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|7 TYTULEM WSTEPU

IDZIE NOWE...
| STARE...

Witam Panstwa na stronach naszego Informatora. Pozwdlcie
Panstwo, ze na poczatku podziele sie zWami informacja,

na ktdra czekatem od 15 lat, kiedy to rozpoczeli$my starania

w Ministerstwie Zdrowia, by pojawit sie osobny koszyk swiadczen
gwarantowanych w NFZ roboczo brzmiacy - stacjonarna opieka
paliatywna pediatryczna.

Do chwili obecnej wszelkie kontrole NFZ traktowaty nas jak
hospicjum dla dorostych. Liczyli wiec ilos¢ chodzikdw, duzych tézek,
etc, tylko dlatego, bo nie byto na legalu hospicjum dla dzieci. Bardzo

wiele to zmienia. Sprzetowo i personalnie. Szczegdlnie daje nam
to mozliwos¢ pozyskiwania 0séb specjalizujgcych sie w pracy

z naszymi dzie¢mi, czyli lekarzy, pielegniarki, czy fizjoterapeutéw.
Troche czuje sie ojcem tego sukcesu, bo w ostatnich dwadch
latach, jako tzw. ekspert uczestniczytem w powotanym przez

Ministra Zdrowia zespole, majacym za cel wytyczyc na najblizsze

dekady kierunki funkcjonowania opieki paliatywnej w Polsce.

A co do drugiej czesdi, to tzw. aktywnosc,stara’ bo trwajaca
juz bardzo wiele lat stawia przed zespotem wiele wyzwan. Po
pierwsze, by nie zagubic sie w rutynie i z kochajacym i ofiarnym

sercem oraz kompetencjami zawodowymi robi¢ swoje coraz
lepiej. Oczywiscie wyzwaniem dla nas jest pozyskiwanie mtodosci
i zapatu nowych pracownikéw, ktérzy przy boku,starych”nabeda
doswiadczenia, by wspdlnie razem tworzy¢ nieustajaco dobro. Mozna
by rzec, taki cykl zycia. Moze kto$ z czytajacych ten tekst, jako lekarz czy
pielegniarka odkryje w sobie takg gotowos¢ do wspdtpracy z nami?
Wystarczy mtodos¢ ducha. Zapraszamy.

Korzystajac z okazji chce podziekowac za wszelka pomoc, tg 1,5%,
czyli podatek od Waszego dochodu nam przekazany i wszelkie formy
wsparcia materialnego, finansowego, psychicznego i duchowego. Kazde
z nich jest bezcenne. A my, dzieki Wam robimy swoje. Pozdrawiam.
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Marysia nasza ksiezn

/ Rodzicami Marysi,
rozmawia Barttomiej
Jasiocha, psycholog LHD

Drodzy Panstwo, moze zaczelibySmy
nasza rozmowe od przedstawienia na-
szym Czytelnikom Marysi.

TATA: Nasza kochana Marysia skonczy-
ta w lutym 2024 roku dwa lata. Zaraz, gdy
sie urodzita...

MAMA: urodzita si¢ 11 lutego, o 9-tej

z minutami. Nie oddychata. Nie bylo sty-
cha¢ placzu. Od razu, gdy zostata zabrana
uslyszeli$my, ze grozi jej niedotlenienie.
Pézniej w drugim szpitalu stwierdzono,
ze to nie tylko niedotlenienie. Okazalo
sie, ze Marysia ma dodatkowe wady wro-
dzone i konieczna jest pilna operacja.

T: To byla przepuklina przepony - dziu-
ra w niej, przez ktora do klatki piersiowej
przedostaly si¢ narzady z trzewi i $cisnely
jedno ptuco.

M: Dlatego nie miafa jak oddychac.

T: Watroba, jelita, $ledziona, trzustka...
To wszystko przemiescilo sie do klatki
piersiowej i to jedno ptuco zacisnelo.

M: Juz w trzeciej dobie udalo si¢ lekarzom
przeprowadzi¢ operacje. Miala wszy-

ta late, ktora miala za zadanie rozciagna¢
brzuszek. Wszystkie narzady zostaly uto-
zone w jamie brzusznej. Marysia bardzo
dtugo lezata na oddziale intensywnej te-
rapii. Maszyny utrzymywaly ja przy zyciu.
Niesamowite byto to, jak w takim niezwy-
Kkle cigzkim stanie pokazywata wszystkim,
ile ma sit. Potrafila sama wyja¢ sobie rurke
intubacyjng. Dwa razy tak zrobita, co bar-
dzo dziwilo panie pielegniarki — przeciez
byta pod wplywem naprawde mocnych
lekéw. Wtedy, gdy pierwszy raz to zrobila
- zaczeta plaka¢. W szpitalu byta tyle, ile
potrzeba, ale ,wariowata” w inkubatorze.

I po trzech miesiacach, gdy brzuszek sie
troszeczke rozciagnal, ta tata zostata wyje-
ta, brzuch zaszyty. Po kolejnym miesigcu,
gdy nabierala sit, byla podjeta proba roz-
intubowania Marysi, zeby oddychata juz
bez respiratora. Miata klopoty z oddycha-
niem i konieczne bylo zatozenie rurki tra-
cheotomijnej. Po drodze przeszla szereg
innych klopotow, a to sepsa, a to zapalenie
pluc... Ale wreszcie na poczatku czerw-
ca udalo sie, Marysia nie potrzebowata
juz respiratora. Oddychala samodzielnie.
Wtedy trafita na oddziat chirurgii, a tam

ROZMOWA

UMARYSI praca tworcza jest bardzo wazna

juz wreszcie moglam by¢ przy niej. Tam
uczyta sie pomatu je$¢ przez sonde dozo-
fadkowa. Ale to nie byto wystarczajace,
wiec zalozono jej PEG-a.

T: T w migdzyczasie otrzymali$my po-
twierdzenie wystapienia mozgowego po-
razenia dzieciecego. Marysia ma cztero-
konczynowe porazenie.

M: Gdy miafa trzy miesigce zycia — naj-
szybciej jak tylko sie dalo po operacji byta
rozpoczeta rehabilitacja, jeszcze na od-
dziale szpitalnym - to bardzo dobrze w jej
przypadku. Pomatu ja rozkarmialismy —
przyzwyczajalismy do wigkszych porcji
pokarmu.

A przypomina mi sie zdziwienie leka-

rzy. Wiele razy styszelismy, ze nie dawali
jej szans, gdy widzieli w jakim byta sta-
nie. Slyszeliémy ,,0jej, a to ona tu lezy?”
»CZy W ogole reaguje na nas?”, ,naprawde

-

iczka

e

data rade?”, ,,te szwy jeszcze nie puscity?”.
A potem kazdy, kto czytal dokumenta-
cje Marysi dziwil sie, ze ,,nie jest roslinkg”
I ze naprawde wida¢ po niej, jak na nas
reaguje.

T: W koncu na poczatku pazdziernika
wyszliémy do domu. Nareszcie. I Mary-
sia odzyta. W szpitalu byly ciggle wymio-
ty, straszeni byliémy, ze nie przybierze

na wadze. Ale okazalo sig, ze wszystkie
nasze rytualy: trzymanie w odpowiedniej
pozycji, pilnowanie godzin karmienia, pi-
cia, podawania lekéw, robienie wszystkie-
go na spokojnie spowodowaly, ze trudno-
$ci powoli zaczely ustgpowad.

M: Marysia zaczela si¢ coraz to lepiej czué
w domu. No, ale Marysia ma starszego
brata — Stasia. Czasem zdarza sie, ze — jak
to w przedszkolu - Sta$ ztapie jakas infek-
cje. Marysia zaraz potem tez choruje. Tego
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=» JAK MAM wyniki dobre to i usmiech dopisuje

nie da si¢ unikng¢. Ale na szczescie do-
brze, ze nie traflamy juz do szpitala z ich
powodu, tylko mozna je leczy¢ w domu.

W rodzinie sita - Marysia jest niezwy-
kla bohaterka, ale i w Was - rodzicach
jest sila. Wspieracie si¢, wymieniacie

W opiece. A to, na ile dobrze Marysia
teraz funkcjonuje jest rowniez Wasza
zasluga. Mam wrazenie, Ze potraficie
Panstwo bardzo dobrze si¢ wzajemnie
wspierac i uzupelnia¢. Czy to mieliscie
wczesniej, czy nauczylidcie sie tego przy
Marysi?

T: Nie uczylismy si¢ tego wczesniej. To
samo wychodzi.

M: Jeszcze zanim byli$my rodzicami byli-
$my czasem pytani, ,,jak wy to robicie, ze

sie nie ktdcicie? Nie mozecie sie czasem
poktdcic¢ o byle co? Fajnie jest sie czasem
pogodzi¢, bo si¢ wezesniej poktdcito.”

T: A my nie mamy jakos tak, zeby$my sie
ktocili, wyzywali, czy gniewali. Rozma-
wiamy.

M: Gdy tylko dowiedzieli$my si¢ o kfopo-
tach ze zdrowiem Marysi powiedziatam
mezowi ,pamietajmy, Zeby rozmawiac?
Rozmawiajmy o tym co sie dzieje, nad
czym si¢ zastanawiamy.

T: Zeby 7adne z nas nie dusito czego$

w sobie. Bo sytuacja jest, jaka jest. Ale ra-
Zem mozemy przez nig przejsc.

To jest niesamowita umiejetnos¢. Czy
jest jakis$ przepis na szczescie z choru-
jacym dzieckiem? Czy to jest mozliwe,

=» NIE TYLKO sa.mochody mam w gtowie

zeby powiedzie¢ majac chorujace prze-
wlekle dziecko ,,jestesmy szczesliwi?”
T: Nam pomaga to, Ze jestesmy razem.
Nie oddzielnie.

M: Mi sie wydaje, ze o tyle mamy do-
brze, Ze nasza rodzina i od strony meza

i mojej jest blisko. Mamy niesamo-

wita pomoc i zrozumienie. A przepis

na szczesdcie...?

T: By¢ razem. U nas jest tak, ze gdy juz
wszyscy w domu jeste$my razem to jest
nam najlepiej. Dzielimy sie, bo Stas bar-
dzo lubi sie bawi¢, ma duzo energii. Ma-
rysia uwielbia obserwowa¢, zwlaszcza
Stasia. Takie dni, gdy jesteSmy wszyscy
w domu sg lekarstwem na wszystko. Naj-
gorzej jak wypada jaki$ nieplanowany
wyjazd do szpitala, dtuzszy pobyt. Wtedy
wiele sie sypie. I sit mniej i psychika nam
siada. Jak to przy zmartwieniach.

Bardzo czesto, gdy przychodzi sie

do waszego domu, Marysia przypo-
mina mi taka ksiezniczke. Ma swo-

je ulubione siedzisko, w miejscu, skad
wszystko widzi. Jaki jest jej $wiat, co
lubi, kiedy jest szczesliwa?

M: Ona lubi, gdy wiele si¢ dzieje obok
niej. Gdy bylam z nig sama w domu - bo
wcze$niej maz pracowal, teraz zamieni-
lismy sig, ja chodze¢ do pracy, a on zaj-
muje si¢ Marysig — to Marysia potrzebo-
wala czasem si¢ czyms$ zabawid, jakimi$
drobnymi zabawkami. Potrzebowata tez,
by skupia¢ na niej wiele uwagi. Nauczy-
fa sie tez wydawac rozne dzwieki, zeby
zwraca¢ na siebie uwage. Ale gdy jest
wiecej 0s6b, to Ona nie interesuje si¢
zabawkami. Wazne, ze s3 ludzie obok
niej. Teraz nawet polubila rézne zabawy
- na dywanie, z bratem. Lubi tez, gdy ja
bierzemy do uczestnictwa w tym, co ro-




S
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bimy na co dzien - w réznych czynno-
$ciach domowych.

T: Lubi gotowac¢, pomaga lepi¢ pierogi.
Robi¢ to, co my robimy, zwlaszcza, gdy
obserwuje brata.

Jaka byla wasza reakcja, gdy dowiedzie-
liScie si¢ Panistwo, ze propozycja opieki
dla Marysi po wyjsciu ze szpitala jest
hospicjum? Czy to bylo dla Was w po-
rzadku, czy takie straszace? Czy wie-
dzieliscie, czym jest hospicjum?

M: W szpitalu uslyszeliémy od jednej
pani doktor, ze po wyjsciu ze szpitala tra-
fimy do hospicjum. Bedziemy w domu,
ale pod jego opieka. Zapytalam: jak to

w domu? Pierwsze co mi wtedy przycho-
dzito do glowy, to wspomnienie choro-
wania moich dziadkéw. Ze jak nie dajemy
rady z opieka, to osobe chora oddaje si¢
do hospicjum i sie tylko przyjezdza w od-
wiedziny. Pani doktor opowiedziata nam,
ze bedziemy mieli w domu calodobowa
opieke medyczna. Lekarze z hospicjum
beda nas odwiedza¢ i zawsze, gdyby co$
sie dziato mozemy zadzwoni¢ po wspar-
cie, czy nawet dodatkowa wizyte. Ze beda
lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuta, psy-
cholog. Pomyslatam, no to super! Skoro
tak, to juz damy sobie rade. Pozniej juz
nie moglam sie doczekac, bo czasem sly-
szeliémy od lekarzy, Ze jeszcze to trzeba
zbadad, to doleczy¢, a jednak diugi czas
w szpitalu sprawia, ze teskni sie do domu.
T: I pomijajac kwestie medycznej opie-
ki, ktéra jest nie do przecenienia, to sam
fakt, ze kto$ przyjedzie porozmawiac,
wesprze¢, to jest bardzo wazne.

Marysia po ostatnich szpitalnych przezy-
ciach jest bardziej lekliwa, ptaczliwa, za-
nim minie jakis czas i dojdzie do siebie, to
duzo gorzej funkcjonuje. Placze na widok
odwiedzajacych, przez pierwszy kwa-
drans ciezko jest o czymkolwiek pomy-
$le¢. Ale jak jest wszystko dobrze, to lubi-
my zaproponowac herbate.

Co mozecie Panstwo powiedzie¢ rodzi-
com, ktdrzy sa na poczatku drogi, jaka
idziecie? Gdy dowiaduja sie, Ze co$ jest
z maluszkiem nie tak, czy jeszcze w cig-
Zy, czy juz po porodzie i maja wrazenie,
ze ich $wiat sie wali.

M: Ja juz nawet z Ojcem Filipem kiedys
o tym rozmawialam. Bo ja mam takie
podejscie juz od samego poczatku — gdy
na intensywnej terapii lekarze ttumaczyli
mi, ze ,,bierzcie to pod uwage, ze z Ma-
rysi to nic nie bedzie, a jesli juz, to rosli-
na, nie nastawiajcie sie¢ na wiele”. Wiem,
ze takie sfowa uderzajg i niejeden rodzic
naprawde poczulby sie fatalnie. Dla mnie
wtedy to brzmialo jak ostrzezenie i wska-

zéwka. Wpoitam sobie wtedy, ze — wia-
domo - nadzieje trzeba mie¢, ze bedzie
wszystko dobrze, ale tez nie do przesa-
dy. Trzeba walczy¢ o to, zeby bylo lepiej,
zeby si¢ poprawilo, ale nie szarpac si¢

CZAS NA mate co nieco

z tym. Nie trzeba sie nastawia¢, ze ko-
niecznie to dziecko bedzie zdrowe, ze
koniecznie bedzie chodzilo, bo ja mam
taka nadzieje i tak bedzie. Moje podej-
$cie jest takie, ze w miare zdroworozsad-
kowo podchodze do tego. Nie zamar-
twiam si¢ tym, ze bedzie bardzo zle, albo
nie mysle tylko co tu zrobi¢, zeby byto
bardzo dobrze. Po prostu trzeba sobie
obrac jakis cel. Najpierw mniejszy, potem
wigkszy, dazy¢ do tego. I gdy Ojciec Filip
pytal mnie, jak sobie datam rade, to po-
wiedziatam, ze przyszedt taki moment,
w ktérym nie modlitam sie juz, zeby Ma-
rysia wyzdrowiata i ,,byto dobrze”, tylko,
zeby$Smy umieli tak zrobi¢, by jej bylo
dobrze. Bo jezeli jej bedzie dobrze, gdy
bedzie nie z nami, tylko na innym $wie-
cie, to niech tak bedzie. Takie bylo moje
podejscie.

T: Ale na pewno trzeba walczy¢, nie wol-
no sie poddawa¢. Mi pomagalo szukanie
konkretnych rozwigzan. Kombinowanie,
co zrobi¢ lepiej, pytanie i rozmawianie.

A co byscie chcieli Panstwo przekazaé
naszym darczyncom?

T: Podzigkowa¢, przede wszystkim po-
dzigkowac¢. Ale tez poprosi¢, by dalej ak-
tywnie wspierali hospicjum. Bo to dzigki
tym funduszom mozemy opiekowac si¢
Marysig i mamy pomoc medyczng 24 go-
dziny na dobe.

M: I opieke lekarzy, ktérzy wiedza,

z czym Marysia sie boryka, jak opieko-
wac sie dzieckiem, karmionym przez
strzykawke, ktore oddycha przez rurke.
Dostajemy tez nieoceniong pomoc so-
cjalng - rozne artykuly kosmetyczne, to
dla nas bardzo duzo.

Dzi¢kuje serdecznie za rozmowe.
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KONFERENCJA

Prof. Maciej Niedzwiecki, Prof. dr hab. Dorota Kornas-Biela, Prof. dr hab. n. med. Janusz Kocki, O. dr Filip Leszek Buczyriski

WSPOELCZESNE WYZWANIA
dla hospicyjnej opieki perinatalne]

isje opieki perinatalnej nasze

Hospicjum realizuje od 16

lat. Wspotpracujemy z wielo-

ma podmiotami na terenie
wojewddztwa lubelskiego, takimi jak
szpitale i poradnie ginekologiczno-potoz-
nicze. Réznorodnos¢ zagadnier zwig-
zanych z opiekga perinatalng sktonita nas
do zorganizowania konferencji, Wspot-
czesne wyzwania dla hospicyjnej opieki
perinatalne]’, ktéra odbyta sie 15 marca
2024 w Dworze Anna w Jakubowicach
Koninskich-Kol.

Gléwnym celem zorganizowania
wydarzenia byto stworzenie mozliwosci
spotkania w gronie specjalistow i po-
dzielenia sie doswiadczeniem, a takze
podniesienie kwalifikacji zespotow
medycznych w zakresie opieki perinatal-
nej. W spotkaniu wzieli udziat wyjatkowi
goscie z catej Polski - przedstawiciele

spotkanie z parq w ramach
hospicyjnej opieki perinatalnej

hospicjow dzieciecych i perinatalnych
oraz lekarze i pielegniarki z placéwek
szpitalnych.

Konferencje zainaugurowat prof. dr
hab. n. med. Janusz Kocki (Wojewddz-
ki konsultant w dziedzinie genetyki)
przedstawiajac klasyfikacje najczestszych
jednostek chorobowych w hospicyjnej
opiece perinatalnej. Profesor jest wybit-
nym specjalistg z zakresu choréb gene-
tycznych dzieci i dorostych oraz wro-
dzonych wad i zaburzen rozwojowych.
Prowadzi m.in. diagnostyke réznicowa
choréb genetycznych i srodowiskowych.

W realizacji swiadczen opieki perina-
talnej wazna jest znajomos¢ przepisdw
prawnych, ktére przedstawita uczestni-
kom konferencji pani adwokat Agnieszka
Dudziriska.

Pani dr Aneta Libera z Klinicznego Od-
dziatu Potoznictwa, Perinatologii i Chordb



Wydarzenie zostato objete Honorowym
Patronatem Marszatka Wojewddztwa
Lubelskiego

Patronat Marszatka
Wojewddztwa Lubelskiego
Jarostawa Stawiarskiego

Partnerem wydarzenia byto
Wojewddztwo Lubelskie

Lubelskie &

[ r—T——p———

Za wspotprace przy organizacji konferendji
dziekujemy firmom:

GI.ITRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

ERES
MEDICAL

=DUTCHMED"

Kobiecych SPSK 4 w Lublinie, wskazata
zalety wspotpracy osrodka referencyjne-
go (szpitala) z hospicjum na przyktadzie
wieloletniego do$wiadczenia.

Wyktad z tematyki opieki perinatalne;
w modelu pediatrycznej opieki paliatyw-
nej zaprezentowat O. dr Filip Buczynski,
zatozyciel hospicjum perinatalnego
w LHD.

W trakcie konferencji odbyty sie
panele dyskusyjne, w ktorych uczest-
nicy wymieniali sie swoimi doswiad-
czeniami i dobrymi praktykami, a takze
trudnosciami z jakimi przychodzi im sie
zmierzy¢ w codziennej realizacji opieki
perinatalnej.

Panel dyskusyjny na temat pierw-
szego spotkania z matka/parg spodzie-
wajaca sie narodzin chorego dziecka
poprowadzity koordynatorki hospicjum
perinatalnego LHD: dr Aneta Libera,
mgr Katarzyna tukasiuk i mgr Joanna
Glowacka. Koordynatorki podkreslity
niezwykle wazng postawe zrozumienia
i podmiotowego podejscia personelu
medycznego podczas pierwszego
spotkania z rodzicami w tak trudnej dla
nich sytuadji.

Cztonkowie zespotu ds. przygoto-
wania projektu dtugookresowej strategii
rozwoju opieki paliatywnej i hospicyjnej
przy Ministrze Zdrowia prof. Maciej

=» PANEL DYSKUSYJINY ,Przysztos¢ ped/atycnej opieki paliatywnej”

Niedzwiecki i O. dr Filip Buczynski
przeprowadzili panel dyskusyjny doty-
czacy przysztosci pediatrycznej opieki
paliatywne;j.

Realizacja petnego zakresu wsparcia
w opiece perinatalnej nie bytaby moz-
liwa bez pomocy socjalnej. Taka forme
pomocy dla rodziny swiadczong przez
hospicjum perinatalne w LHD zaprezen-
towata mgr Anna Maj. Wsparcie socjalne
to integralna czes¢ postepowania me-
dycznego w opiece hospicyjnej.

Konferencja odbyta sie w malowni-
czo potozonym Dworze Anna, ktorego
atmosfera i historyczny klimat zachwyci-
ty naszych gosci.
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Marcel

/ Rodzicami naszego
Podopiecznego — Marcela

— rozmawia psycholog

Barttomiej Jasiocha
Spotykamy sie w momencie, w ktérym

mozemy naszym Czytelnikom opowie-
dzie¢ o tym jak dziata Hospicjum, czym

si¢ zajmujemy. A najlepiej opowiada sie
przywolujac konkretne rodziny, dzieci,
historie.

MAMA: Czujemy si¢ zaszczyceni. Chociaz,
gdybys$my tak mieli opowiedzie¢ o tym,
jak nam zylo sie przed chorobg Marcela,
jak to wszystko po drodze wygladato, to
zbrakloby nam pewnie czasu. Chyba wszy-
scy rodzice majg tak wielki bagaz wspo-

mnien, zdarzen, mysli, czy trudow. Mysle,
ze w ogole nasze zycie mozna podzieli¢

na zycie przed Marcelem i po jego poja-
wieniu sie. Tak wiele sie wydarzylo i zmie-
nito, Ze trudno jest to taczy¢, cho¢ to nadal
jedno i to samo zycie. Przez swoja chorobe
Marcel i my z nim wiele stracilismy.

Z ta strata to jest tak, Ze czu¢ ja kazdego
dnia, czy...

M: Kazdego dnia. Pewnie kto$ potrafi
inaczej, bo kazdy jest inny, ale... Pewnie
tak tego po mnie na co dzien nie widac.
Bo chodze¢ usmiechnieta... Opowiadam
dowcipy... Ale z tylu glowy zawsze jest
strata. I nie mowie o perspektywie przed-
wczesnej $mierci naszego Dziecka. Ale
tych wszystkich rzeczy, ktére potencjal-
nie mogliby$my przezy¢, ale juz wiado-
mo, ze nie przezyjemy, bo jest choroba —
mozgowe porazenie dziecigce. Nie bedzie
pierwszych stéw, krokéw, odprowadzenia
do przedszkola, towarzyszenia w pierw-
szych latach nauki. To tez jest strata.

Pami¢tam nasza pierwsza rozmowe.

M: A tak. Zapytal pan, ile wiem na temat
Marcela i jego choroby. Powiedziatam,

ze studiuje mojego syna od pieciu i pot
roku. A to juz bylo rok temu. Teraz Mar-
cel ma 6 lat. Tak, kazdy rodzic ma wiedze
na temat swojego dziecka. Nikt nie zna
go lepiej. Ogolne informacje o choro-

bie z ksigzki, czy do$wiadczenia z innymi
chorymi niewiele méwig. W tym zespole
kazdy pacjent moze inaczej do nas prze-
mawia¢, inaczej pokazywac dyskomfort,
czy potrzeby. Lekarze majg duzo wieksza
wiedzg niz rodzic, ale z zakresu medycy-
ny ileczenia. A rodzice wigcej widza, czy
nawet intuicyjnie wyczuwaja — jakby nad-
rabiajac trudno$ci w komunikacji z dziec-
kiem. Dlatego tak wazne jest zrozumienie
i wspotpraca miedzy rodzicami a perso-
nelem medycznym.

TATA: My wiemy, co dziecko lubi, przy
czym odpoczywa, co je rozdraznia, co je
moze bolec.

MAMA: Cos, co kiedys bylo objawem
zadowolenia, moze w miare dorastania
dziecka zmieni¢ si¢ w przejaw jakiego$
dyskomfortu. Codziennie si¢ uczymy.

A czego jeszcze Marcel Panstwa
nauczyl?

M: Duzo pokory, nieprzewidywalnosci
tego $wiata. I dystansu do takiej mysli,

ze od nas wiele zalezy. Bo s3 momenty,

ze mamy wrazenie, ze wlanie komplet-
nie nic.

T: To jest bezsilno$¢.

M: Nie bardzo lubig si¢ rozklejaé. Ale
szczere rozmowy takie sa. Marcel nauczyt
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nas, ze nasze plany nigdy nie s pewni-
kiem. Zycie czasem lubi zweryfikowaé
nasza pokore. Na przyktad trzy lata temu
w listopadzie pakowali$émy si¢ na turnus
rehabilitacyjny. Listopad zwykle jest ciez-
kim miesigcem dla dzieci tak zwanych
neurologicznych. Bo zmiana pogody
pogarsza ich funkcjonowanie. Ten tur-
nus byt dla nas bardzo wazny. Czekali-
$my na niego rok, a Marcelowi niezwykle
potrzebna jest odpowiednia rehabilita-
¢ja. Uktadam rzeczy w walizce i widzg, ze
Marcel jakos dziwnie wyglada. Zmierzy-
fam temperature, miat 40 stopni. Lekarz
nic nie widzial, ale pobrane byly badania.
My w stresie, recepty wykupione i cze-
kamy, co bedzie si¢ dzialo dalej. Za trzy
dni Marcel czuje si¢ $wietnie, pani doktor
go bada — a tu po prostu wyrznal mu sie
kolejny zab. Jaka to byta dla nas karuze-
la emocji, to mozna sobie wyobrazi¢. Ale
turnus nam przepadt.

T: Podobnych przypadkéw bylo wiele.
Trzeba mie¢ duzo cierpliwosci i pokory.
M: W cigzy dostalam bardzo wysokiego
ci$nienia, pojawil sie biatkomocz. Mia-
tam zatrucie cigzowe, czyli gestoze — stan
przedrzucawkowy. Trzeba byto wykona¢
cigcie cesarskie, Zeby mnie ratowa¢. Mar-
cel urodzit sie w stanie ciezkim, ale sta-
bilnym. Pogorszenie przyszto w czwartej
dobie. Doszto do krwawien w uktadzie
nerwowym, ktére spowodowaty mozgo-
we porazenie dzieciece. To byt dla nas
wielki strach, szok, niedowierzanie. To
byl dwudziesty piaty tydzien ciazy, prawie
na granicy przezywalnosci dziecka wtedy.
Zewszad styszeliémy negatywne komen-
tarze. ,On nie przezyje’, ,przygotujcie sie,
ze umrze”. I tak codziennie. Sama to wie-
dzialam, bo zyjemy w XXI wieku i mamy
dostep do wielu informacji.

Gdy Marcel mial dwa miesiace, spyta-
fam pani doktor w szpitalu, czemu ciagle
mi to powtarza. Ze idac do dziecka z na-
dzieja w reku mam wrazenie, Ze powoli
odgina mi po jednym palcu. Ona mi po-
wiedziata, ze nie chce, Zebym przywigzala
sie do Marcela. Zeby tatwiej mi bylo pora-
dzi¢ sobie, gdyby to sie wydarzyto.

Nie oczekiwalam, ze uslysze ,,spoko,
wszystko bedzie dobrze, wezesniacy do-
ganiaja rowiesnikow.” Moze komus in-
nemu takie stowa by pomogly; ja sie czu-
tam przez to, jakbym nie miata zadnego
wsparcia emocjonalnego. Chociaz Marcel
byl swietnie leczony, ratowany i jestem za
to im wdzigczna. Wolatabym stysze¢ ,,ro-
bimy wszystko, co w naszej mocy, ale nie

wiemy, co bedzie dalej” To by wystarczylo.

Ale siadatam przy Marcelu i ptakatam.
I tak codziennie przez dluzszy czas. Az
w koncu jedna z pielegniarek wyprosita

mnie z sali. Nie wiedzialam, co sie dzie-
je, my$lalam, ze beda co$ przy nim robic¢.
A ona wyszfa razem ze mna, powiedzia-
fa: ,dobrze, a teraz pani sobie tutaj tro-
che postoi. Potem wejdzie pani do syna,
ale z usmiechem na twarzy, wtedy, kiedy
bedzie pani na to gotowa. A jutro prosze
przynies¢ ksigzke i mu poczytac” To byto
w 5 dobie jego zycia. Sama sie potem dzi-
witam, dlaczego na to sama nie wpadtam.
Ciezko byto mi mysle¢ racjonalnie. I teraz
moge powiedzied, ze ta pielegniarka mnie
uratowala i jestem jej wdzigczna.

Potem poznatam na intensywnej tera-
pii milg pania fizjoterapeutke, ktora przy-
chodzila do rodzicow i pokazywata jak
tymi dzie¢mi sie zajmowac. Po roku, gdy
Marcel mial rok i 3 miesigce, na turnusie
rehabilitacyjnym spotkali$my te panig fi-
zjoterapeutke. Ona mnie nie poznata naj-
pierw, ale pozniej powiedziata: ,O! to ta
czytajaca mama z intensywnej terapii!”

Wiekszo$¢ czasu spedzalismy na wy-
cieczkach krajoznawczych - po réznych
szpitalach i oddziatach. Zwiedzamy rézne
pietra. Neurologia, endokrynologia, ga-
stroenterologia, ortopedia... Marcel miat
trzy razy zabieg w znieczuleniu ogdlnym
na oczy. Poczatkowo po pierwszym wyj-
$ciu do domu co tydzien bylismy w War-
szawie na kontrolach.

Marcel nauczyt nas, ze
nasze plany nigdy nie s3
pewnikiem. Zycie czasem
lubi zweryfikowac naszg
pokore

Gdy choroba nie tylko zamyka w tym co
chore i slabe, to zawsze mozna przynies¢
temu czlowiekowi $wiat z zewnatrz,
$wiat bajkowy i piekny.

M: Kiedy$ myslatam, ze jak jest cigzko
chore dziecko w domu to zmienia sie Zy-
cie tylko rodzicow. Ale widzimy, na ile
Marcel zmienil zycie dwoch swoich star-
szych siostr. Zmienily swoje zainteresowa-
nia. Starsza cdrka chciata by¢ prawnikiem,
a jest masazystka. Mlodsza cérka, wybitna
matematyczka, mysli o medycynie. Inaczej
postrzegaja $wiat.

Marcel potrzebuje wyjatkowej wrazliwo-

$ci od Panstwa. Nie wystarczy nakarmic,

napoi¢, przebra¢, podac leki. ..

T: On caly czas jest z nami w relacji. To nie
jest tak, ze on sobie jako$ po prostu lezy

w tozku.

Pamietam, jak usiadlem obok niego

na lozku pierwszy raz. Zrobil sie taki
niespokojny, zaczal sie prezy¢, wyginac,
w pewnym momencie prawie dotknal
tylem glowy swojego kregostupa. Potem
Panstwo wytlumaczyli$cie mi, Ze on po
prostu chce sie przytulic.

M: Tak, Marcel bardzo jest towarzyski.
Czasem sie troche boi, czy potrzebuje cza-
su, ale lubi ludzi. Uwielbia muzyke, czy
gdy czyta mu sie ksigzki.

Jak u Panstwa zaczela sie przygoda
z Hospicjum?
M: Poprzedzaly to bardzo ciezkie dla nas
przezycia. Marcel byt bardzo nieustabi-
lizowany neurologicznie. Gdy miaf nie-
cale 5 lat, udato si¢ zmniejszy¢ dzienng
ilo$¢ napaddw padaczki i opanowac jego
napiecie miesniowe na tyle, ze mogliémy
pojs¢ wreszcie na pierwszy kilkukilome-
trowy spacer. Pierwszy raz od dawna stan
Marcela pozwolit mu poczuc si¢ dobrze
na wozku, bez prezen i napaddw. Nieste-
ty, opanowanie swastyki ciata faczy sie
z obnizeniem napiecia wszystkich miesni.
Marcel mial wiotko$¢ krtani, co utrudnia-
fo mu spozywanie doustnych positkow.
Klopot zaczal miec¢ zwlaszcza z piciem.
A wiec stanelismy przed kolejng trud-
ng decyzja, przy ktorej kierowalismy sie
mniejszym cierpieniem Marcela. Wyra-
zilismy zgode na zalozenie PEG-a. Jakis
czas po tym zabiegu Marcel dostal sepsy
— a byta to juz czwarta tak trudna sytuacja
zagrazajaca jego zyciu. Trafil na OIOM,
gdzie konieczne bylo wprowadzenie go
w stan $pigczki farmakologicznej. Pod-
czas wielokrotnej w jego zyciu intubacji
naruszone zostaly struny glosowe, wiec
nalezalo zalozy¢ rurke tracheotomijng.
A PEG i rurka sg wskazaniami do opieki
hospicyjnej, bo jak mielismy samodzielnie
umie¢ opiekowac sie dzieckiem w tej sytu-
acji? To byto dla nas catkiem nowe.
Moment, gdy trafiliémy do Matego
Ksiecia to byla jedna z niewielu pieknych
rzeczy, ktore mogly nam si¢ przytrafic.
Najpierw bylismy pod opieka domo-
wa. Marcel byt z nami, a hospicjum nas
wspieralo. Po trzech tygodniach Mar-
cel ztapal ciezkie zapalenie pluc, tra-
fit do szpitala. Praktycznie przez tydzien
czasu malo co jedli$my i spaliémy, z me-
zem na zmiang¢ czuwali§my przy nim. By-
liSmy wycieniczeni. Pomimo, ze w szpita-
lu mieli$my dobra opieke, bardzo bytam
zdziwiona i mile zaskoczona, gdy za-
dzwonita do mnie dr Rafalska z hospi-
cjum i spytata jak Marcel si¢ czuje. Wyda-
walo mi sig, Ze skoro jesteSmy pod opieka
szpitala, to inni lekarze nie muszg si¢
nami interesowac. Nieczesto spotyka sie
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lekarzy, ktorzy tak interesujg sie pacjen-
tami, ktdrzy aktualnie leczeni s3 w innej
placowce. Odpowiedzialam pani doktor,
ze Marcel ma sie troche lepiej, ale jeszcze
jest chory. Tez byt wycieniczony, bo przez
okolo tydzien jego najdluzszy sen trwat
do 10 minut. W dalszej rozmowie dowie-
dziatam sie, ze na reszte leczenia Marcel
moze trafi¢ do hospicjum na oddziat sta-
cjonarny. Bardzo mi to odpowiadato, bo
batam sie wraca¢ z nim do domu, zeby
na nowo nie wytworzyta sie jaka$ infek-
cja.

Wiele os6b, nawet mdj maz, byto
zdziwionych ta decyzja. Znajomi, kto-
rzy lepiej znajg nasze realia pytali, czy juz
z Marcelem jest az tak Zle, ze musi trafi¢
do hospicjum na oddzial? Czy juz umie-
ra — pytali - przeciez hospicjum to takie
smutne, to umieralnia... Styszalam tez
»tylko nie zostawiaj go tam samego, bo
wiesz, w takich placéwkach to rézne rze-
czy si¢ dzieja... — rozumiem, ze nie mieli
na myéli konkretnie tej placéwki, ale wie-
le sie slyszy na takie tematy w telewizji.
Powiem szczerze, nie wiem dlaczego, ale
ja czutam jako$ wewnetrznie, Ze to jest to
miejsce, w ktorym wlasnie powinnismy
sie w tej chwili znalez¢é. W poniedziatek
trafilismy do hospicjum - Marcel na jed-
na z sal, my dostali$my pokéj w hoste-
lu, ktéry znajduje sie w Domu Matego
Ksiecia. Po tygodniu przespalismy cala
noc. To, jaka opieke i Zyczliwos¢ tam za-
stali$my. .. cigzko mi jest to ubraé w sto-
wa. Nigdy wcze$niej nie spotkalismy sie
z takim serdecznym podejsciem w zad-
nej innej placéwce. A szpitali i oddziatow,

MUZYKA jest dobra na wszyko .

ktore zwiedzili$my byto bardzo duzo. We
wtorek maz powiedzial: ,kurcze, dlaczego
dopiero teraz tu trafilismy”.

A propos tej nieprzewidywalnosci
i tego naszego planowania, to wtedy tez
zdarzyly si¢ dwie historie. Na oddzia-
le stacjonarnym mieliémy by¢ dwa ty-
godnie, zebysmy wszyscy doszli do sie-
bie po tej cigzkiej infekcji. Gdy trafilismy
na oddziat byl 5 grudnia, wiec tuz przed
samymi Swietami Bozego Narodzenia
planowany byt nasz powrét. W drugim
tygodniu pobytu pani doktor badajac po-
wiedziala: ,,no, Marcelku, jeste$ zdrowy,
za niedtugo mozesz péj$¢ do domu. Chy-
ba, ze panistwo jeszcze cheecie zostad, to
mozecie, ile tylko potrzebujecie” Bylismy
za powrotem do domu. I gdy na pigtek
przygotowany byl wypis, to Marcel po-
stanowil, ze ma inne plany. W $rode za-
czal goraczkowad, a to oznaczalo, ze nie
mozemy wyjs¢, bo wypisy sa tylko, gdy
dziecko jest zdrowe. Wiec Swieta spedzili-
$my w domu.
T: Nie, w hospicjum.
M: ...w hospicjum, bo Marcel tak sobie
postanowit.

To jest ladne przejezyczenie.

M: Tak. Rzeczywiscie. W Domu Matego
Ksiecia. Sama moéwitam do pani doktor,
ze czuje si¢ tam jak w domu. I Marcel tez.
Po tym nieprzespanym tygodniu Marcel
tez przespat cata noc spokojnie. Mimo,

ze weze$niej nie spal. Leki te same, tylko
placéwka inna. W piatek, gdy pani doktor
powiedziala do niego, »jednak nie idziesz
do domu, zostajesz u nas’, Marcel sie

usmiechnat. Marcel to taki troche lowelas,
lubi, gdy sie go chwali, gdy pani doktor
badajac go powie mu co$ mitego, on od
razu si¢ u$miecha.

T: Bardzo wiele czuje. I bardzo duzo rozu-
mie. Duzo wigcej, niz nam si¢ wydaje, tyl-
ko nie umie tego wyrazic. Jest zamkniety
w swoim ciele.

Marcel odmienil zycie Panstwa rodziny
i Was samych tez.

M: Zawsze starali$my sie¢ by¢ blisko siebie,
cho¢ wiadomo, ze czasem wkurza nawet
to, ze maz zrobi kawe nie w ulubionym
kubku.

T: To druga sobie sama zrobisz ($miech).
M:Ale odkad urodzit si¢ Marcel zblizyli-
$my sie do siebie bardziej. Przestalismy
zwraca¢ uwage na pierdoly. Sa gorsze
ilepsze dni, ale przekuwamy je w dobro,
bo szkoda czasu na boczenie sie, ciche
dni. Wiele spraw, ktore dla ludzi zdrowych
urastajg czasem do naprawde wielkich
problemow staly si¢ btahe.

Marecel jest tez juz wujkiem. Jak wygla-
daja relacje miedzy nim a jego siostrzen-
cem?

M: Franek ma w tej chwili prawe 5 lat i jest
bardzo opiekunczym chlopcem. Przez rok
z rodzing mieszkal u nas, wigc wychowy-
wal sie z Marcelem. Poczatki byly trudne.
Bywal zaborczy, chcial, zeby tylko nim

sie zajmowac. I czasem dat kuksanca. Ale
okoto 3 roku zycia stat si¢ bardziej opie-
kunczy. Nie dziwi go, jak Marcel wygla-
da, ze ma rurke tracheotomijng, PEG-a.
Mimo, ze weze$niej widzial, jak Marcel
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byl karmiony doustnie. Po prostu Marcel
przestal jes¢ buzig, a babcia mu podaje je-
dzenie rurka. Malo tego, on chce nam po-
magacd, zawsze mowi, babciu ja ci pomoge.
Czasem méwi, ze z nim posiedzi, przypil-
nuje. Dla Franka to jest normalne.

A jakie zabawy Marcela najbardziej
cieszag?

T: Muzyke to on bardzo lubi. Ma ulubiona
grajaca zabawke.

M: Lubi, gdy sie do niego méwi, lubi stu-
cha¢ bajek. Dotyk, przytulenie, czy deli-
katne bujanie. Wtedy jest mu najlepie;j.
Czasem, gdy ma gorszy dzien to — tak

sie czasem $miejemy — zapada na bardzo
cigzka nieuleczalng chorobe, ktora nazywa
sie reczyca ($miech).

T: Wczoraj byl taki moment. Pani neu-
rologopedka nie mogta przeprowadzi¢

z nim ¢wiczen, zawolala mnie przestra-
szona, Ze moze go co$ boli. A on po pro-
stu chciaf na rece i dobrze mu byto tylko
u kogos.

M: Marcel czasem prébuje wymu-

si¢ na kim$ trzymanie na rekach. Gdy

sie kiedys$ zmienila pani pedagog, ktéra
przychodzi do niego na zajecia, to az si¢
przestraszyta. Ale powiedzieli$my jej, ze
Marcel to taki troche aktor ze spalonego
teatru i kazdego chce przetestowad, na ile
moze sobie pozwoli¢. A od niepetno-
sprawnych dzieci réwniez trzeba wyma-
gad, nie tylko kocha¢. Potrzebujg granic,
mobilizowania do ¢wiczen, bo przeciez
one mu stuzg. Studiujemy naszego syna
juz 6 i pél roku i da si¢ odroznié, kiedy go
boli, a kiedy po prostu mu sie nie chce.

I sama zmiana tonu glosu pomaga. To
czasem jest takie pocieszne.

Nie wiem, jak o to zapyta¢, ale ta choro-
ba jest pewna zagadka, tajemnica. Nie
wszystko wiemy, a jednak w niej uczest-
niczymy.

M: Myslg, Ze jest tajemnica.

A czy dassie ja odkry¢?

M: Kiedys na pewno. Ale pomimo tego, ze
uczymy sie tej rzeczywistoéci juz pare lat,
to nasz mozg jest za maly, zeby odkry¢,
po co to jest. Cale nasze zycie to jest jed-
na wielka tajemnica. I wracajac do naszej
potrzeby planowania, nie wiemy, co czeka
nas za chwile. Czasem zycie wiele potrafi
zweryfikowa¢ w nas i to w krétkim czasie.
I zrozumienie takich wydarzen nie zawsze
jest mozliwe. My sobie co$ planujemy;,

ale nie jesteSmy bogami. Chorobe mozna
oswoi¢. Moze kto$ umie zaakceptowad,

ja nie umiem. Staram si¢ jedynie nie my-
$le¢, co by bylo gdyby... - bo do takich

wyobrazen czesto ma sie silne pokusy, ale

CHODZENIE to trudna sztuka e

one daja tylko wieksze rozgoryczenie. Nie
ma co si¢ kopac z koniem, trzeba go jakos
oswoic. Ale gdzie$ z tylu glowy zawsze
mam cien mysli — dlaczego?

Robimy to, co mozemy. Leczy si¢ ob-
jawy, ale nie wyleczy sie choroby. Poprzez
pielegnacje, opieke, suplementacje, re-
habilitacje, dostosowywanie sie do zale-
cen lekarzy mozemy naprawde wiele. I to
trzeba robic.

Czy mozna tak powiedzie¢, ze choroba
zmienia funkcjonowanie ukltadéw, or-
gandw w ciele czlowieka, ale milo$¢
nie choruje?

M: Tak. Mito$¢ nie choruje. Ona
jest bezwarunkowa. Marcel
kocha nas za to, ze jeste$my,
a my kochamy go za to, ze

jest. Nie kocha nas za nowe buty ze zna-
nym znaczkiem, tylko po prostu. I z jed-
nej strony czasem jestesmy bardzo zme-
czeni, niewyspani, ale to on daje nam site
do dalszego dzialania.

Kiedys ustyszatam ,,po co ty sie wysi-
lasz z ta opieka, przeciez i tak nic z tego
nie bedzie, oddaj go do zakladu’, czy tez
kiedy$ jeden lekarz powiedzial ,,tu nie
ma co leczy¢”. To niepojete. Marcel nie
jest rzecza, tylko osoba. Czasem nawet
o zwierzeta lepiej si¢ dba, niz o ludzi.
Marcel ma swoja godno$¢ i staramy sie tg
godnos¢ zachowa¢, podkresli¢ i zwiek-
szy¢ komfort jego zycia. A w tej dzie-
dzinie mozna naprawde wiele. Gdyby
kto$ mi teraz powiedzial, ze jak zrzuce
buty i péjde na piechote do Ameryki, to
posztabym bez zastanowienia. Przez te
wszystkie oceany. Ale to nie jest mozli-
we. A wiec robimy to, co jest mozliwe.
Podnoszac komfort zycia Marcela pod-
nosze komfort zycia calej naszej rodzi-
ny. I w tym jest nasza nadzieja, zeby mu
pomoc.

Dziwie sie, gdy ktos czasem moéwi ,,ale
wy jestescie biedni, bo Marcel jest cho-
ry. My nie jestesmy biedni, tylko czasem
ubodzy. Bo wigkszos¢ srodkéw finanso-
wych zwykle przeznaczali$my na konsul-
tacje ileczenie. Tu wiasnie jest nam o wie-
le 1zej, od kiedy hospicjum nas wspiera.
Marcel raczej nas ubogaca. Pomaga pa-
trze¢ na $wiat w sposob, w jaki trudno
jest patrze¢ zwyklym ludziom. Bo Marcel

w ogole jest niezwykly.

Dziekuje za rozmowe.
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Licytacje charytatyvvne dla Hosp|qum

Plebiscytowi Sportowiec Roku

2023 Dziennika Wschodniego
towarzyszyty licytacje niezwyktych spor-
towych pamigtek i trofedw. Wszystkie
zebrane pienigdze zostaty przekazane na
rzecz Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. Podczas gali z licytacji
udato sie uzbiera¢ 7 tys. ztotych. Ale to
nie koniec. Pozostate pamiatki byty licy-
towane przez internet, a wsréd nich nie
zabrakowato prawdziwych peretek m.in.
piteczki tenisowej z autografem Igi Swig-
tek, ztotego medalu i kasku zuzlowego
mistrzéw Polski Platinum Motoru Lublin.

Podczas ogfoszenia plebiscytowych
wynikéw wylicytowane zostaty koszulki
z autografami siatkarzy Bogdanki LUK
Lublin i pitkarzy Gérnika teczna, lot sy-
mulatorem, a takze pitka do koszykdwki
podpisana przez koszykarzy Polskiego
Cukru Start Lublin.

Najwiekszym zainteresowaniem
cieszyt sie meczowy trykot Bogdanki
LUK, zespotu wystepujacego w najlep-
szej lidze siatkarskiej swiata. Pasjonujaca
walke o wyjatkowa koszulke stoczyli

"":l-ln‘ulmuu
KRIYSTVOF KOMORSKI o0 R0y e'

Zbigniew Wojciechowski, wicemar-
szatek wojewddztwa lubelskiego oraz
Jacek Bak, jeden z najlepszych w historii
pitkarzy z naszego regionu, 98-krotny

reprezentant Polski. Ostatecznie za 4 tys.

ztotych wiascicielem koszulki zostat pan
wicemarszatek. Wychowanek lubelskie-
go Motoru z gali do domu nie wrécit
jednak z pustymi rekoma, wczesniej za

BEST DANCE dla naszych
Podoplecznych

oncert grup tanecznych BEST
DANCE zorganizowany przez
Dzielnicowy Dom Kultury SM Czechéw
dla Hospicjum Matego Ksiecia odbyt sie
w sali widowiskowej Collegium Maius
w Lublinie i zgromadzit wielu mitosnikdw
tanca.

Podczas wydarzenia zaprezentowaty
sie grupy taneczne i baletowe w spe-
cjalnie przygotowanych choreografiach
instruktorek — Renaty Pyszniak, Elizy
Maruszak i Dagmary Winiarczyk.

Na scenie mozna byfo podziwiac
zaréwno wystepy solistek, duetéw oraz
catych grup taficzacych w réznych
stylach. Kazdy wystep prezentowat
widzom unikalne choreografie i emo-
cjonujace interpretacje.

W trakcie koncertu trwata kwesta
funduszy na rzecz naszego Hospicjum.
Gratulujemy organizatorom wspaniate-
go widowiska i serdecznie dziekujemy
wszystkim uczestnikom za okazane
wsparcie dla naszych Podopiecznych.

1 tys. ztotych wylicytowat pitke z auto-
grafami koszykarzy Startu. Za takie same
kwoty przez innych gosci gali zostaty
wylicytowane takze koszulka pitkarzy
Gornika teczna oraz lot symulatorem.
Wszystkim licytujacym serdecznie
dziekujemy za zaangazowanie
w pomoc i wsparcie dla naszych Pod-
opiecznych.

PROCENTUJEMY TO INICJATYWA
SKENDE LUBLIN, dzieki ktérej nasze
Hospicjum spotkato sie z mieszkan-
cami Lublina i mielismy mozliwos¢
dotarcia z przekazem spotecznym
Przekaz 1,5% podatku.

Podczas wydarzenia prezentowalismy
zakres opieki swiadczonej dla naszych
Podopiecznych, zasady funkcjonowa-
nia hospicjum domowego, stacjonar-
nego i perinatalnego.

Takie akcje pozwalajg na budowanie
Swiadomosci spoteczenstwa i zwra-
canie uwagi na problem opieki nad
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

Kazdy rozliczajacy PIT moze nam
pomadc wpisujac w zeznaniu podatko-
wym numer KRS 000 000 4522.
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Szkota Rodzer
ROzana Mama

| D Jierwszy rok dziafania naszej bezpfat-

nej szkoty rodzenia Rézana Mama
byt wspaniatg okazjg do spotkania sie ze
wszystkimi uczestnikami naszych dotych-
czasowych zajec.

Swietowaty razem z nami pary,
ktére oczekujg narodzin maluszka oraz
rodzice z kilkumiesiecznymi dzie¢mi.
Atmosfera byta bardzo rodzinna, wiele
mitych rozmow, zabaw i usmiechow
maluszkoéw. Rodzice wymieniali sie
swoimi doswiadczeniami oraz dobry-
mi radami zwigzanymi z codzienng
opieka nad maluszkami. Na spotkanie
przybyli réwniez specjalisci, ktorzy
prowadza szereg bardzo interesujacych
warsztatow w Rozanej Mamie.

W ciggu roku dziatania naszej szkoty
wiele sie wydarzyto. Byty chwile ogrom-
nej radosci ale byly tez tzy. Chwile, ktére
tak po ludzku sg bardzo trudne, bo
nasza Rozana Mama, to takie miejsce
z réznymi ludzkimi historiami. Dzieku-
jemy Wam wszyscy rodzice za to, ze
mogtysmy by¢ z Wami w tych najwaz-
niejszych momentach zycia. ..

A jak to sie zaczeto...?

Do utworzenia szkoty rodzenia
zainspirowat nas O. Filip Buczynski, ktéry
chciat aby powstato miejsce, gdzie beda
mogty spotykac sie i edukowac wszyst-
kie pary oczekujace narodzin dziecka.
Zardwno te oczekujace na zdrowe
dziecko jak i te, ktére zyja z diagnoza
nieuleczalnej choroby dziecka.

Szkota rodzenia Rézana Mama
realizuje program zaje¢, ktéry zawiera
przygotowanie zaréwno do porodu
fizjologicznego jak i ciecia cesarskiego,
tematy dotyczace noworodka, karmie-
nia piersig, potogu i wielu innych.

W trakcie zajec¢ towarzysza nam
rowniez specjalisci, ktorzy posiadajag
duzg wiedze i ogromne dos$wiadczenie
7 zakresu fizjoterapii dzieciecej
i neurologopedii, a co najwazniejsze
wykazuja ogromng dawke empatii
i czerpia rados¢, tak jak my z wykony-
wanej pracy. Podczas zaje¢ ucza, jak
zadbac o swoje ciato w trakcie ciazy, jak
wyglada rozwdj malucha tzw. czerwone
flagi w zachowaniu dziecka, prowa-
dza warsztaty z pierwszej pomocy,

bezpiecznego przewozenia dziecka

w samochodzie, chustonoszenia oraz
aromaterapii.

Mamy jeszcze wiele nowych pomystow,
ktére bedziemy wdrazac¢ do naszego
programu, aby zajecia dla przysztych ro-
dzicow byty jeszcze bardziej atrakcyjne.

Wspotpracujemy rowniez z psycho-
logiem, aby pomdc wejsc¢ przysziym
parom w nowe zyciowe role. A ten etap
w zyciu nie zawsze jest dla wszystkich
tatwy.

Zajecia odbywajg sie w kameralnych
grupach, by wszyscy rodzice na rowni
czuli sie zaopiekowani i tym samym
chetnie przychodzili na co tygodniowe
zajecia. Nasze relacje opieramy na wza-
jemnym zaufaniu i zrozumieniu.

Jest to bardzo istotne w pracy potoznej.
Systematycznie wzbogacamy swoja

wiedze z zakresu potoznictwa i stale
rozwijamy kompetencje potrzebne
do profesjonalnego przygotowania
do narodzin dziecka.

Jezeli zastanawiacie sie nad wy-
borem szkoty rodzenia, to zapraszamy
kolejne pary do naszej Rézanej Mamy,
by wspdlnie przej$¢ przez czas ciazy
i przygotowac sie do tego co jeszcze
przed Wami.

Zajecia odbywaja sie w Domu Mate-
go Ksiecia, ul. Ledzian 49 w Lublinie.

Zapisy:

» Agnieszka 664 888 599

» Ewelina 512168 270

« e-mail: szkolarozanamama@gmail.
com

« www.dommalegoksiecia.pl/szkola-
-rodzenia/

« fb: rozanamama
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TwaQj Dar Serca
dla Hospicjum

/fasnie ruszyta XIV edycja akdji
charytatywnej Twoj Dar Serca dla
Hospicjum. W trakcie trwania akcji mtodzi
ludzie podejmuja ciekawe inicjatywy
kulturalne i sportowe.
Przygotowuja kiermasze, koncerty,
zawody lub zabawy taneczne w swoich
szkotach. Mtodzi ludzie angazuija sie w or-
ganizacje wydarzen oraz zbiérke $rodkow
finansowych na pomoc dla naszych
Podopiecznych.

Celem akgji jest edukacja dzieci
i mfodziezy, uwrazliwienie ich na po-
trzeby drugiego cztowieka oraz nauka
wspotpracy na rzecz pozytywnych
zmian, ktére mozna wspdlnie wprowa-
dza¢ w swoim najblizszym otoczeniu.
Uswiadomienie dzieci i mtodziezy
na czym polega rola hospicjum. Przybli-
zenie problematyki opieki nad nieule-
czalnie chorymi dzie¢mi i wzbudzenie
empatii, ktéra motywuje do czynienia
dobra.

U/ et

Aby zgtosi¢ szkote do akgji:

e przyjdz do sztabu organizacyjnego
akcji i pobierz materiaty
(w godz. 9:00-15:00) — puszka, plakaty

» dane potrzebne do zgtoszenia szkoty:
petna nazwa szkoty, adres, nr tele-
fonu do szkoty, adres e-mail szkoty,
nazwisko dyrektora szkoty, dane ko-
ordynatora akcji w danej szkole (imie
i nazwisko, nr telefonu i adres e-mail)

o zarejestruj szkote przez formularz
dostepny na stronie www.kazimierz-
wielki.lublin.pl

Otrzymane wsparcie finansowe

bedzie przeznaczone na:

» zakup lekow, srodkow higienicznych

 zakup materiatow opatrunkowych

» zakup i naprawa sprzetu medycznego
W czerwcu odbedzie sie koncert

podsumowujacy akcje, na ktéry zapra-

szamy przedstawicieli szkot bioracych

udziat w zbidrce. O dokfadnym termi-

nie koncertu bedziemy informowac

w naszych social mediach i wysytajac

zaproszenie elektroniczne na skrzynke

szkoty.

Wazne informacje:

Organizator Akgji: Lubelskie Hospi-
cjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia
Lider organizacyjny: Liccum
Ogodlnoksztatcace im. Kazimierza
Wielkiego w Lublinie

DAR SERCA

DLA HOSPICJUM

NASZA SINOLA BIERZE UDZIAL

W AKCJI WSPIERAJACE

LUBELSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
im. MALEGO KSIECIA

Gléwny Koordynator: Agata taguna,
tel. 888-979-525, e-mail: laguna.aga@
interia.pl

Sztab akcji: Liccum Ogdlnoksztatcace
im. Kazimierza Wielkiego w Lublinie,
Aleje Ractawickie 17, Lublin

Dane do przelewu: Lubelskie Hospi-
cjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia
Ledzian 49, 20-828 Lublin,

731240 2382 1111 0000 3923 3280

z dopiskiem w tytule: Twoj Dar Serca

PRZYJACIELE MALEGO KSIECIA

| mim

Instytut Monitorowania Mediéw

Instytut Monitorowania Mediow przez 24 godziny na dobe
$ledzi dla nas polskie media. Dzieki temu Hospicjum wie
kto i jak pokazuje je w $rodkach masowego przekazu,
takich jak telewizja, prasa, radio i internet. Jest to
szczegdlnie wazne w okresie, kiedy Maty Ksigze zacheca do
dotaczenia do ludzi o WIELKICH sercach i przekazania na
rzecz Hospicjum 1,5% podatku. Dziekujemy!

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 opfaty
za Informator. Informator otrzymuijecie Panstwo
bezptatnie jako nasi Przyjaciele.




Spotkania Rodzin w Za’rob|e

/ | lednym z zadan naszego Hospicjum jest
«towa rzyszenie rodzinie na poszczegdl-
nych etapach zatoby. W ramach wsparcia
Rodzin w Zafobie organizujemy regularme
spotkania, podczas ktérych rodziny po stra-
cie dzielg sie swoim doswiadczeniem. Ta-
kim spotkaniom towarzysza rézne emocje,
jest miejsce na tzy, Smiech, milczenie. ..

Regularne spotkania w gronie rodzin
zjednoczonych przez opieke hospicjum
oraz doswiadczenie $mierci chorego
dziecka tworza miejsce na wyrazenie
mysli zwigzanych z przezywaniem zatoby
oraz rozmowy z osobami niosgcymi
podobne doswiadczenia. W konsekwen-
cji cykliczne spotkania dajg mozliwosc¢
wiasciwego przezycia zatoby — podziele-
nia sie trudami i niesienia wzajemnego
wsparcia.

Narodzili sie dla Nieba

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

¢ ,." \a 3

CEZARYT. MARCIN D. KRZYSZTOF S. -
ur.21.10.2014 ) ur. 17.02.2014 ur. 18.08.2006
zm. 27.11.2023

zm.19.11.2023 * zm. 22.11.2023

EMILIA K. LENA G. LAURA L. ZUZIA
ur. 20062023 ur. 5.07.2023 ur. 13.02.2024 ¢ ur. 19.03.2024
zm.17.02.2024 zm. 22.01.2024 2m. 2.03.2024 , 2m. 20.03.2024

»
W 2023 r. pod opieka hospicjum byto 143 pacjéntévv: 73 dziewczynki i 70 chtopcow.
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POMOZ NAM POMAGAC!

Przekaz 1,5% podatku
KRS: 000 000 4522

h Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

Hospicjum perinatalne, stacjonarne i domowe.

www.hospicjum.lublin.pl



