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Czekajgc na zmr

Mito jest mi gosci¢ w Panstwa domu,
wiec tym $pieszniej chciatbym
podzieli¢ sie tym, co dla nas
najwazniejsze.

Oczywiscie na pierwszym miejscu sg
nasi podopieczni i zespdt, ktdry nie
szczedzi siti zdrowia, by podopieczni
i ich rodziny czuty sie przez nas
zaopiekowane. Wszyscy wiec robimy
swoje, by w zakresie tego, co po ludzku
mozna zrobic, niczego nie zaniedbac.
Jako, ze czesto wymaga to bardzo
duzych naktadoéw, juz na poczatku,
dziekuje za to, ze opiekujecie sie
naszymi podopiecznymi wspierajac
hospicjum. Wielkie dzieki oczywiscie za
dalsze wsparcie, chocby to 1,5%-owe.

A co do zmian, to mam nadzieje,
ze lada tydzier (moze miesigc) pojawi
sie osobny koszyk $wiadczen na opieke
paliatywna nad dzie¢mi w stacjonarnej
formie. Do tej pory nie jest to uregulowa-
ne i jestesmy,w jednym worku"z opieka
sprawowang nad dorostymi. Ustalenia
Ministerstwa Zdrowia i NFZ dotyczace
opieki stacjonarnej (bez podziatu na dzie-
ci i dorostych) powodujg bardzo wiele
nieporozumien, np. personel powinien
u nas by¢,pediatryczny”, a nie,dorosty”;
bez przywotywania specyfikacji sprzetu,
np. na naszym oddziale, gdzie czasa- A

prosby, ktor

TYTULEM WSTEPU

Cykl przyrody wiaze sie nierozerwal-
nie z cyklem zycia naszych podopiecz-
nych, a szczegdlinie sposobu spedzania
przez nich czasu. Finalizujemy organiza-
cje wyjazdow wakacyjnych, ktore Drodzy
Parstwo finansujecie przekazujac dla nas
plastikowe nakretki. Zbiérka trwa i prosze
byscie Panstwo nie ustawali. Ze sprze-
dazy nakretek mozemy wystac 30 rodzin
na wakacje, taka pomoc jest bezcenna.

BadZzmy dla siebie dobrzy, bo dobro
wraca, umiejmy swietowac, bo to
czes¢ naszego zycia, ktérej nie mozna
zaniedbywac. Tego Wam, naszym
podopiecznym i zespotowi z catego
serca zycze. Pozdrawiam.

O.Filip Buczynski ’
0 {\LX (O A
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nasza Mitos¢

Z rodzicami Michalinki, rozmawia

Barttomiej Jasiocha, psycholog LHD

Michalinka jest pod opieka Hospicjum
rok. Jakie zmiany przyniost ten czas
Waszej Rodzinie?

M: Zrobilismy naprawde duzy krok

do przodu, zaréwno z akceptacja stanu
zdrowia Michalinki, jak i dostosowa-
niem sie do sytuacji.

T: Od chwili, kiedy jest z nami Michali-
na, moja zona jest bardziej zdecydowana
osoba. Mysle, ze walka o dziecko wply-
nela na jej zmiane.

W jaki sposob dowiedzieliscie si¢
Panstwo o chorobie Waszego dziecka?
M: To bylo dla nas zaskoczenie. Dopiero
po porodzie okazalo sig, ze z Michalinka
moze by¢ co$ nie tak, miata problemy

z oddychaniem i jedzeniem, a jej stan
pogarszat si¢ z dnia na dzien.

T: Ten rok zmienil wszystko, ale stara-
my sie Zy¢ normalnie. Nie zamykamy sie
na rodzine, przyjaciol. Lubimy sie z nimi
spotyka¢d, odwiedzamy sie i razem $wie-
tujemy. Kiedy sie styszy, ze dziecko jest
chore, to swiat si¢ wali i jest takie wraze-
nie, ze juz nie bedziemy normalnie Zy¢.
T: Cztowiek w pierwszej chwili mysli, ze
nie bedzie juz tak samo... ze bedzie cigz-
ko i sobie nie poradzi. Czuje si¢ oszoto-
miony i przytloczony ta sytuacja.

M: Byt taki czas, ze czulam sie nawet wy-
kluczona, ale to juz za mna.

T: Cho¢ przeszlismy wiele trudéw, to

w tym momencie zycia w petni akcep-
tujemy chorobe naszej Michalinki. Czy
zmiany w nas samych, ktore zaszly dzie-
ki mierzeniu si¢ z opieka nad chorym
dzieckiem, bylyby mozliwe?

M: Na pewno nie. Mysle, Ze bylibysSmy
wtedy w innym miejscu naszego zycia.
T: Zmierzyli$my si¢ z wieloma przykry-
mi doswiadczeniami, ale co najwazniej-

MICHALINKA w tatq

sze — z wieloma bardzo dobrymi. Dzigki
temu poznaliémy Was — Hospicjum Ma-
tego Ksiecia. Po roznych doswiadcze-
niach z lekarzami w szpitalach brakowalo
w nas dobrego nastawienia do catej stuz-
by zdrowia. Hospicjum zmienilo nasze
podejscie do opieki medyczne;j.

Jaka byla réznica w podejsciu lekarzy
do Was w szpitalu? Wtedy musieli$cie
si¢ zmierzy¢ z natlokiem informagji

o stanie zdrowia Waszego dziecka?

M: W pewnym momencie w szpitalu po-
czutam si¢ pozostawiona sama sobie. ..
Na poczatku byly wykonywane badania
i to trwalo ze dwa tygodnie, a pdzniej to
miatam wrazenie, Ze nikt si¢ nami nie in-
teresowal. Lekarze, kiedy nie potwierdzi-
ty sie ich podejrzenia co do poczatkowej
diagnozy, przestali proponowac wyko-
nanie dodatkowych badan. Miatam po-
czucie, ze w szpitalu chcieli jak najszyb-
ciej przekaza¢ nas pod opieke hospicjum.
Przestano nam proponowa¢ dodatkowe
badania.

T: Przede wszystkim w szpitalu nie od-
czuli$my empatii, ktorg w ogromne;
ilosci otrzymali$my w hospicjum. Nie
oczekiwalismy, zeby nas traktowano

w wyjatkowy sposob. Najbardziej brako-
walo nam w szpitalu poczucia bezpie-
czenstwa.
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M: Kiedy Michasia trafita do oddziatu sta-
cjonarnego w Hospicjum Malego Ksiecia
juz po jednym dniu wiedziatam, ze jest

w dobrych rekach. Batam si¢ o nia, ale
widziatam, Ze wszyscy tutaj troszczg si¢

o dzieci - lekarze, panie pielegniarki, opie-
kunki i opiekunowie. Wizyty hospicjum
w naszym domu sg takie cieple, przebiega-
ja w milej atmosferze, przyjezdzaja ciocie

i wujkowie do naszej Michalinki.

T: Zawsze jest zainteresowanie co u nas
sie dzieje, jak si¢ czujemy, atmosfera pod-
czas wizyt jest taka rodzinna. To bardzo
wazne. W hospicjum dziata zupelnie inny
system opieki nad chorym dzieckiem
ijego rodzing, a zespot medyczny wy-
rdznia ogromna wrazliwo$¢. To sg dwie
kluczowe réznice miedzy tym, jak dziata
szpital, a jak opiekuje si¢ nami hospicjum.

Wspominam pobyt Michalinki

na oddziale stacjonarnym w naszym
hospicjum. Walczyla o kazdy oddech.
M: To byly trudne chwile, kiedy nasza c6-
reczka walczyla o zycie. Teraz jest zupel-
nie inaczej. Spokojnie $pi, lubi buja¢ sie
na bujaczku, jest szczesliwa, tapie racz-
kami promienie stonica, ktdre zagladaja
do niej przez okno. Tak bardzo sie ciesze,
ze jest z nami w domu.

T: Wierzylem w to mocno, Ze nasza Mi-
chalinka przezyje wszystkie kryzysy. Zro-
zumialem, jak duzo sily do zycia moze
znalez¢ w sobie tak delikatna istota. To
niesamowite.

Przy okazji rozmowy o pasjach, mowile$
o motorach i o tym, ze kiedys bedziesz
jezdzil z Michalinka na motorze.

T: Motor mam, a Michalinka jest w coraz
lepszej kondycji, wiec jest nadzieja, a na-
wet pewnosc, ze bedziemy jezdzi¢ razem.

=» MICHALINKA w objeciach
starszej siostry

M: Byty momenty, ze brakowalo mi na-
dziei. Te wszystkie wizyty w szpitalu, in-
formacje, diagnoza, ze nasze dziecko nie
przezyje — to bylo trudne. A maz nas od-
wiedzat i méwil, ze wszystko bedzie do-
brze. Nie dopuszczal do siebie mygli, ze
mialoby by¢ inaczej. Wspieramy sie od
samego poczatku, gdy ja bytam z Micha-
linka w szpitalu, maz opiekowat si¢ dwoj-
ka naszych dzieci w domu i odwiedzat
nas na oddziale.

T: Caly czas podkreslam, ze hospicjum
uratowalo zycie naszej chorej corki. Pod-
czas pierwszej wizyty zespotu hospicyj-
nego u nas w domu pani doktor cierpli-

wie mnie wystuchala, mogtem nareszcie
powiedzie¢ o swoich watpliwosciach
dotyczacych prowadzonego dotychczas
sposobu leczenia zleconego przez szpital.
Pani doktor po przeprowadzonym bada-
niu i zebraniu wszystkich naszych spo-
strzezen i obserwacji podjeta decyzje co
do dalszego leczenia Michalinki. Bardzo
wazne dla nas bylo, Ze Pani doktor stucha
rodzica i bierze pod uwage jego spostrze-
zenia oraz intuicje, nie traktuje go z gory,
jak to mialo miejsce w szpitalu w War-
szawie.

Na co choruje Wasze dziecko?

T: Cigzko nam powiedzie¢, nie mamy
stwierdzonej jednostki chorobowe;.

M: Na podstawie wykonanego rezonansu
wiemy, e to s3 wady centralnego uktadu
nerwowego. Stwierdzono nieprawidlowo-
$ci w budowie.

Co jest zdrowego - wyjatkowego

u Waszej coreczki ?

M: Codziennie widzimy, jak reagu-

je na naszg obecno$¢, na rodzenstwo
czy inne osoby, ktére nas odwiedzaja

w domu.

T: Najbardziej zdrowa jest relacja rodzi-
cielska. Michalinka wymaga wiekszej
uwagi i opieki, ale poza tym uwazamy;,
ze niewiele sie r6zni od zdrowych dzieci.
Reaguje inaczej, ale jest z nami w statym
kontakcie.

M: Wyczuwamy jej nastroje, towarzyszy-
my w chorobie i cieszymy sig, kiedy jest
lepiej.

A w jakim wieku jest rodzenstwo
Michalinki i jaka relacje maja ze swoja
mlodsza siostra?

T: Zuzia ma 10 lat, a Krzy$ 11.

=» MICHALINKA na Oddziale Stacjonarnym w Hospicjum
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M: Zachowujg sie tak samo, jak kazde ro-
dzenstwo. Starsze dzieci zaczepiaja sie,
robig sobie psikusy... Zuzia czgsto buja
Michaline w bujaku. Sama chciala sie na-
uczy¢ przebierad i karmic siostre, a Krzy$
lubi przeszkadza¢ Michalinie, gdy ona
chce zasngc. Jest tak, jak w kazdej rodzi-
nie z dzie¢mi.

T: Mieli$my na poczatku obawy, jak star-
sze dzieci poradza sobie ze sSwiadomo-
$cig, ze ich siostra jest chora. Nasuwa-

ly si¢ pytania, czy beda mieli kompleksy
z tego powodu, albo jakie$ nieprzyjemno-
$ci w szkole, gdy powiedza, ze ich siostra
jest chora... Zauwazylismy réznice w doj-
rzalo$ci emocjonalnej u starszych dzie-
ci, pomimo, ze dzieli ich tylko rok. Zuzia
zadawala konkretne pytania, uzyskiwata
odpowiedz i czula si¢ bezpiecznie. Na-
tomiast Krzy$ bardzo to przezywal i to
bylo najtrudniejsze, zeby wytlumaczy¢
mu, co sie dzieje z jego mlodszg siostra.
Wiedzial, ze cos jest nie tak, wyczuwat

to i chcial ustysze¢ prawde. Zwykle duzo
mowie, a to byl moment, kiedy nie wie-
dzialam, co mam powiedzie¢ wlasnemu
dziecku. Zastanawiatem sig, jak mam mu
to wyjasnic.

M: Nie oszukiwalismy naszych dzieci, nie
ukrywalismy prawdy o stanie zdrowia
Michaliny.

T: Wieczorem, kiedy byla juz pora spania,
Krzy$ przyszedt do mnie zaptakany i po-
wiedzial, ze myéli o Michalince. Powie-
dzialem wtedy, ze Michalina jest chora,
musi zosta¢ w szpitalu i prawdopodobnie
nigdy nie wyzdrowieje. Troche to trwalo
zanim Krzy$ oswoil sie z tg sytuacja.

Co poradzicie rodzicom, ktorzy sa

w podobnej sytuacji, jak we wlasciwy
sposob zaopiekowac sie zdrowymi
dzie¢mi, by czuly sie bezpiecznie?

T: To jest bardzo indywidualne. Istotne,
aby dostosowac rozmowe do wieku dziec-
ka. Nalezy powiedzie¢ prawde dobierajac
odpowiednie stowa. Dzieci widzg, kiedy
dzieje sie cos niedobrego, wyczuwaja na-
stroje rodzicow i obserwuja mimike twa-
rzy. Powiedzielismy synowi, ze Michalina
jest bardzo chora, nie wiemy dokladnie,
co to za choroba i nie jestesmy w stanie
wszystkiego przewidzie¢ ale my i lekarze
bedziemy robi¢ wszystko, zeby jej pomoc.
Od tamtej pory byt spokojniejszy. Gdy
Michalinka byta juz w hospicjum na od-
dziale stacjonarnym, to bardzo chcial
przyjezdzaé do niej w odwiedziny.

Pamigtacie jak zapakowalismy
paczki...

M: Jaka to byta rados¢ - jedna paczka
dla Zuzi, druga dla Krzysia i obydwie

podpisane od Michaliny. To byl swiet-
ny pomyst. Do dzisiaj starsze dzieci maja
pluszaki, ktére wtedy dostali w prezencie
od swojej siostry.

T: Temat opieki hospicjum jest bardzo
trudny i wywoluje rozne reakeje. Przed
pierwsza wizyta rodzenstwa na oddziale
stacjonarnym u Michaliny powiedziales
nam, zeby hospicjum pokaza¢ jako fajne
miejsce. Wtedy nocowaliémy w Domu
Malego Ksiecia, bylismy na lodowisku,
odwiedzilismy Michalineg i pdzniej jesz-
cze byly inne atrakcje. Wszystko udalo si¢
pogodzi¢ i pokaza¢ dzieciom, Ze hospi-
cjum jest miejscem przyjaznym, w kto-
rym przebywa pod opieky ich siostra.

Michalinka jest niezwykle silna, a Wy
macie ten blysk w oczach i dostrzegacie
pozytywne zmiany w Zyciu, pomimo
trudno$ci, bolu i strachu, ktérego nie da
sie opisac...

T: Szczegolnie po zonie widziatem ten
strach, duze cierpienie... Widzialem, ile

to emocdji ja kosztuje, jak bardzo ta sytu-
acja jest dla niej dramatyczna.
M: W szpitalu po porodzie przebywa-
tam na jednym oddziale z matkami, ktére
urodzily zdrowe dzieci i byly codziennie
wypisywane do domu. A ja bylam sama,
bo Michasia musiata leze¢ w inkubatorze
ze wsparciem oddechowym i z niepoko-
jem czekatam i myslatam, co bedzie da-
lej... Latwiej byto na oddziale w Warsza-
wie, gdzie rodzice dzieci byli w podobnej
sytuacji, byliSmy dla siebie takim wspar-
ciem w tych trudnych chwilach.
T: Od samego poczatku bytem pewny, ze
nasza corka przezyje i jestem caly czas
dobrej mysli, Ze uda nam si¢ Michalinke
nauczy¢ chodzi¢. Czujemy si¢ bezpiecznie
pod opieka hospicjum. Nasze dziecko jest
znami w domu i w kazdej chwili mozemy
zadzwoni¢ po porade do zespotu hospi-
cyjnego. Poznalismy dzieki Wam wspa-
niatych ludzi i zaakceptowaliémy hospi-
cjum jako cze$¢ naszego zycia.

Dziekuje za rozmowe
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Natalia
Z mamg Natalii rozmawia

Barttomiej Jasiocha,
psycholog LHD

Jaki jest poczatek Waszej historii

w Hospicjum?

M: Moja cérka czesto chorowata na zapa-
lenie oskrzeli i z tego powodu przebywa-
ta w szpitalach. Stany zapalne w plucach

e

ROZMOWA

nawracaly, cérka potrzebowata sprze-

tu specjalistycznego, a dokladniej ssaka,
ktory pomaga oczyszczaé z wydzieliny
gorne drogi oddechowe i wtedy zdecy-
dowatam si¢ skontaktowaé z Hospicjum
Malego Ksigcia. Natalia zostala objeta
Wasza opieka po raz pierwszy jak mia-
fa 2 latka. Stan zdrowia Natalii poprawit
sie na tyle, ze zostala po pewnym czasie
wypisana spod opieki hospicjum i wtedy

aucCzyta mnie
cierpliwosci

wymagata przede wszystkim stalej reha-
bilitacji.

Jak w tym czasie po wypisie

z Hospicjum funkcjonowala Natalia?
M: W miare dobrze, do 14 roku Zycia
byta karmiona lyzeczka. Ale byla bar-
dzo szczupla i wyniki badan wykazywa-
ty niedobdr witamin. Lekarz zdecydowat
o zalozeniu gastrostomii, ktéra umozli-
wia podawanie substancji odzywczych
pomijajac przetyk.

Natalia ponownie zostala Podopieczna
Hospicjum?

M: W listopadzie 2017 roku Natalia do-
stata silnych torsji. Przyjechata do nas
pani doktor z przychodni na wizyte do-
mowg3 i wypisata skierowanie do szpitala.
Natalia zostala przyjeta na oddziat i le-
karze szukali przyczyny tych wymiotéw,
ktére trwaty okoto 3 tygodnie. Zdecydo-
wano o przewiezieniu corki do szpita-

la w Lublinie, ale jej stan sie nie popra-
wial. Wykonano cérce badanie pasazu
jelitowego z uzyciem promieniowania
rentgenowskiego oraz podaniem do-
ustnie srodka cieniujacego (kontrastu).
Kontrast dostat si¢ do ptuc i czes¢ lewe-
go pluca oraz cale prawe pluco zostaly
nim zalane. Wynik badania nie rozwiat
watpliwosci i nie wskazal przyczyny tych
torsji. Dopiero w wyniku wykonanej ga-
stroskopii okazalo sie, ze Zotagdek podsu-
nat si¢ wysoko pod zebra, ktore uciskaty
i w konsekwencji prowadzito to do wy-
miotéw. Lekarze operacyjnie obnizyli
zotadek Natalii i zalozyli gastrostomie.
Stan corki byt bardzo ciezki. Po opera-
cji dwa miesigce Natalia byla w szpitalu.
W tym czasie miala wykonane plukanie
drzewa oskrzelowego ale niestety tego
plynu nie udato si¢ catkowicie wyptu-
ka¢. Po przewiezieniu do szpitala w War-
szawie taki zabieg przeszla jeszcze trzy
razy. W wyniku tych pozostatosci plynu
w plucach cérka miala problemy z od-
dychaniem, a jej cialo stalo si¢ bardziej
wiotkie. Natalia w 2018 roku ponownie
zostala objeta opieka hospicjum.



Natalia jest naszg Podopieczna i zdarza
sie, Ze jak przyjezdzamy z wizyta to udaje,
Ze $pi...

M: Tak (u$miech), to celowe zachowa-

nie, zeby jej nie zaczepia¢. Otwiera oczy,

na chwile spojrzy, sprawdzi co si¢ dzieje

i szybka zamyka. To taki sposob, zeby da¢
jej spokdj.

W chwili kiedy rozmawiamy Natalia
przebywa na oddziale stacjonarnym

w naszym hospicjum. Jak to jest, gdy
dziecko tam trafia?

M: Pierwszy raz, kiedy Natalia zostata
przyjeta na oddzial stacjonarny w hospi-
cjum to bytam niespokojna. Corka wte-
dy tak sie zamkneta w sobie i pani doktor
na oddziale widziata te zmiane w Na-
talii. Wynikalo to z tego, ze dotychczas
wszedzie byla ze mna i przyzwyczaita sie
do mojej stalej obecnosci. Przy kolejnym
pobycie na oddziale juz bylo tatwiej. Nata-
lia si¢ bardziej otworzyla, a ja moge ode-
tchna¢ od codziennej opieki nad corka,
ktorg sprawuje bez przerwy przez 24 go-
dziny na dobe.

Ile lat ma teraz Natalia?
M: Cérka ma 21 lat.

0d 21 lat opiekuje si¢ Pani
niepelnosprawna, lezacg corka. A ma Pani
jeszcze syna, ktory jest rowniez chory.

M: Adam skonczyt szkote i marzyl, zeby
pracowad. Niestety zdiagnozowano u syna

chorobe kosci - histiocytoza z komérek
Langerhansa.

Jest to niezwykle rzadka choroba.
M: Jeden przypadek na pottora miliona.

Czy jest uleczalna?

M: Trudno powiedzie¢, raczej rokowania
s3 niepewne. Jest to choroba wieku dzie-
cigcego, nierozpoznawalna u oséb doro-
stych. Syn mial objawy tej choroby, gdy
byt dzieckiem, ale nie zostal prawidlo-
wo zdiagnozowany. Byt leczony w kie-
runku ADHD, a jego zachowanie mialo
juz wtedy prawdopodobnie zwiazek z ta
chorobg. Objawy mial bardzo rzadkie,
nie dajace sie rozpozna¢ i stad wynika-
fa trudno$¢ w postawieniu diagnozy. Syn

=» RODZINNY WYJAZD naszej Natalii nad morze to Wasza zastuga.

Zbidrka zakretek pozwala na organizacje takich wyjazdéw

leczy si¢ od 5 lat i przyjmuje chemiotera-
pi¢. Z powodu choroby nie moze podjaé
pracy. Pomaga w domu na tyle na ile jest
to mozliwe. Chce pracowac ale w takim
stanie zdrowia bardzo trudno jest znalez¢
zatrudnienie. Czgste zwolnienia, chemio-
terapia, to nie sprzyja...

Pod opiekg ma Pani dwoje doroslych
dzieci i swoja mame. Mieszkacie na

3 pietrze, w bloku bez windy... jak Pani
sobie radzi ?

M: Moja mama to juz starsza kobieta,
jest samodzielna, ale z racji wieku musi
bardziej zadbac o swoje zdrowie. Cor-
ka jak byta mlodsza to i byto mi tatwiej
wnies¢ ja na gore, a teraz, gdy jest doro-
sla jest ciezej... Syn czesto mi pomagat
przy przenoszeniu Natalii, ale od cza-
su diagnozy jego choroby powinien sie
oszczedzad i nie moge go przecigzal.

Opowiada Pani o trudnych
doswiadczeniach codziennosci, a przez
cala rozmowe wida¢ taki blysk i rados¢
w oku. Skad tyle sity?

M: Czgsto to stysze od réznych ludzi, kto-
rych spotykam na swojej drodze... czasa-
mi wydaje si¢ to wszystko ponad ludzkie
sity, nie do udzwigniecia. A jednak daje
rade. Sile czerpie z wiary, to mnie wzmac-
nia i pomaga w zyciu. Moja corka na-
uczyla mnie milosci i cierpliwosci. To jest
moja silg.

W ramach opieki Hospicjum byliscie

z Natalig nad morzem.

M: Decyzja o wyjezdzie nad morze za-
skoczylam chyba wszystkich. Dzieki po-
mocy i wsparciu hospicjum oraz zbiérce
plastikowych nakretek mogtam zaplano-
wa¢ takie wakacje dla naszej trojki. Wy-
jazd z niepelnosprawng corka jest duzym
wyzwaniem, ale naprawde warto. Natalia
nad morzem czuje si¢ wspaniale. Taki po-
byt jest dla niej najlepsza forma rehabi-
litacji, a dla mnie okazja do odpoczyn-
ku i regeneracji sit do dalszego dziatania.
Bardzo dzigkuje wszystkim Darczyncom,
ktorzy wspieraja hospicyjne rodziny prze-
kazujac darowizny i plastikowe nakretki.

Czy jest co$ o czym Pani marzy, badz
czego Pani potrzebuje?
M: Najbardziej to marze o domu, takim
parterowym z tarasem, zeby Natalia mo-
gla na wozku spedzac tam czas i fapac cie-
ple promienie storica. Wtedy byloby tro-
che tatwiej w tak prostej rzeczy, jaka jest
spacer, bez wyzwan w postaci schodow
iinnych przeszkdéd. Wierze, ze to marze-
nie kiedys sie spetni.

Dziekuje za rozmowe.
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Rozmowa z doktor Zofig
Lichotg, kierownikiem
Oddziatu Stacjonarnego LHD

Zanim opowie Pani o Oddziale
Stacjonarnym i jego podopiecznych,
zapytam o to, co sklonilo Pania

do rozpoczecia pracy w hospicjum?
Pyta pan, dlaczego si¢ tu znalaztam?
Zaczne od tego, Ze nigdy nawet nie po-
myslatam, ze kto§ méglby mnie zmu-
si¢ do pracy w dziale medycyny, gdzie
sg tak cigzkie przezycia i odchodzenie.
Nigdy! Zadna hematologia, czy onkolo-
gia. A hospicjum to juz na pewno nie.
Absolutnie!

Jednak przyszed! taki moment, kiedy
zmienila Pani zdanie.

To byl glos z gory. Jestem bardzo wie-
rzaca i nie sadzitam, ze Pan Bog jest tak
niezwykle dowcipny. To, czego nawet nie
bratam pod uwage, przyszto do mnie zu-
pelnie naturalnie. Dwanascie lat temu
dowiedzialam sie, ze potrzebuja leka-
rza w hospicjum dzieciecym. Podjetam
te decyzje, a mialam juz sze$¢dziesiat lat.

MALEGO KSIECIA
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SWIETUJEMY urodziny podopiecznej

dziat Stacjonarny
a juz 10 lat

By¢ moze pod$wiadomie juz wczeéniej to
przemysliwatam.

A pracowala Pani jako...

W przychodni jako lekarz rodzinny. Po-
czatkowo zajmowatam sie dzie¢mi, poz-
niej dorostymi. Taka praca w sytuacji
komfortu psychicznego, gdzie nie mia-
fam do czynienia z niezwykle tragicznymi
przypadkami. Miewalam je incydental-
nie. To mi odpowiadato, ale by¢ moze co$
wewnetrznie musiato si¢ dziac.
Pamietam, rozmawiatam z Ojcem Fili-
pem. Powiedziatam, ze troche sie boje,

a Ojciec na to ,,Bardzo dobrze, ze pani
sie boi, bo gdyby sie pani nie bata, to nie
wiem, czy bym panig przyjal”

Opuscita Pani przychodnie lekarza
rodzinnego i wyszla ze swojej strefy
komfortu.

Sama sobie te strefe stworzylam, ale

w pewnym momencie pomyslatam - ,,To
ja mam by¢ tylko lekarzem od rzeczy lek-
kich, tatwych i przyjemnych?! Nie. To
wlaénie tutaj jest to jadro, tutaj jest ta isto-
ta” Poza tym pomyslalam sobie, ze nie-

wiele 0s6b dostepuje takiej taski uczest-
niczenia w misterium przechodzenia
z jednego $wiata do drugiego.

Opowiedzmy zatem o tym misterium,
ale zacznijmy od podstaw. Na czym
polega praca na oddziale stacjonarnym
hospicjum?

W zasadzie jest to normalna praca szpi-
talna, tylko cele sg troszeczke inne niz

w szpitalach. Mamy tutaj pacjenta juz
zdiagnozowanego, u ktérego zakonczono
leczenie przyczynowe co do zasadniczej
choroby i skupiamy sie na poprawie sa-
mopoczucia pacjenta — w zasadzie jest to
jego odchodzenie, a to odchodzenie trwa
réznie dlugo.

»W zasadzie odchodzenie..”

Nie wylecze dziecka, ale przede wszyst-
kim mam poprawi¢ jego samopoczu-

cie. Komfort bycia, o ile mozna tu mo-
wi¢ o komforcie. Po prostu dziecko ma
nie cierpie¢, nie moze go bole¢, nie moze
mie¢ dusznosci, nie moze mu by¢ zimno,
nie moze by¢ glodne, czy nienapojone. Te
wszystkie potrzeby mamy spetniac. A je-
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zeli chodzi o rodzing, to w zasadzie cho-
dzi o zmniejszenie ich cierpienia i robimy
wszystko, zeby polepszy¢ stan psychiczny
rodzicéw, bo dzieci jednak odchodza.

Na oddziale sg zazwyczaj pacjenci, ktorzy
byli wezesniej pod opieka hospicjum do-
mowego. Sg tez tacy, ktorzy znajduja si¢
na stale pod opieka hospicjum domowe-
g0, a czasowo, ze wzgledu na pogorszenie
stanu zdrowia, przyjmowani sg do nas

na oddzial. Musimy ich intensywniej le-
czy¢ innymi metodami, ktére w warun-
kach domowych sg niemozliwe. Po wy-
leczeniu - powiedzmy jakiegos cigzkiego
zapalenia pluc - dziecko wraca do domu.
Zdarza sie, ze pacjenci sa bardzo krétko
pod naszg opieka i odchodzg, ale zdarza
sie, ze zyja po kilkanascie lat. Mamy tutaj
juz dorostych pacjentéw, przyjmowanych
do hospicjum jako mate dzieci.

Z jakimi schorzeniami trafiaja tu dzieci?
Dzieci z chorobami nowotworowymi
mamy pojedyncze. Na 0gél nasi pacjen-
ci, to dzieci uszkodzone neurologicznie,
zazwyczaj juz od urodzenia. Wchodza

tu w gre choroby genetyczne, dziedzicz-
ne i choroby nabyte. Ze znang przyczy-
ng, badz bez znanej przyczyny. Méwiac
wprost, dziecko jest uszkodzone, najcze-
$ciej bez kontaktu. Bywaja w stanie wege-
tatywnym, w stanie $pigczki. Sa tez takie,
ktore maja wiekszy lub mniejszy kontakt
z otoczeniem.

Rozmawialem swego czasu z jednym

z pielegniarzy opieki domowej
hospicjum i wiem, Ze z tym ,,brakiem
kontaktu” bywa réznie.

Tak. Czgsto dostajemy ze szpitala dziec-
ko pod opieke, z rozpoznaniem ,,dziecko
bez kontaktu”, ale my ten kontakt widzi-
my i wiemy, ze ono bardzo wiele czuje.
To jest co$ wyjatkowo trudnego do wy-
ttumaczenia i medycznie nie do konca
mozna to okregli¢. Ustalitam, ze w cza-
sie wizyty u takich dzieci nie méwimy
wszystkiego wprost, aby nie zrobi¢ im
przykrosci i nie wprowadzi¢ w stan ja-
kiegokolwiek niepokoju, czy leku, ponie-
waz one jednak czujg.

Prosze sobie wyobrazi¢, ze przycho-

dze do dziecka, ktore jest bez kontaktu

i mowie¢ mu ,,Kochanie, czy ty wiesz, ze
dzi$ przyjedzie twoja mama?” Mowimy
do dzieci i widzimy ich reakcje. Dziecko
sie zarézowito, zaczeto mrugac oczkami.
Malo tego, nawet kiedy nie méwimy, ze
mama, tata sg juz w drodze, to i tak one
to wyczuwaja. To s3 niesamowite histo-
rie. Dlugo pracuje w zawodzie lekarza

i wciaz sie czego$ ucze, jako lekarz, jako
czlowiek i jako kobieta.

Powiedziala Pani ,,dzi$ przyjedzie twoja
mama”. Czy dzieci przebywaja tu same?
Idea hospicjum jest taka, zeby dziecko
odchodzito w domu wsréd najblizszych.
Na ogol, kiedy dzieci przebywaja na na-
szym oddziale, rodzice korzystaja z bez-
platnego hoteliku, ktory oferuje hospi-
cjum i sg przy swoich dzieciach, czasem
nie odstepujac od ich 16zek, ale o tym
opowiem za chwile. Bywaja jednak bar-
dzo rézne sytuacje. Mamy na oddziale,

w odréznieniu od opieki domowej, dzieci,
ktorych rodzice nie chca. Moze lepszym
okresleniem byloby tutaj - rodzice nie

s3 w stanie by¢ z nimi z jakiego$ powo-
du, na skutek uzaleznien, chorob, czy ja-
kichs$ fatalnych warunkow socjalno-byto-
wo-spolecznych. Jest tutaj kilkoro dzieci,
wobec ktdrych rodzicéw toczone sg spra-
wy o odebranie praw rodzicielskich, a te
sprawy zazwyczaj tocza sie w sadach bar-
dzo dtugo. Niestety to czeste przypadki

i my tutaj zajmujemy sie tymi dzie¢mi.

Zapewniacie im opieke medyczna, a co
z bliskoscig?

Tej bliskosci nie ma, ale nie ma tylko ze
strony wspomnianych rodzicéw, ktorzy
»hie chcg swoich dzieci”. Tu musze po-
chwali¢ przede wszystkim moj zespot, bo
my te dzieci naprawde kochamy. Sg nian-
czone, przytulane i emocjonalnie zaopie-
kowane.

Wszystkie dzieci sg nasze i bardzo prze-
zywamy kazde pogorszenie ich stanu
zdrowia. Pracujg tu wspaniate pielegniar-
ki i opiekunowie medyczni. Jestem dum-
na z tego, ze warunki sg tu bardzo do-
bre, a kiedy wchodzi si¢ na oddzial, nie
czuje sie tu atmosfery, zapachu szpitala.
Moze réwniez dlatego, ze to maly oddziat
na dziesie¢ tozek.

Oczywicie takg samg opieke i mitos¢
otrzymuja dzieci, ktérych rodzice odwie-
dzaja lub sg przy nich. Przebywajg u nas
pacjenci, ktorzy maja rodzicow spelniaja-
cych wszystkie obowiazki i zadania rodzi-
ca. Troszczacych sie, ale z jakich§ powodéw
nie mogacych tego dziecka wziag¢ do domu.
Odwiedzaja je lub sg caly czas przy nich

i korzystaja z hoteliku w hospicjum. Spia
tutaj, maja dostep do ogdlnej kuchni

i moga by¢ nawet caly dzien przy tozeczku.
Jesli chodzi o tych rodzicow, to uwielbiam
o nich dba¢ i ich rozpieszczaé. Poza tym
postanowitam sobie, ze tu musi by¢ troche
jak w szpitalu, a troche jak w domu.

Dbanie o rodzicow rozumiem, ale
rozpieszczanie?

Taki dodatkowy bonus, aby nie zapo-
munieli o swoich potrzebach i pozwoli-

li sobie na chwil¢ odpoczynku i moment

zadbania o siebie. Zdarza sig, ze dziecko
jest przywozone z opieki domowej z ciez-
kim zapaleniem ptuc. Trzeba podac¢ leki
dozylnie kilka razy na dobe, wiec raczej
nie ma mozliwosci, aby jezdzi¢ do niego
do domu trzy razy dziennie po kilkadzie-
sigt kilometrow, wiec trafia na oddziat,

a mama do hoteliku.

Pamietam pewna mame, panig Malgo-
sie, ktdra chciala by¢ caly czas przy dziec-
ku. Nie wyobrazata sobie, aby zostawi¢ je
cho¢ na chwile. Nie potrafita spokojnie
zasng¢ na gorze w hotelu, kiedy jej dziec-
ko byto tutaj. Delikatnie i pomaleriku

ja namawiaty$my, aby poszla do pokoju

i odpoczela, ale byla wcigz nieufna. Tera-
pia trwata dlugo, a ona z czasem nabiera-
ta ufnosci i pozwalala sobie na odpoczy-
nek. Pézniej zaczety$my proponowac, aby
pojechata autobusem do centrum i po-
znata Lublin. Po czasie odwazyta si¢ zo-
stawi¢ dziecko i wyjs¢ na pierwszy spacer.

Gdzie si¢ wybrala?

Kilkaset meréw dalej do sklepu spozyw-
czego. Byta niesamowicie dumna z tego,
ze to zrobita. Takie chwile dodaja ducha
naszej pracy.

Moéwilam o tym, ze lubie sprawiaé niespo-
dzianki i rozpieszcza¢. Mam kosmetycz-
ke, u ktorej czasem bywam. Nie prowadze
oczywiscie rozméw na temat konkretnych
pacjentow, ale ona wie, ze pracuje w ho-
spicjum i byta wzruszona losem naszych
pacjentdw i ich rodzicéw. Zaproponowala
kiedys akcje bezplatnych zabiegéw dla na-
szych mam. Maseczka, masaz relaksujacy,
manicure i inne zabiegi kosmetyczne. To
bylo wspaniate z jej strony. No i zaczetam
namawia¢ te mame na skorzystanie z tej

DOKTOR ZOSIA z Michalinkg
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oferty. Pojechala i wrdcita pelna szczescia,
jak nowo narodzona. Tak bardzo cieszyla
sie, ze mogla czego$ takiego sprobowac, ze
zdobyla sie na odwage, zeby oderwac si¢
na chwile od swojej sytuacji i przypomnie¢
sobie, ze jest wazna, poczu¢ jak kto$ o nig
dba. To jest niezwykle istotne dla higieny
psychicznej, a dodam, ze ta mama opie-
kuje si¢ dzieckiem sama. Taty nie ma. Po-
tem to dziecko wielokrotnie u nas bywato,
a mama byla juz zupelnie inna.

Ta pani si¢ odwazyla, a jak jest

z innymi rodzicami? W jaki sposéb im
pomagacie?

To bardzo indywidualna sprawa. Z kaz-
dym jest nieco inaczej. Nie zajmuje si¢
profesjonalnie psychologia i nie mam ta-
kich umiejetnosci. Tu w gre wchodzi ra-
czej pewna intuicja. Jesli wydaje mi sie,

ze trzeba podejs¢ i te mame przytulié, to
robie i wigkszosci 0séb jest to potrzebne.
Zdarzaja si¢ tez osoby, ktore nie potrafig
sie przemoc, mowiac catym sobg ,,nie za-
burzaj mi mojej strefy komfortu”. To trze-
ba wyczuc i tego trzeba si¢ uczy¢. Robi¢
kroczek do przodu i ocenic, jak ci rodzice,
na ogot mamy, to odbieraja.

Bywaja rézne sytuacje. Czasami pozwa-
lamy mamom wykrzycze¢ sie, wyzloéci¢,
wrecz, w takiej spolecznej opinii, zacho-
wac sie niestosownie. Cho¢ dla mnie nie
ma takiego okre$lenia w kontaktach z ro-
dzicami, ktorzy maja dzieci pod opie-

ka hospicjum. Wolatabym nigdy tego

nie doswiadczy¢, ale czasem wyobra-
zam sobie, co musi czu¢ rodzic, ktéremu
umiera dziecko. On moze pozwoli¢ sobie
na wszystko, ja nigdy sie na niego nie ob-
raze. Zwalczam takie opinie, Ze ktos sie
»hiestosownie zachowal”. Czegos takiego
nie ma. Nie tutaj!

Mamy tu mame z Ukrainy. Jej dziecko jest
na naszym oddziale, a ona mieszka w ho-
teliku. To mloda kobieta, ktéra wrecz ucie-
kata spod bomb w trakcie wojny. Jej brat,
jedyny opiekun rodziny, zginal w starciu

z Rosjanami. Kiedy tu przyjechata, byta
przerazona, nieufna i wielokrotnie méwita
podniesionym glosem. Pozwalaty$my jej
sie wykrzycze¢, bo czy w takim przypad-
ku mozna méwic¢ o niestosownym zacho-
waniu? Dzi§ jest zupelnie inna. Zaufala
nam, ztagodniata. Przy kazdej okazji mowi
- »Nigdy nie dostalam takiego ciepta od
drugiego cztowieka”. Tu wladnie jest sens
iistota naszej pracy.

Czy teraz przejdziemy do odchodzenia?
Nie. Opowiem o urodzinach i matych ra-
dosciach, ktdre znaczg dla nas bardzo wiele.
Zanim dziecko odejdzie, zanim trafi do ho-
spicjum, czesto przechodzi ciezka droge

w réznych szpitalach. Chodzi o kolejne
diagnozy i leczenie. To naturalna droga,

nie da si¢ jej uniknag, ale jest bardzo ciezka
i trudna. Natomiast tu juz jest spokdj. Ro-
dzice bywaja przerazeni, kiedy ich dziecko
trafia do hospicjum, a po czasie oswajaja sie
z tym. Dla mnie praca tutaj, to tez bylo cos
niewyobrazalnego, ale chce powiedzie¢, ze
hospicjum to tez zycie. To tez radosci, bo
jesli dziecko ma dusznos¢, goraczke, cigz-
kie zapalenie ptuc, bardzo sie meczy i my to
wyleczymy, i dziecko jest w dobrym stanie,
u$miechnie sie, to jest wielka rados¢.

A urodziny?

Kiedy dziecko ma urodziny, rodzice przy-
wozg tort, my dekorujemy sale balonika-
mi i $wietujemy. Jesli dziecko jest samot-
ne, to same staramy sie uczci¢ z nim ten
dzien. Poza tym mamy tutaj specjalny
pokdj, gdzie moze przyjecha¢ cala rodzi-

MELANIA w objeciach mamy
na Oddziale Stacjonarnym

na. Przykladowo, trafia tu nieuleczalnie
chore dziecko z Centrum Zdrowia Dziec-
ka. Rodzice byli przy nim, ale dziadkowie,
ciocie, wujkowie go nie znaja i ono by¢
moze niedlugo odejdzie. Zatem tu moga
je poznad. Jest tylko jeden warunek — nie
moze by¢ infekcji. Przyprowadzamy tam
malucha i czasem rodzina spedza tam po
kilka godzin. Czuja si¢ tam swobodnie

W swoim gronie.

Nie moge poming¢ tu wolontariuszy i ich
wspanialej pracy. To jest bardzo wazne.
Wolontariuszami zajmuja si¢ psycholo-
dzy. My dostajemy juz przebadane te-
stami i przygotowane osoby. Musze po-
wiedzie¢, ze serce rosnie, kiedy patrzy

si¢ na miodych ludzi, czesto studen-

tow, a przypomne, Ze sg tu dzieci czgsto
mocno uszkodzone i jesli ktos nie ma
doswiadczenia i stycznosci, to moze to
cigzko przezy¢. Pamietam taki obrazek.
Dwoch mlodych chiopakéw. Jeden cicho
gral na gitarze, a drugiemu panie podaty
na kolana dziecko. Trzymat je z takg tro-
skliwoscig. To bylo pickne.

Powiedziala Pani wczesniej, Ze wciaz
sie tu czego$ uczy - jako lekarz, jako
czlowiek i jako kobieta. Co ta praca
zmienifa w Pani zyciu?

Mysle, ze duzo. Przede wszystkim - cho¢
to takie oczywiste — przestatam sie przej-
mowa¢ drobiazgami. Wreszcie na staro§¢
wiem, co jest wazne. Kazdy to wie, ale
trudno jest to przyja¢ i wedlug tego zyc.

A co jest wazne?
Wazne...? To bedzie truizm.

Juz wiem, Ze w tym miejscu nie ma
truizmow.

Chce powiedzied, ze kochac, albo przy-
najmniej lubi¢ ludzi. To jest wazne. Oka-



zalo sig, Ze ogromna przyjemno$¢ sprawia
mi pomaganie innym. Gdybym teraz byla
mloda i podejmowata decyzje, co chee
robi¢ w zyciu, to powiedziatabym - po-
maga¢ innym. To jest co§ wspanialego,
jesli mozna wzbudzi¢ u$émiech na zatro-
skanej, zaptakanej twarzy. To jest chyba
sedno naszej egzystencji. Ale to brzmi,
jakbym taka byta, ale nie jestem ($miech).
Oczywiscie mam mnostwo réznych wad,
ale przynajmniej wiem co jest w zyciu
najwazniejsze.

Nasza nowa bajka, ktora uczy, jakie
wartosci w zyciu sa naprawde wazne.
Hania zabiera nas w podré6z do
Krainy Marzen. Kazda gwiazda

na niebie to drzwi do innej krainy.
Tutaj wszystko jest mozliwe...
Specjalnie dla najmtodszych
przygotowalismy animowang wersje
naszej nowej ksigzeczki. Catg opowies¢

w wykonaniu niezastgpionej Magdaleny

Rézczki mozecie postuchac i obejrzec
na naszej stronie internetowej www.

hospicjum.lublin.pl. Stad réwniez mozna

pobrac ksigzeczke zupetnie bezpfatnie.
Dajcie sie zaprosi¢ do Krainy Marzen

i sprawdzcie, jakie wartosci w zyciu
poznaje nasza matfa bohaterka.

Mamy nadzieje, ze bajka na state zagosci

w Waszych domach.

Pieknie dziekujemy Magdalenie Rézczce

oraz agencji reklamowej Vena Art
za okazane wsparcie i zaangazowanie
w realizacje projektu.

Ta praca wiele zmienita w moim Zyciu.
Musze powiedzied, ze przestatam sie bac.
Mam nowotworowg przesztos¢ i wiele

w zwigzku z tym czulam i przezywatam.
Teraz, kiedy tu jestem, oswoitam to i juz sie
nie boje. Przez te lata zdarzaly si¢ sytuacje,
kiedy bylo bardzo cigzko, ale z reguly one
szybko przechodza. Kiedy sie troszeczke
podtamuje i mysle - ,,Nie dam rady, to jest
za cigzkie. Odeszlo jedno dziecko, odeszto
drugie” — wtedy przychodzi pewna sita.

I zn6éw jestem dla tych dzieci i ich rodzin.

A nie jest tak, ze lekarz pracujacy

w takich warunkach, musi tak czué?
Owszem, musi naby¢ takie cechy, cho¢

i tak nadal przezywam odejscie kazdego
dziecka. Tylko teraz to jest takie przezy-
cie, ktore nie powoduje zalamania. Na-
tomiast chce jeszcze powiedzied, ze te
odejscia sg w jaki$ sposob cudowne. Mie-
liSmy chlopca z trudnego $rodowiska.
To dziecko bylo nasze i bardzo przez nas
kochane. Powiem prozaicznie — wiedzie-
lismy, ze odejdzie i pielegniarka oddzia-
fowa zadbata o to, zeby ubranka byty dla
niego gotowe. Byt tak pieknie ubrany.
Wszyscy plakalismy, bo odchodzit jako
nasz ukochany pacjent.

Mysli Pani czasem, Ze kiedys spotka sie
z tymi wszystkimi dzie¢mi?
Tak. Na poczatku mojej pracy tez odszed!
chtopczyk — Marcinek. Kochane dziecko,
bardzo bliskie mojemu sercu — wszystkich
traktuj¢ jednakowo, ale ten Marcinek ja-
ko$ tak byt dla mnie wyjatkowy. Miat nie-
cafe dwa lata i odszedt w nocy. Przysztam
rano, spojrzatam na to 16zeczko i powie-
dzialam - ,Marcinku poméz mi w tej pra-
cy. Poméz mi przetrwac”. Ojciec Filip cze-
sto méwi podczas pogrzebow, ze te dzieci
beda sie nami opiekowaé. Mowimy to tez
rodzicom. I ja te pomoc czuje.

Rozmawiat Marcin Jaszak
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Wspaniate oczy naszych

Mozna narzekac na swojg
prace, mozna jej nie lubic¢
i ludzie tak zyjg i pracuja,
bo musza. Ale ja mam
ten komfort, ze lubie
SWOjg prace — mowi pani
Matgorzata, pielegniarka
hospicjum, ktéra jezdzi
na wizyty domowe

do naszych Podopiecznych.
Mowi tez wprost

0 codziennosci Rodzicow

i 0 tym, co hospicjum
zmienito w jej zyciu.

Pracuje Pani z podopiecznymi
hospicjum domowego i ich rodzicami.
Jaki jest zakres zapewnianej przez

was opieki?

Dojezdzamy do pacjentow w catym woje-
wodztwie lubelskim. Dwa razy w tygodniu
jest wizyta pielegniarska i dwa razy w mie-
sigcu wizyta lekarska. Jesli zajdzie taka
potrzeba, jezdzimy czeéciej. Dowozimy
wszystkie leki, srodki opatrunkowe i hi-
gieniczne. Pacjenci majg zapewniony caly
sprzet, czyli koncentratory, ssaki, pulsoksy-
metry czy inhalatory. Dowiadujemy sie jak
dziecko spato, jak jadto, jak trawi, czy nie
wymiotuje, czy nie ma zmian na skorze.
To sa dla nas wazne informacje, aby odpo-
wiednio zaopiekowac¢ sie dzieckiem.

To technicznie, a strona emocjonalna?
Po prostu jestesmy z tymi dzie¢mi.

W trakcie wizyty maluch wyciaga racz-
ki i sie przytula. Przyjezdzam do dziew-
czynki, ona spoglada na moje wlosy, bawi
sie nimi i jest zachwycona. To sg drobne,
ale niezwykle istotne rzeczy, bo najwaz-
niejszy jest ten kontakt. Mamy dziewiet-
nastoletniego chlopca z wada genetycz-
ng. Podchodzg i pytam - ,,Maciek. Jak sie
masz?”, a on sie $mieje. To wspaniate.
Ciesze sie z kazdego sposobu, w jaki
moge pomoc tym dzieciom, bo to s3
moje dzieci! Sg nieuleczalnie chore i jesli
moge sprawic, zeby nie cierpialy i zeby
pojawit sie usmiech na ich twarzach, to
wiasnie jest to!

Rodzice juz raczej si¢ nie $mieja?

Bywa rdznie, ale podczas wizyt wazny jest
nie tylko ten pacjent. Mama proponuje
kawe i zwyczajnie rozmawiamy. Nieko-
niecznie o dziecku, ale 0 nowej sukience
lub kupionym do domu kwiatku. Te ko-
biety potrzebuja zwyklej rozmowy i poby-
cia z drugim czlowiekiem. One pracuja,
nie 24, a 48 godzin na dobe, opiekujac sie

MOWig Wszystko

dzie¢mi, bo te dzieci nie $pia, ptacza, krzy-
cz3, bo trzeba je nakarmi¢, przekrecic, in-
halowa¢, odessac zalegajaca wydzieline. To
s3 mamy, ktore nie pamietaja, kiedy ostat-
nio spaly i kiedy ostatnio wyszly z domu.

Opowiada Pani 0 mamach, a ojcowie?
Tatusiowie zwykle gdzies pracuja i naj-
czedciej to kobiety przejmuja wiekszos¢
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obowiazkéw przy dziecku. One potrze-
buja tego kontaktu i oderwania si¢ cho¢
na chwile od tej rzeczywistosci.

Ale obok tej sukienki, bywaja

trudne pytania?

Hmm. Najtrudniej jest odpowiedzie¢

na pytanie jak to bedzie wygladato? Jak be-
dzie wygladala $mier¢.

Jak bedzie wygladala?

Dziecko zasnie i moze przesta¢ oddychac.
Zasnie, to najlepsza odpowiedz. Przewaz-
nie wtedy rodzice przestajg pytac. Moze
wydawac sie, ze mowie o tym tak wprost,
bo tyle lat pracuje i sie przyzwyczaitam,
ale do $mierci nie da sie przywykna¢. Po
prostu jest tak, ze po tylu latach pracy tu-
taj juz wiem, jak sie zachowa¢ w pewnych
sytuacjach. Jesli trzeba to rozmawiam, je-
$li mama potrzebuje przytulenia, to przy-
tulam, ale czasem trzeba po prostu zej§¢
ZoCzu.

Zasnie i co dalej?

Przyjezdzam z lekarzem, ktory wypisu-
je karte zgonu. Myjemy dziecko, ubiera-
my i wykonujemy wszystkie czynnosci
posmiertne. Czasem rodzice wiedzg juz,
gdzie dziecko bedzie pochowane, albo
majg przygotowane miejsce. Najczesciej
jest tak w przypadku pacjentéw onkolo-
gicznych. Rodzice dzieci z wadami ge-
netycznymi czy porazeniem mdzgowym
przewaznie odpychajg te mysl jak najdalej.
Tam nie ma gotowych grobow, bo kazdy
mysli, ze jesli by byt to dziecko za chwile
umrze... Zawsze si¢ zastanawiam po co to
jest? Dlaczego to jest? Tego nikt nie wie.

Mowi Pani o cierpieniu?

Tak. Po co i dlaczego? Na to nikt nie zna
odpowiedzi. Moze kiedys kto$ si¢ dowie

w tym, tak zwanym, niebie. Cokolwiek ono
znaczy, bo dla kazdego to niebo jest inne.
Niedawno mielismy pod opieka dziew-
czynke, ktorej rodzice byli swiadkami Jeho-
wy. Wspaniali ludzie i tak mi jako$ przypa-
dli do serca. Po $mierci ich dziecka bytam
zaskoczona postawg mamy. Tata poplaki-
wal, a mama miala ciepty uSmiech na twa-
rzy i byla taka spokojna. Wynositam z nig

z domu caly sprzet i zapytalam o ten jej
spokdj. Odpowiedziata - ,,Bo ja wierzg, ze
ona juz nie cierpi i jest jej dobrze” Tak jak
mowitam - dla kazdego to niebo jest inne.

A Pani wjakie niebo wierzy?

Wierze w Boga, ktdry sie o nas troszczy,

a nie nas karze. Mam swoj $wiatopoglad,
ktory mowi, ze wszytko jest po cos, cho¢,
jak wspominatam nie zawsze wiadomo po
co. Ale chyba nawet to cierpienie po co$

jest, bo kazdy ma co$ do przepracowania.
Wie pan, przed tg rozmowg mialam taki
zamysl, ze sama co$ napisze, bo hospicjum
zmienilo moje Zycie.

Co bylo w tym zamysle?

Mozna narzekaé na swoja prace, mozna
jej nie lubi¢ i ludzie tak zyja i pracuja, bo
muszg. Ale ja mam ten komfort, Ze lubi¢
swojg prace. Spelniam sie w niej i jest mi
dobrze. Tu nauczytam si¢ cieszy¢ wszyst-
kim. Wazna s dla mnie w codziennym
zyciu drobne rado$ci. W miedzyczasie
zrobitam licencjat z pielegniarstwa i spe-
cjalizacje z opieki paliatywnej, a wlasnie
zaczetam magisterke z pielegniarstwa.
Hospicjum bardzo wplyneto na moje zy-
cie i je zmienilo - fizycznie i psychicz-
nie. Kiedy zaczetam tu pracowad, bytam
po wielu przezyciach osobistych. Miatam
duzo probleméw i wrecz batam sie od-
dychac¢, nie méwigc o funkcjonowaniu.
Tematy choroby i $mierci byly dla mnie
trudne, w cigzkich chwilach nie miatam
wsparcia. Tu w hospicjum moglam o tym
porozmawiac i to przepracowac.

Mimo tego optymizmu, jednak

ta praca jest chyba mocno obcigzajaca?
Owszem, czasem jest ci¢zko psychicznie,
ale mam to juz w jakims stopniu przepra-
cowane. To niczyja wina, ani tych dzieci,
ani ich rodzicow. A jesli moge pomoc, to
mnie to cieszy. Wieksza trudno$¢ i nie-
dogodnosci sprawiaja mi dugie dojaz-
dy do matych pacjent6w, ale sama praca
z nimi jest wspaniata. Mimo tego czesto
slysze - ,,Jak ty mozesz tu pracowac?!”

No i ,,Jak ty mozesz tu pracowac?!”
Moge i ciesze sie z tego. Wczesniej praco-
watam jako mtoda pielegniarka, zaraz po

ALICJA potrafi zadbac o pieknq fryzure

szkole, na onkologii i hematologii dziecie-
cej. Pamietam, ze Ojciec Filip byt wowczas
studentem i przychodzit na oddziat jako
wolontariusz i tak sie mijaliémy na zasa-
dzie ,,Szcze$¢ Boze” Pozniej jedna z moich
kolezanek razem z Ojcem Filipem two-
rzyta to hospicjum, a ja bytam przerazona
i my$latam, jak ona sobie poradzi, przeciez
tam s3 umierajace dzieci.

A dzi$ Pani tez tu pracuje.
Praca w hospicjum jest dla mnie wyzwa-
niem i jestem dumna, ze moge by¢ czescia
tego wyjatkowego miejsca. Troskliwa opie-
ka nad naszymi dzie¢mi jest najwazniejsza.
Jestem tutaj dla naszych matych pacjentow,
ktorych spokdj i wspaniale oczy méwig
wszystko.

Rozmawiat Marcin Jaszak

ZWIZYTA u Tymoteusza
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Narodzili sie dla Nieba

Lista Podopiecznych, ktorzy odeszli od nas w okresie
od wydania estatniego numerudnformatora

. 5 k2 ‘
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ANNA D. MALGORZATA P. NELA K. KACPERD.
ur.17.07.2018 ur.23.09.2017 ur. 27.09.2023 ur. 29.09.2008
zm. 18.12.2024 2m. 29.01.2025 zm. 1601.2025 i zm. 10.03.2025

Podopieczni naszego Hospicjum w 2024 roku: 14 rodzin pod opieka hospicjum perinatalnego, 60 dzieci
pod opieka hospicjum domowego, 13 dzieci w hospicjum stacjonarnym. Dla Nieba narodzito sie 12 dzieci.

NOWA OFERTA DOMU MALEGO KSIECIA

Rehabilitacja stomatologiczna
Poradnia Stomatologiczna oferuje fizjoterapie
stomatologiczna dla pacjentéw po zabiegach
stomatologicznych oraz leczeniu dolegliwosci
zwigzanych z uktadem zuchwy i stawu skro-
niowo-zuchwowego. Kompleksowe podejscie
do pacjenta obejmuje terapie manualng,
¢wiczenia rehabilitacyjne, a takze przydatne
porady w zakresie profilaktyki i ergonomii.

W ramach fizjoterapii stomatologicznej oferu-
jemy leczenie bélu gltowy i szyi, rehabilitacje po
zabiegach stomatologicznych, przygotowanie
do leczenia ortodontycznego, terapie zaburzen
stawu skroniowo-zuchwowego oraz indywidu-
alnie dobrane ¢wiczenia i masaze.

Umowienie wizyty: mgr Martyna Abramowicz,
fizjoterapeuta, tel. 530 201 605

Rehabilitacjo
stomotologiczna

Sala Doswiadczania Swiata
Pracownia Fizjoterapii prowadzi terapie
wspierajacag w Sali Do$wiadczania Swiata.
Miejsce to stuzy dzieciom z porazeniem
dzieciecym, autyzmem, zespotem Downa,
zaburzeniami mowy na tle emocjonalnym

i zaburzeniami integracji sensorycznej. Zaje-
cia w Sali Do$wiadczania Swiata umozliwiajg

stymulacje réznych zmystow — wzroku, doty-
ku, wechu i stuchu. Terapia swiattem pozwala
dziecku rozwija¢ koordynacje wzrokowo-
-stuchowa, a terapia oparta na wykorzystaniu
dzwiekdéw pozwala osiggnac stan gtebokiego
spokoju i wyciszenia.

Umowienie wizyty: tel. 81 5371335, 537 540 559

Korzystajac z oferty poradni Domu Matego Ksiecia pomagasz naszym podopiecznym.
Sprawdz szczegéty na www.dommalegoksiecia.pl

Szanowni Panstwo

W Informatorze Maty Ksigze

Instytut Monitorowania Mediow

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

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 otrzymujecie Parstwo
bezpfatnie jako nasi Przyjaciele.
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Zapewniamy bezp’ratnq, catodobowg opieke medyczng
najciezej chorym dzieciom. Dyzur Hospicjum trwa 24 godziny
na dobe, przez 7 dni w tygodniu. W kazdej chwili zespét medyczny
gotowy jest stuzy¢ pomocg naszym Podopiecznym.

HOSPICJUM PERINATALNE SPELNIANIE MARZEN
B pomagamy rodzicom oczekujacym na narodziny chorego dziecka WYJAZDY WAKACYJNE
B Kkierujemy na potrzebne badania 3
®  kontaktujemy ze specjalistami OKNO ZYCIA
B udzielamy wsparcia psychologicznego i duchowego
B organizujemy spotkania z innymi rodzicami, ktérych dzieci SZ.K.Ol'-A RODZENIA
maja ten sam zespot wad ROZANA MAMA
HOSPICJUM DOMOWE WSPARCIE SOCJALNE
B sprawujemy opieke nad dzie¢mi i mtodzieza z chorobami nowotworowymi =
oraz innymi nieuleczalnymi i postepujacymi schorzeniami w ich wtasnych ZAANGAZ UJ s I E:
domach w Lublinie i na terenie woj. lubelskiego
B zapewniamy wysoki standard opieki medycznej, psychologicznej, OFIARUJ SWOJ CZAS - ZOSTAN
pedagogicznej, socjalnej i duchowej
B opieka jest bezptatna dla rodzin Podopiecznych NASZYM WOLONTARIUSZEM
B finansujemy kompleksowa pomoc medyczna, zakup lekéw oraz Formularz zgtoszeniowy na: hospicjum.lublin.pl
specjalistycznego sprzetu medycznego, ktory funkcjonuje w domach dzieci )
POLUB NASNAFBIIG
HOSPICJUM STACJONARNE facebook.com/HospicjumMalegoKsiecia

B obejmujemy opiekga dzieci z nieuleczalna choroba, u ktérych czasowo lub instagram.com/hospicjummalegoksiecia

na state nie moze by¢ prowadzona opieka i leczenie w warunkach domowych ZBIERAJ ZAKRETKl
B Podopieczni majg zapewniong opieke lekarska, pielegniarska, opiekunéw
medycznych, psychologa, fizjoterapeuty, duszpasterza, wolontariuszy PRZEKAZ DAROWIZN E
B kierujemy na niezbedne konsultacje specjalistyczne, w tym stomatologiczne

B rodzice moga stale przebywac przy dzieciach lub odpoczywac w czesci rzeczow lub finansowa na Konto Hospicum:

Bank Millennium S.A.

hotelowej w Domu Matego Ksiecia 031160 2202 0000 0000 6017 6058
WSPARCIE RODZIN W ZALOBIE PRZEKAZ 1,5% PODATKU
B towarzyszymy rodzinie na poszczegdlnych etapach zatoby W rozliczeniu podatkowym wpisz

przez 3 lata po $mierci dziecka nasz numer KRS: 000 000 4522
B zapewniamy opieke psychologiczng
®  organizujemy cykliczne spotkania rodzin zjednoczonych ZORGANIZUJ AKCJE

przez opieke Hospicjum w szkole lub w miejscu pracy
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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





