjnym —
mogfam go przywita¢ i przytuli¢.

RADOSC PRZEPLATANA
Z NIEPOKOJEM

Na sali przebywalismy we trojke, nie da
sie opisac¢ w prostych stowach uczug,
ktore wtedy nam towarzyszyty, rados¢
przeplatata sie z niepokojem, ale mieli-
Smy pewnos¢, ze kochamy Mikotaja bez-
granicznie i jest naszym matym wielkim
szczesciem. Pani doktor zapytana przez
nas o stan syna, odparta, ze wymaga
silnej tlenoterapii. Nie powiedziata, ze
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stan Mikotaja jest ciezki, wiec dzieki temu
my nie skoncentrowalismy sie na strachu
i moglismy cieszyc¢ sie jego obecnoscia.
Zaproponowata nam, aby ochrzci¢ synka
w kaplicy przyszpitalnej, musielismy tylko
zadzwoni¢ po chrzestnych, nie zrobilismy
tego, nie chcielismy robic¢ tego w pospie-
chu, liczylismy na to, ze mamy jeszcze

na to czas. Mikotaj byt w naszych rekach
praktycznie przez caty czas, rozmawia-
lismy z nim, przytulalismy, catowalismy,
nie znajac w petni stanu jego zdrowia
mielismy nadzieje, ze bedzie dobrze, ze
mamy czas.

PIERWSZE ZALAMANIE

Pierwsza chwila zatamania przyszta

0 godzinie 14:41. Maszyna wskazuja-

ca tetno i saturacje zaczeta wydawac
nieprzyjemny dzwiek i pokazata nagle
same zera. Mgz pobiegt po pielegniarke,
ktora zawotata lekarza, a do Piotrka rzucita
jedynie, zeby zapamietat godzine. To byto
straszne, Swiat sie zatrzymat, a ja bytam
na siebie zta, ze nie moge wstac i wzigé
go w ramiona. Po chwili przybiegta Pani
doktor z pielegniarka, a Mikotaj sie poru-
szyti zaczat oddychad, byt z nami, walczyt.
Wtedy zdalismy sobie sprawe z tego, ze
nie mamy duzo wspdlnego czasu.

Pani pielegniarka zajmujaca sie na-
szym Okruszkiem zapytata nas, czy mamy
kogos, kto chce sie z nim zobaczy¢. Mie-
lismy — Kornelke i Roze. Po tej okropnej
chwili, gdy znowu mielismy Mikotaja
w ramionach powiedzielismy mu, ze
bardzo go kochamy, ze jest naszym skar-
bem, poprosilismy, aby wytrzymat zeby
zobaczy¢ siostry, powiedzielismy réwniez,
ze gdy juz nie bedzie miat sit walczy¢ -
moze odejs¢, musielismy pozwoli¢ mu
odejs¢, bo nie chcielismy, aby cierpiat, to
byty najtrudniejsze stowa w zyciu.

W oczekiwaniu na Kornelke i Réze,
Mikotajek byt na naszych rekach, stucha-
lismy piosenki, ktorej lubit stucha¢ bedac
jeszcze w brzuchu. Panie pielegniarki
wyszykowaty go na spotkanie z siostrami,

wygladat jak najpiekniejszy na Swiecie
prezent przewigzany rézowa wstazka.
Dziewczynki nie mogty zosta¢ zbyt dtugo,
ale ciesze sie, ze mogty go zobaczy¢, do-
tkng¢, pocatowac. Mikotaj poznat jeszcze
babcie i dziadka, ktorzy przyjechali do
szpitala. W trakcie odwiedzin saturacja Mi-
kotajka utrzymywata sie na poziomie 80-
90%, a jeszcze kilka godzin wczesniej nie
oddychat. Dzieki pomocy potoznej udato
mi sie wstac i podnies¢ z tézka, mogtam
zobaczy¢ swoje dziecko w petnej krasie,
dat mi taka mozliwos¢. Najpiekniejszy
chtopiec na $wiecie i malutki bohater. Po
odwiedzinach znowu zostalismy we tréj-
ke. Saturacja Mikotaja zaczeta spada¢, gdy
tylko zamknely sie drzwi za dziadkami.
Synek lezat w tézeczku, aby sie nagrzac,
Piotrek z nim rozmawiat, ja sie modlitam,
a pézniej rozmawiatam z Kornelkg przez
telefon. W pewnym momencie bateria
od pulsoksymetru zaczefa piszcze¢, ale
saturacja utrzymywata sie na poziomie
okoto 50 %, jeszcze tlita sie w nas nadzie-
ja, ze moze stan Mikotaja sie poprawi.

W pewnej chwili ponownie pokazaty sie
same zera. Piotrek pobiegt po pielegniar-
ke, majac nadzieje, ze to tylko bateria sie
roztadowata, a Pani powiedziata, ze to nie
bateria, to niemozliwe, pewnie juz nie
tapie pulsu’, przemienita pulsoksymetr

7 raczki na nozke, niestety nadal zera. ..
my wiedzielismy, co to oznacza.

NASZ SYN ODSZEDL

Stalismy nad t6zeczkiem naszego dziecka
i gtaskalismy go, czekajac na panig doktor.
Dwie panie doktor po zbadaniu Mikotaja
poinformowaty nas, ze syn odszedt, byta
godzina 20:50. Ptacz, zal, ale tez odro-
bina spokoju, e juz nie cierpi, nie Mmusi
walczy¢, ze tam gdzie sie znajduje jest
szczesliwy.

Jak opisac uczucia, ktére towarzyszyty
nam trzymajac Mikotaja po raz ostatni
w ramionach? Nie wiem, nie potrafie, nie
bede nawet probowata. Wyjscie ze szpita-
la we dwdjke, powrdt do domu, w ktd-

rym na brata czekajg siostry, potdg bez
dziecka... Dzien po odejsciu Mikotajka,
dostalismy karte informacyjng, w ktorej
opisany byt jego stan, czytajac ja, uswia-
domilismy sobie, ze nasz wspdlny czas
byt cudem, nie takim jakiego oczekiwali-
$my, bo przeciez chcielismy, aby okazato
sie, ze lekarze sie mylili, ale byt cudem,
ze tak malutki cztowiek miat w sobie tak
wiele sity i pozwolit nam siebie poznac,
przytuli¢, pocatowac i pozegnac.

15 GODZIN I 15 MINUT RAZEM

Mikofaj byt z nami 15 godzin i 15 minut,
mam nadzieje, ze jeszcze kiedys sie zo-
baczymy. Nauczyt nas, ze nie ma w zyciu
przypadkow, ze nasze ludzkie plany nie
zawsze s3 planami Bozymi. Ostatnie
pozegnanie odbyfo sie w gronie najbliz-
szej rodziny, takie mielismy zyczenie. Byto
petne wzruszen, pieknych stéw, smutku

i mitosci. Dziewczynki namalowaty bratu
obrazki.

Serce peka patrzac na ich cierpienie,
mam nadzieje, ze kiedys dane nam bedzie
zobaczy¢ naszego Mikotajka. Kiedy pisze
te stowa mija 19 dni od narodzin dla Nie-
ba naszego synka, bél nie jest mniejszy,
strata nie jest mniej odczuwalna, tesk-
nota jest ogromna, nadal czujemy jego
aksamitna skére, jego zapach, bicie serca.
Nie mozna przygotowac sie na takg strate,
fakt, ze wiedzielismy o chorobie Okruszka
nie utatwit nam tego, ale wiem, ze Mikofaj
razem z Panem Bogiem zrobili wszystko,
abysmy znaleZli sie pod opieka hospicjum
i opieka Ojca Filipa, ktory przywrdcit nam
rado$¢ oczekujac na powitanie syna.

Na koniec chciatabym napisac jeszcze
dwie rzeczy, po pierwsze Mikotaj upodo-
bat sobie 5:23.25, 15 listopad, 5:35, 20:50,
15 godzin i 15 minut i jak zauwazyta
Kornelka — jest 5 w naszej rodzinie. A po
drugie Mikotaj z jezyka greckiego oznacza
tego, ktory odnidst zwyciestwo dla swoje-
go ludu. Przypadek? Nie sadze.

Monika

Zakup pulsoksymetru wraz z
akcesoriami, a takze przekazanie
wegla dla najubozszych rodzin
bedacych pod opieka Hospicjum
zrealizowane dzieki darowiznom
przekazanym przez Lubelski
Wegiel ,Bogdanka’, spotke
wspierajacg zrownowazony rozwoj
Lubelszczyzny.

Dziekujemy!

Szanowni Panstwo

W Informatorze Maty Ksigze znajdziecie blankiet wpfaty,

ktory umozliwia przekazanie dowolnej darowizny finansowej
dla Podopiecznych naszego Hospicjum za posrednictwem
Poczty Polskiej na terenie kraju, bez ponoszenia dodatkowych
kosztéw. Prosimy nie traktowac

blankietu jako druku opfaty

za Informator. Informator

11
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bezptatnie jako nasi Przyjaciele

Refleksje uczennicy
z odwiedzin w Hospicjum

yfa godzina 13.15 gdy wesztam
do niepozornego budynky,

na ktérym widniat napis: Lu-

7 belskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. Pie¢ stopni w gére
po schodach, tylko tyle wystarczyto,
abym przeniosta sie na pogranicze zycia
i $mierci. Wnetrze osrodka byto bajko-
we, na $cianach postaci z bajek, zdjecia
gwiazd sportu i telewizji, na podtodze
zabawki. Przytulne, radosne sale sprawity,
ze wnetrze wygladato jak przedszko-

le. Wydawato sie, iz zaraz wybiegna na
korytarz radosne dzieciaki, bedg bawic¢
sie w berka, czy chowanego. Niestety

w budynku panowata cisza, przerazajaca
cisza. Brak $miechu dzieciecego, tupotu
ich nézek i przekrzykiwan, sprawiat, ze
kolorowe sale byty smutne, tajemnicze

i napawaty groza.

CIEPLY, SERDECZNY
CZLOWIEK

Z jednej z sal wyszedt zakonnik, zatozyciel
hospicjum. Ojciec Filip byt takim cieptym,
serdecznym cztowiekiem. Zastanawia-
tam sie skad w osobie duchownej, ktéra
od wielu lat obcuje ze $miercig matych
dzieci tyle pogody. Kapfan zaprosit
wszystkich do sali, gdzie przeniodst nas

w $wiat cierpienia, bolu, ale tez gtebokiej
wiary w boskie mitosierdzie. Ojciec Filip
bardzo podziekowat mi i moim kolegom
za zbieranie nakretek, z ktérych dochéd
przeznaczony byt na zakup najpotrzeb-
niejszych rzeczy dla malenstw, bedacych
podopiecznymi osrodka. Dotychczas
angazowatam sie w te akcje charytatyw-
ng, o ironio losu, dla punktéw z zacho-
wania. Dzi$ patrze na kazdg nakretke jak
na sztabke ztota. Zwykte okragte plastiki,
ktore wrzucatam do niebieskich kubtow
rozmieszczonych w szkole, w tym miej-
scu dostawaty drugie zycie. Zamieniaty
swoja forme w rados$¢ tych malerikich
dziecigtek.

WIELCY WOJOWNICY

Idea hospicjum jest prosta, staje ona

w opozydji do cywilizacji smierci i ratuje
to, co sie da, oczywiscie nie na site. Gto-
$no sprzeciwia sie aborcji, daje alternaty-
we dla dzieci chorych i tych, ktore maja

bardzo mate szanse na przezycie, ale te
szanse jednak maja. Walczg do konca.
Mali wojownicy. Ojciec Filip powiedziat
do mnie i do moich kolegéw: poznajcie
podopiecznych hospicjum iich rodzicéw,
ale takze zobaczcie ostatnie chwile zycia
tych dzieciakow, ktorzy odeszli w ramio-
nach rodzicow do Nieba, bo gdziezby
mogty sie udac te cudowne aniofki.

ANTEK, ANIELA, ANETKA...

W sali przygasty Swiatta, ksigdz wiaczyt
film. Mfoda mama opowiada o szcze-
Sliwych chwilach, gdy ustyszata, ze za
dziewie¢ miesiecy urodzi malenstwo.
Usmiecha sie. Nagle usmiech gasnie,
opowiada jak lekarz powiedziat, iz dziec-
ko urodzi sie chore, z licznymi wadami.
,Miatam wybdr, usunac ptéd lub urodzi¢
— urodzitam. Przytulitam synka, szybko mi
go jednak zabrano do inkubatora. Spe-
dzitam wiele miesiecy w szpitalu, majac
nadzieje, ze stanie sie cud. Trafitam z Ant-
kiem pod opieke hospicjum. Codziennie
byfam z nim, tulitam, przewijatam, karmi-
tam. Pewnego dnia moj kochany synek
zmart. Hospicjum pomogto nie tylko
mojemu synowi, ale takze mii mojemu
mezowi". Kolejnymi bohaterami filmu
byli: Aniela, Anetka i wiele innych dzieci.
Popatrzytam przez tzy po sali, nawet
Mateusz, szkolny twardziel, wycierat tzy.
Ojciec Filip Buczynski powiedziat:,To
dzieki waszym wielkim sercom dzieci
moga byc pod naszg opieka. Zapraszam
was do naszych sal, poznacie teraz kilku
naszych pacjentéw”. Przechadzajac sie
miedzy oszklonymi salami, uderzyt mnie
widok matek koczujacych przy tézkach
swoich malenstw. Widok ich zmarnowa-
nych, zmeczonych, ale jakze szczesliwych
twarzy napetniat mnie jeszcze wieksza
nadziejg, ze jednak caty ten $wiat nie dazy
prosto do samozniszczenia, jednak znaj-

(..) nie ma wiekszej tragedii
jak smier¢ wtasnego dziecka.

da sie tacy, ktorzy wyciggng pomocna
dfort do potrzebujgcych i w imie chrzesci-
janskich wartosci, czy nawet z prostej
potrzeby serca, ludzkiej zyczliwosci, po-
moga drugiemu cztowiekowi. Dzielne te
mamy — pomyslatam, widzac jedna z nich
cichutko Spiewajaca kotysanke. Ale nie
tylko te kobiety okazaty swoja site, to
takze mezowie i te dzieci, ktére przyszty
na $wiat, pomimo, ze niekiedy lekarze dla
dobra pacjentki zalecali,profilaktyczng”
aborcje, zeby sie nie meczyta. Kazdy ma
prawo zy¢, nawet ten staby.

Kiedy tak patrzytam na matych
pacjentow, rozmyslajgc nad sitg cztowie-
ka. Ustyszatam huk upadajacego ciata.
NiemoZliwe, to moja kolezanka stracita
przytomnos¢. Dziewczyna zawsze rado-
sna, odwazna, wiodaca prym w szkole,
po prostu zemdlafa. Ruszylismy jej z pie-
legniarkami na pomoc. Jak dobrze, ze
odzyskata przytomnos¢.

MALI PACJENCI

Popatrzytam na matych pacjentéw,
usmiechali sie, ile radosci malowato sie
na twarzy maluszkow. Jakby sam Bog
caty czas trzymat ich w swoich objeciach
i szeptat kojace stowa. A moze widzieli juz
Niebo? Czuli lepsze wieczne zycie?

Przypomniatam sobie babcie, ktéra
opowiedziata mi, ze jej najstarszy synek
zmart, majac zaledwie pie¢ miesiecy.
Powiedziata mi wéwczas: Dziecko, nie
ma wiekszej tragedii jak smierc wiasnego
dziecka. Babcia nie miata opieki hospi-
cjum, ani psychologa, musiata sama po-
radzi¢ sobie z cierpieniem. Opowiadata
jak dtugo jeszcze zrywata sie w nocy, aby
nakarmic¢ swoje maleristwo.

PIELGRZYMKA
WGLAB SIEBIE

Wyjazd do Lubelskiego Hospicjum dla
Dzieci im. Matego Ksiecia nie byt zwykta
wycieczkg, ale pielgrzymka wgfab siebie.
Miatam wrazenie, ze dotknetam Nieba.
Dzis angazuje sie w akcje charytatywne,
pomagam nie tylko chorym dzieciom, ale
takze tym odrzuconym przez rodzicow
w domach dziecka. Zmienitam sie i mam
nadzieje, ze sie nie odmienie.

Justyna



POMOZ NAM POMAGAC!

Przekaz 1,5% podatku
KRS: 000 000 4522

h Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

Hospicjum perinatalne, stacjonarne i domowe.
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