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TYTULEM WSTEPU

Nie byto miejsca
dla Ciebie...

Serdecznie witam Panistwa na stronach naszego Informatora,
mito nam u Was gosci¢. Konczy sie rok kalendarzowy, wiec
wypada mi w kilku zdaniach napisa¢ co u Nas.

Nieco odbiegne od takiego poczatkuy, a podziele sie kilkoma
moimi przemysleniami dotyczacymi moich osobistych/
zawodowych przezy¢. Kiedy kilka lat temu powiedziatem

(w skrécie myslowym) mojemu wspotbratu, ze zostatem
ojcem, ten zamilkt i byt bardzo zmieszany. Wyjasnitem
mu, ze nastepnego dnia zostane prawnym opiekunem
nastoletniego chtopca. Niestety na rozprawe mogtem
tylko przywiez¢ akt zgonu, bo dziecko w nocy zmarto.
Teraz sytuacja powtorzyta sie, zostatem prawnym
opiekunem matego rocznego dziecka. Za chwile
Emilka bedzie w upragnionej nowej rodzinie.
Przed $wietami zostane prawnym opiekunem
kolejnego dziecka, a moze w styczniu jeszcze
kolejnego.

Dziecko nie powinno umierac bez rodzica,
dziecko nie powinno zy¢ bez rodzicow. Jakze
bolesna jest sytuacja, gdy 140 tys. dzieci w Polsce
czeka na przytulenie rodzica, a wielu pragnacych
dziecka nie jest w stanie pomiesci¢ w swoim sercu np.
Emilki, ktéra przez rok bigkata sie po szpitalach zebrzac
mitosci. Taka moja Swigteczna refleksja nad Dziecieciem, ktére
jest oczekiwane i dzieckiem, ktére czeka.

Zycze wielu pieknych chwil $wigtecznych i noworocznych.
Jednoczesnie dziekuje za Wasz dar 1,5%, ktéry pomaga

nam czynic dobro.

Serdecznie pozdrawiam

O. Filip Buczynski ,/6
ZAANT &“T
prezes Lubelskiego Hospi¢jum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia
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ROZMOWA

t A MIEOSC

Z Panig Ewa, mama Antosi, rozmawia Barttomiej Jasiocha, psycholog LHD

Panie Ewo, opowiedzmy na poczatku,
jaka jest Antosia?

M: Antosia ma swdj charakter, jest bar-
dzo pogodnym dzieckiem i czujng obser-
watorka tego, co sie dookota Niej dzieje.
Lubi patrze¢ na inne dzieci, na swoje ro-
dzenstwo, a szczegdlnie na starsza siostre
Agnieszke. Antosia uczestniczy w zaje-
ciach grupowych i cieszy si¢ tym co wi-
dzi. Po zachowaniu céreczki moge po-
wiedzie¢, Ze nie sprawia Jej przykrosci to,
ze czego$ nie potrafi zrobi¢. Antosia bar-
dzo lubi z nami spedza¢ czas i przebywac
w miejscach, ktdre dobrze zna. Kiedy wy-
jezdzamy na hospicyjne wakacje, jest bar-
dzo zainteresowana nowym otoczeniem,
dzwigkami i osobami, ktore s3 wokot nas.
Jednak po powrocie do domu wycisza sie,
wyczuwa znajome zapachy, widzi znajome
widoki i wie, Ze jest u siebie. W réznora-
ki sposdb reaguje na nowo poznane 0so-
by. Cze$¢ akceptuje od razu przy pierw-
szym spotkaniu, ale zdarzajg si¢ sytuacje,
ze na niektorych si¢ zamyka i potrzebuje
wiecej czasu, zeby ich lepiej poznac. Po-
trafi $wietnie udawac, ze $pi lub jest taka
nieobecna. Pomimo, ze Antosia nie ma
mozliwosci powiedzenia wprost, ze kogos
lubi, to przy kontaktach z innym ludzmi
doskonale sygnalizuje, czy kto$ Jej odpo-
wiada. Uwielbia spedza¢ czas ze mng, gdy
zostajemy same, to chce mi towarzyszy¢
w réznych czynnosciach domowych.

Lubi muzyke...

M: O tak, Tosia to prawdziwa meloman-
ka. Lubi stucha¢ gry na gitarze i - o czym
dowiedzieli$my si¢ niedawno - jest za-
fascynowana stuchaniem gry na skrzyp-
cach. Chetnie stucha ze mng radia. Muzy-
ka czesto towarzyszy nam w domu.

Czy jest co$, co zlosci Antosie?

M: W zdecydowany sposdb sygnalizuje,
ze nie ma na co$ ochoty. Czasami w trak-
cie ¢wiczen rehabilitacyjnych, obraca sie
na bok i nie chce wspotpracowac. Jesli
zdarza sie, ze kogos nie akceptuje, to nie
pozwala sie dotkna¢ i jest to bardzo wy-
razne w Jej zachowaniu. Jest wyjatkowo
spostrzegawcza i na pewno nie lubi, gdy
jest oszukiwana. Gdy probujemy ,,prze-

URODZINY ANTOSI w rodzinnym gronie

mycac¢” na gryzaczku rézne nowe smaki,
to wtedy si¢ denerwuje i wyraza swo-

je niezadowolenie. Nie lubi tez czesania
wloséw, jednoznacznie daje do zrozu-
mienia, zeby zostawic¢ fryzure w spokoju.

Tosia jest Panstwa trzecim dzieckiem.
Czy mozna tak powiedzie¢, ze

doswiadczenie opieki i wychowania
moglo pomdc w tym, by lepiej poradzi¢
sobie z uslyszang diagnoza?

M: Uwazam, ze to ma duze znaczenie.
Gdy zostajemy rodzicami po raz pierwszy
to wyzwaniem jest sama opieka nad zdro-
wym dzieckiem i sprawdzenie si¢ w no-
wej, jakze waznej roli. Nam dziecko mie-
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rzgce sie z ciezky, nieuleczalng chorobg
urodzito si¢ jako kolejne, a i tak mielismy
bardzo duzo obaw. Az strach pomyslec,
ile leku moze si¢ pojawi¢ nawet w pro-
stych czynno$ciach, gdy diagnoza dotyczy
pierwszego dziecka. Bywa, ze ogarnia nas
strach i zdarzajg si¢ sytuacje, ktore nas
przerastajg lub zwyczajnie zaskakuja ale
najwazniejsze, ze potrafimy sobie z nimi
poradzic.

W okresie prenatalnym byly sygnaly, ze
dziecko jest chore?

M: Juz na poczatku ciazy, gdy wykony-
walam pierwsze badania prenatalne usty-
szeli$émy, ze jest bardzo duze prawdo-
podobienstwo choroby. Przy kolejnych
badaniach zaczely sie ujawniac rézne
nieprawidtowos$ci w rozwoju Malutkiej.
Wynik badania amniopunkcji potwier-
dzit wade letalng, a doktadniej Zesp6t
Edwardsa. To pozwolilo nam odpowied-
nio przygotowac sie do porodu i pod-

ja¢ wlasciwe kroki zaraz po urodzeniu
dziecka. Wiedza o chorobie dziecka przed
narodzinami byta dla nas bardzo wazna

i pomocna.

W jakim czasie po porodzie Tosia
zostala objeta opieka Hospicjum?

M: Jeszcze przed narodzinami Tosi by-
liSmy pod opieka poradni hospicjum
perinatalnego przy Malym Ksieciu, a po
narodzinach zostali$my objeci opieka
hospicjum domowego. Po potwierdze-
niu wady letalnej przez amniopunkcje
poznali$my Ojca Filipa. On nas wprowa-
dzit w dzialanie hospicjum perinatalnego.
Czuli$my, Ze jesteSmy pod bardzo dobra
opieka i moglismy sobie pozwoli¢ na bez-
radnos¢. To z kolei dato pewien rodzaj

- jak bardzo wtedy potrzebnego - spo-
koju. Wiedzieli$my, ze nie jestesmy sami
i mamy przy sobie ludzi, ktorzy wiedza co
nalezy robi¢ i nam w tym pomoga. Cala
nasza rodzina zostala objeta opieka.

Mowimy o kryzysie tak wielkim, Ze nie
sposob sobie tego wyobrazi¢, prawda?
M: Prawda, ale w tak trudnym dla nas
czasie moglismy si¢ poczué bezpieczni.
Na etapie przygotowan do porodu dzieki
opiece hospicjum perinatalnego otrzy-
mali$my wsparcie psychologa i zadbano
o spotkanie z zespolem na oddziale pato-
logii noworodka w szpitalu. Dzieki temu
zostaliSmy przygotowani na rézne scena-
riusze, ktore mogly sie wydarzy¢ w trak-
cie porodu.

W momencie bardzo silnych emocji
i duzej ilosci informacji mieliscie przy
sobie ludzi gotowych do pomocy?

= g .l 1Y
STARSZY BRAT to prawdziwy skarb

M: Czuliémy naprawde ogromne wspar-
cie. W gotowosci ,bojowej” byla cala ro-
dzina, znajomi i hospicjum. Trudno jest
mi teraz sobie wyobrazi¢ sytuacje innych
rodzin, ktére w osamotnieniu przecho-
dza te trudne chwile. Hospicjum perina-
talne i szpital maja wypracowany sposob
dzialania. Przebywatam w szpitalu na od-
dzielnej sali, personel szpitala dbal o nasz
komfort i to my zdecydowali$my, kiedy

czujemy sie gotowi, zeby wroci¢ do domu.

Przez caly okres cigzy opiekowali sie
nami wspaniali ludzie i zycze kazdej ma-

TOSIA z ukochang siostrg Agnieszkq

mie, ktéra doswiadcza takiej sytuacji, aby
spotkata na swojej drodze taki zespét.

Pamieta Pani pierwsza wizyte zespolu
Hospicjum domowego u Tosi?

M: Po porodzie oraz pobycie w szpitalu
wrociliémy od razu do domu i réwnocze-
$nie z nami na pierwsza wizyte przyje-
chata doktor Joanna Rafalska z zespotem
oraz calym sprzetem pomocniczym. Na
poczatku bylo to bardzo stresujace - tyle
sprzetu i chore dziecko...A z drugiej stro-
ny Tosia mogta by¢ razem z nami, to byto
bardzo budujgce, ze jestesmy calg rodzi-
ng w domu. Pamietam, byta taka malut-
ka, drobniutka, zawinigta w kocyk, miata
zaledwie 44 centymetry. Jej stan byt duzo
gorszy niz obecnie. Antosia byta tlenoza-
lezna i podpigta pod pulsoksymetr, co po-
zwalalo na biezgco kontrolowa¢ parame-
try zyciowe. Balismy sie przy niej glebiej
oddychad...

Wasze codzienne radosci. ..

M: Milo$¢, jaka Antosia nas otacza.

To, w jaki sposdb na nas patrzy, jak sie
usmiecha i do nas przytula, wtedy czuje-
my, ze jest szcze$liwa. Jej glosny smiech -
zwlaszcza ten pomiedzy 1 a 3 nad ranem
- potrafi obudzi¢ domownikéw (u$miech
mamy). Dzieki Tosi szczegdlnie doce-
niamy obecnos¢ naszych dzieci, rodziny,
znajomych oraz drobiazgi, ktdre wcze-
$niej umykaly — przylatujace ptaki, widok
za oknem, powiew $wiezego powietrza.
Teraz nie jest tak wazne ,,mie¢” tylko
,»by¢”. Nasza cdreczka jest bardzo dzielna
przez co daje nam motywacje i site, zeby
trwac i nie poddawac si¢. Tosia pomimo
stwierdzonego Zespotu Edwardsa tadnie
si¢ rozwija — cho¢ robi to w swoim tem-
pie. Widzi to nie tylko personel hospi-
cjum i fizjoterapeuci, ktérzy dbaja o statg
rehabilitacje, ale réwniez znajomi. Jest
naprawde dzielng wojowniczka i to mo-
tywujgco wplywa na naszg rodzine w co-
dziennym zyciu.

Jakie s3 relacje rodzenstwa - Olka

i Agnieszki - z chorg siostra ?

M: Dzieci bardzo wyczuwajg emocje ro-
dzicéw i je przezywajg. To zupelnie na-
turalne, ze rodzenstwo Tosi widzac nas
przejetych choroba ich mlodszej siostry,
réwniez bylo zaniepokojone i potrzebo-
walo czasu na oswojenie si¢ z sytuacja.
Od poczatku na swoj bezbledny sposéb
wspierali nas. Teraz jestesmy spokojniej-
si, a Olek i Agnieszka juz bez wiekszych
obaw zajmujg sie mlodszg siostrg. Chet-
nie jg przytulaja, nosza na rekach, husta-
ja w bujaku, a nawet bywa, ze obrywaja
mocniejsze kopniaki od Tosi. Jest trak-

towana jak zdrowa siostra, ktora swo-

imi sposobami potrafi nawet spycha¢ ich
z f6zka. To s3 urocze chwile, jak w kaz-
dej rodzinie, w ktorej sa dzieci. Agnieszka
czesto opowiada swoim kolezankom, kto-
re ja odwiedzaja, do czego stuzy sonda,
ortezy, pionizator, czego nie wolno robi¢,
albo co Tosia lubi najbardziej i angazuje je
do wspdlnej zabawy. Olek zas, od poczat-
ku byt ,,trzecim rodzicem” i to u niego

na rekach Antosia najszybciej sie uspoka-
jala. Naprawde byl i jest niezastapiony.

Ktory aspekt opieki hospicyjnej jest dla
Panstwa najwazniejszy?

M: Po pierwsze - stale wizyty lekarza

i pielegniarki szczegdlnie na poczat-

ku opieki w domu, zanim nie nabratam
wigkszej pewnodci siebie. Wizyty wspie-
raja mnie rdwniez psychicznie i wiem, ze
mam profesjonalng pomoc dzigki cze-
mu czuje sie bezpiecznie. Chwila zwy-
klej rozmowy w czasie wizyty z zespo-
tem Hospicjum na rézne tematy jest dla
mnie odskocznig, ktorej potrzebuje. Po
drugie - calodobowa opieka lekarsko-pie-

ZESPOL EDWARDSA

TOSIA w pionizatorze B

legniarska — luksus, ktorego zazdroszcza
mi inni rodzice. Po trzecie — wyjazdy wa-
kacyjne. Nawet nie my$lalam, ze mozli-

we s3 wyjazdy z tak chorym dzieckiem.
Hospicjum dba o kazdy szczeg6l naszego
wyjazdu, zapewnia pobyt dla calej ro-
dziny, o nic nie musimy si¢ martwic. To
fajny czas na regeneracje sil, odpoczy-
nek od codziennosci, za ktéry serdecznie
dziekujemy wszystkim Darczyncom, kto-
rzy przekazuja dla Hospicjum plastikowe
nakretki.

Jakie stowa chce Pani przekaza¢ innym
rodzicom, ktorzy sa w podobnej
sytuacji?

M: Nie bdjcie sie przyja¢ chorego dziec-
ka i pozwolcie sobie pomagaé. Rodzice
dowiadujacy si¢ o nieuleczalnej chorobie
swojego dziecka czesto mysla, Ze pozo-
staja zupelnie sami, ale wcale tak nie jest.
Wystarczy dac sygnal, ze potrzebujemy
pomocy i wtedy uruchamia si¢ lawina do-
bra. Dzigki naszej kochanej Tosi poznali-
$my wiele wyjatkowych oséb i gdyby nie
Ona, to nasze zycie byloby duzo ubozsze
- zaréwno w relacje jak i doswiadczenia.

Dziekuje za rozmowe

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

Zespot Edwardsa jest to choroba genetycz-
na, ktérej przyczyna jest obecnos¢ dodat-
kowego chromosomu 18 pary. Powstanie
dodatkowego chromosomu w 18 parze
jest zjawiskiem catkowicie spontanicznym,
ktérego w zaden sposob nie da sie prze-
widzie¢. ,Dziedziczenie” Zespotu Edwardsa
moze wystapi¢ tylko wtedy, jezeli u matki
lub ojca wystepuje tzw. translokacja zrow-
nowazona (mimo wystepowania dodat-
kowego chromosomu 18 pary nie widac¢
wady genetycznej). Nie méwimy wtedy
o dziedziczeniu samej wady, ale o przeka-
zaniu wadliwych komorek.

W populacji ogélnej czestos¢ wystepo-
wania choroby jest szacowana na 1:3500 —
1:8000 zywo urodzonych. Ryzyko wystepo-
wania tej aberradji jest zwigzana z wiekiem
matki.  Wieksze  prawdopodobienstwo
tego zespotu wystepuje u potomstwa ko-
biet, ktére ukoriczyty 35 r. zycia.

Rozpoznanie Zespotu Edwardsa po-
winno mie¢ miejsce w okresie prenatal-
nym. Objawy mogg by¢ widoczne na ru-
tynowym badaniu USG, jednak nie jest
ono wystarczajace, by rozpoznac chorobe.
Nalezy wykonac¢ dodatkowe badania takie,
jak biopsje kosmowki czy amniopunkdje,
ktéra pozwala na badanie kariotypu ptodu
czyli garnituru chromosomowego. Wiek-
sz0s¢ Cigz z rozpoznaniem tego zespotu
konczy sie poronieniem lub porodem
przedwczesnym. Przebieg cigzy moze byc
nieprawidtowy, moze wystepowac wielo-
wodzie, nieprawidtowy przyrost masy pto-
du, nieprawidtowe utozenie ptodu.

Noworodki i niemowleta z trisomig
18 charakteryzujg sie ostabieniem ak-
tywnosci zyciowej, cichym pfaczem, sta-
bym odruchem ssania, brakiem reakcji
na bodZce stuchowe. Prawie w kazdym
przypadku stwierdza sie niskg mase uro-
dzeniowa, cechy dysmorfii — gtowa dziec-
ka ma charakterystyczny ksztatt. Potylica
i czoto sg wypukte, wymiar dwuciemie-
niowy zmniejszony, co sprawia wrazenie
gtowy sptaszczonej z dwdch bokdw, nos
jest zadarty, wydatny, usta s3 mate, pod-

niebienie wysokie, zuchwa niedoksztat-
cona i cofnieta ku tytowi, szpary powie-
kowe waskie, nisko osadzone uszy, krétka
szyja, klatka piersiowa waska z krotkim
mostkiem. W obrebie powtok brzusz-
nych stwierdza sie przepukliny pepkowe
i pachwinowe. Dtonie dzieci sg zacisniete
w pigstki, a palce naktadaja sie na siebie.

U wiekszosci noworodkdw z trisomia
18 wystepuja nie tylko zmiany w wygla-
dzie, ale przede wszystkim wady narzaddw
wplywajgce na funkcjonowanie organi-
zmu. Najczesciej obserwuije sie wady serca
pod postacig ubytku w przegrodzie mie-
dzyprzedsionkowej, miedzykomorowej lub
przetrwatego przewodu tetniczego, wady
nerek i przewodu pokarmowego. Rozwdj
psychoruchowy jest bardzo zaburzony.
Dzieci, ktére przezyja rok nie sg w stanie
chodzi¢, czesto nie potykajg, stwierdza sie
u nich znacznego stopnia uposledzenie
umystowe.

Zespot Edwardsa jest ciezka wada
genetyczng, ktérej w tym momencie nie
mozna wyleczy¢. Dlugos¢ zycia dzieci za-
lezy przede wszystkim od rodzaju i nasile-
nia wad, ktére towarzysza chorobie. Dzieci
7 tym zespotem wymagaja 24 godzinnej
opieki, systematycznej rehabilitacji, ktéra
ma na celu poprawe sprawnosci psycho-
motorycznej. Specjalng opieke nalezy
zapewnic nie tylko dzieciom, ale takze ro-
dzinie, ktéra wymaga statego wsparcia ze
strony psychologdw i psychoterapeutdw.
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/ycie Emilki zaczeto sie

ROZMOWA

W HOSpICjum

Niedawno wrdcita z operacji
serduszka z Centrum
Zdrowia Dziecka. Wtasnie
obchodzita wspolnie

Z nami swoje pierwsze
urodziny i mozemy z dumg
powiedzie¢, ze jej zycie
zaczeto sie w Hospicjum
Matego Ksiecia. Ojciec

Filip Buczynski opowiada

o Emilce i ttumaczy, jak
odnajduje sie w swojej
nowej roli, ktorej sie podjat,
aby ratowac zycie tej Matej
Ksiezniczki.

Czy mozna powiedzie¢,

ze Ojciec zostat tatg?

To byto troche bardziej skomplikowa-

ne. Emilka trafita do nas z ciezka chorobg
serca, ktdra zagrazala jej zyciu. W zwiaz-
ku z tym zaszla konieczno$¢ natychmia-
stowej operacji, na ktdrg musial wyrazi¢
zgode opiekun prawny, zas rodzice Emil-
ki nie mogli sie nig zajag¢. W momencie,
kiedy rodzice dziecka nie byli zaintereso-
wani uczestniczeniem w leczeniu i rato-
waniu zycia dziecka, sad podjat decyzje

0 odebraniu praw rodzicielskich i powo-
taniu mnie na opiekuna prawnego. Dzieki
czemu udato si¢ natychmiastowo poje-
cha¢ do Warszawy do Centrum Zdrowia
Dziecka, gdzie podpisatem wszelkie zgo-
dy na zabiegi. Dzigki temu Emilka mogta
przejs¢ operacje.

Dodajmy, ze udanga operacje.
Doktadnie tak. Emilka cierpiala na tetra-
logie Fallota. Choroba utrudnia przeptyw
krwi do ptuc i powoduje niedotlenienie
organizmu. Na szcze$cie wszystko zo-
stato naprawione. Operacja trwata szes¢
godzin, ale przypadek Emilki okazat sie
wyjatkowy. Mozna powiedzie¢ fenomen,
a dla nas ogromny powdd do radosci.
Tego typu operacja odbywa si¢ zazwyczaj

EMILKA PRZED OPERACJA w Centrum Zdrowia Dziecka

W DRODZE na operacje

w dwdch blokach czasowych. Poczatko-
wo wykonywana jest, by ratowa¢ zycie,

a za parenascie lat jest powtarzana, aby
uzupelni¢ pewne niedobory rozwojowe.
U Emilki t¢ operacje udalo si¢ wykonaé
jednoetapowo. Wszystkie wady w jej ser-
duszku zostaly usuniete i Emilka nie po-
trzebuje kolejnej operacji.

Czyli teraz moze skupic sie

na zwyczajnym zyciu dziecka.
Skupia sie teraz na rehabilitacji i rozwo-
ju. Do tej pory miala ten rozwdj utrud-
niony. Miata sinice, byla pod tlenem i nie
mogta sie meczy¢. Wtedy bardziej walczy-
ta o zycie, nizby nastawiala si¢ na rozwo;.
Natomiast teraz, kiedy bylismy w Cen-
trum Zdrowia Dziecka, personel medycz-
ny ocenil, ze ten rozwoj idzie wyjatkowo
dobrze. Dziecko nabywa nowych umie-
jetnosci. Potrafi si¢ przekrecid, siedzie¢

w podparciu i w tej chwili u nas na od-
dziale stacjonarnym terapeuci, adekwat-
nie do dyspozycji lekarza, robig wszystko,
zeby Emilka mogla nadgoni¢ swdj etap
rozwojowy do poziomu swoich réwie-
$nikow. Najblizsze miesiace beda takim
czasem, gdzie ona po prostu bedzie sie
mogta cieszy¢ zyciem — karmiona, sty-
mulowana i rehabilitowana. Oczywiscie

EMILKA na oddziale stacjonarnym .

Emilka potrzebuje takze relacji w kon-
tekscie emocjonalnym, a tu potrzeby sa
ogromne. Skupiamy sie tez na tym obsza-
rze, wigc wszystko dobrze rokuje. Chcial-
bym, aby Emila poszta w $wiat szczeéliwa
z kochajacymi rodzicami. Jednoczesnie
mam nadzieje, Ze bedziemy mieli z tymi
rodzicami taki rodzaj relacji, ktora po-
zwoli $ledzi¢ to, co dzieje si¢ z Emilkg, bo
rzeczywiscie skradla serca catego zespotu.

Co niesie za soba funkcja
opiekuna prawnego?

Taka osoba, podobnie jak rodzic biologicz-
ny, ma wszelkie prawa i obowiazki stad
wynikajace. Czyli do osiemnastego roku
zycia ma zapewni¢ dziecku wszystko.

Co za tym idzie...
Wrtasciwie, to chcemy jak najszybciej zna-
lez¢ Emilce rodzicow. Byloby niezdrowe
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EMILKA pomaga sobie w karmieniu

dla rozwoju psychicznego dziecka, zeby
miata tylko jednego rodzica, do tego jesz-
cze chlopa po sze$¢dziesiatce, chodzace-
go w habicie. Pierwszym celem byto rato-
wanie dziecku zycia, teraz drugim celem,
obok rozwoju i rehabilitacji, jest znalezé
Emilce rodzicéw. Chcialbym, zeby po-
czucie wiezi, bliskosci i bezpieczenstwa
dawali jej rodzice, z ktérymi zostanie

na stale.

Czy jest juz jakis odzew?

Dla Emilki zostata znaleziona rodzina

zastepcza. Obecnie trwa procedura for-

malna, a wszystko wskazuje na to, ze juz

nadchodzace $wieta dziewczynka bedzie

mogla spedzi¢ ze swoja nowg rodzing.

To wazny krok w kierunku zapewnie-

nia Emilce bezpieczenstwa i statej opieki

w przyjaznym, domowym $rodowisku.
Rozmawiat Marcin Jaszak
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Plastikowe nakretki zmieniajg marzenia
W wakacyjne wspomnienia

o

-

Zakrecon:-kcja

Hospicjum im. Matego Ksiecia

Wto by pomyslat, ze co$ T

: , - , |

ém) R tak niepozornego, jak WAKACYINA ZABAWA OCZTOWKA 7 wakacyjnego wyjazdy
plastikowa nakretka moze naplazy

stac sie przepustkg do wyjatkowych
chwil radosci i wytchnienia. Dzieki
ogromnemu wsparciu Zakreconej

Akdji, zbidrka nakretek po raz kolejny
przyniosta efekty. Zorganizowalismy
wakacyjne wyjazdy dla trzydziestu

rodzin naszych Podopiecznych. To nie
tylko odpoczynek i zmiana otoczenia, ale
przede wszystkim czas wspdlnego bycia
razem z dala od codziennych trosk.
Kazda nakretka to maty gest, ktory sktada
sie na cos wielkiego. Dzieki ludziom wspie-
rajgcym nasza zbidrke mozemy organizo-
wac takie wyjazdy. Dziekujemy szkotom,
przedszkolom, instytucjom, firmom,

a takze indywidualnym darczyncom,
ktérzy z determinacja gromadza nakretki

i przekazuja je do naszego Hospicjum.
Panstwa wsparcie pokazuje, ze wspdlinymi
sitami mozemy naprawde wiele zdziafac.
Kazda wycieczka, kazdy usmiech dziecka,
kazdy spokojny oddech rodzica to efekt
okazanej troski i zyczliwosci.

RADOSC
z beztroskiego

WSPOLNE SPACERY
nad morzem MORZE, SFONCE
I USMIECH,
- : ktéry moéwi wiecej
ODPOCZYNEK naplazyz rodzing NADMORSKIE niz tysiqc stow
przygody i zabawy

Boze, jak
mi dobrzel

Ma niezty sposéb na
rozpoczecie dnia i zna
tajemnice dobrej energii.
Wspiera nas od pierwszych
dni dziafalnosci.

Tym razem zaangazowata sie

w Kalendarz Matego Ksiecia.
MAGDALENA ROZCZI/AMn

zyczy wszystkim z 0sobR
aby potrafili dzielicsie
szczesciem.

Pamieta Pani pierwsze spotkanie

z Hospicjum? Podopiecznymi,
pracownikami, a moze Ojcem Filipem?
Z Ojcem Filipem. Spotkatam go w Lubli-
nie. Odwiedzili$my z Tomkiem Osuchem
z Fundacji Spelnionych Marzen maluchy
w szpitalu na onkologii dzieciecej, poz-
niej uméwilismy si¢ z paroma osobami
na obiad. Wsrdd nich byl wasnie Ojciec
Filip. Ucieszylam sie, ze go poznam, po-
niewaz wiele styszatam o jego dzialaniach.
Powiedzialam wtedy, ze gdyby czegos po-
trzebowal, to chetnie bede wspiera¢ Hospi-
cjum Matego Ksiecia.

I jak wiemy, skorzystal z propozycji.
Nie czekalam dlugo. Kilka dni, moze ty-
dzien. Zadzwonil i tak sie zaczela ta przy-
goda.

Angazuje si¢ Pani w wiele akgji i dzialal-
nosci charytatywnych. Co takiego jest

w tym pomaganiu?

Po prostu jest fajne! ($miech) Polecam kaz-
demu zeby zaczal. By¢ moze poczuje to, co
ja. To daje wspanialg energie takze w dru-
ga strone. Kazdego dnia, budzac sie, jestem
wdzieczna za to, co mam i napedza mnie
$wiadomo$¢, ze moge wspierac tych bar-
dziej potrzebujacych.

Mozemy to robic¢ wszyscy, cho¢ wielu
mysli - chcialbym pomdc, ale to co moge
zrobié, to pewnie za malo.

Niepotrzebnie. Pomoc ma wiele wymia-
réw i kazda jest niezwykle wazna. Najbar-

dziej ciesza mnie osoby mlode, ktdre pisza
do mnie, ze zarazitam je tym pomaganiem.
Nie zawsze majg mozliwo$¢, by wspieraé
fundacje, czy stowarzyszenia finansowo,
ale maja czas, ktory moga poswiecic. Przy-
ktadowo na czytanie bajek dzieciom w ro-
dzinach zastepczych lub wlaénie w hospi-
¢jum. Jedna osoba napisata do mnie, ze raz
w tygodniu ,,zamiast dtuba¢ przy trzepaku
pestki z kolegami’, jezdzi do domu opieki

i czyta ksigzki starszym osobom.

Zarazila Pani tym pomaganiem takze
Katarzyne Bujakiewicz.

Tak. Kasia jest po prostu bardzo dobrg oso-
ba. Od wielu lat robimy rézne akcje cha-
rytatywne. A z Hospicjum Malego Ksiecia
poznatam ja... wydaje mi sie, ze wtedy, kie-
dy powiedziala, ze si¢ przeprowadza do Lu-
blina. Jadac do Hospicjum, zapytalam czy
pojedzie ze mna, czy sie spotkamy przy
okazji zbiorki pieniedzy dla Hospicjum.

I udalo sie. Dzi$ Kasia ma swojg, wspaniala
relacje, niezaleznie ode mnie.

Pytalem o pierwsze spotkanie

z Hospicjum, a pamieta Pani pierwsze
spotkania z naszymi Podopiecznymi?
Zapewne niektore poruszyly serce?
Wspdlnie z Ojcem Filipem odwiedzalismy
dzieci w ich domach i pamietam pierw-
szego chlopca, ktérego odwiedzitam. Po-
razit mnie jego optymizm. Wielka radosc,
ktora od niego bita. On nie zamartwiat sie
tym, ze co$ go tam kiedy$ czeka. Po pro-
stu cieszy! sie z tych odwiedzin. Cieszyt sie
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KALENDARZ
zt

DRUK KALENDARZA byt moZliwy
dzieki pomocy i wsparciu Drukarni
Magic w Lublinie. Dziekujemy ©

wspolnym rysowaniem, opowiadal o swo-
ich planach, o tym, co bedzie robit za ty-
dzien, dwa, a nawet za kilka lat. To chyba
moje najsilniejsze wspomnienie.

Promuje Pani kalendarz Hospicjum.

Z tej okazji poprosze o zyczenia
noworoczne dla podopiecznych,
pracownikow Hospicjum i dla
wszystkich, ktorzy ich wspieraja.
Chcialabym, zwracajac sie do kazdego

z osobna, zeby potrafili cieszy¢ sie naj-
mniejszymi rzeczami, bo to wlasnie one
sprawiajg, ze jestesmy szczesliwymi osoba-
mi. I zeby tym szczesciem sie dzielili.

Zapytam zatem jeszcze o te najmniejsze
rzeczy, dzieki ktorym Magdalena
Rozczka jest szczesliwa.
Wezoraj moja szescioletnia coreczka obu-
dzila si¢ i powiedziala — Boze, jak mi do-
brze! (§miech) Wzruszyto mnie to ogrom-
nie, bo myslatam to samo - jaka jestem
szczedliwal I wlasnie takich chwil wszyst-
kim zycze.

Rozmawiat Marcin Jaszak

Kalendarz mozecie naby¢ na:
www.hospicjum.lublin.p! zaktadka sklep
lub w biurze Hospicjum
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ROZMOWA

Historia Rity —wierzymy,
ze bedzie tylko lepie]

Z rodzicami Rity, rozmawia
Barttomiej Jasiocha,
psycholog LHD

Kiedy dowiedzieliscie sie

o chorobie Waszego dziecka?

M: Przed porodem zostata zdiagnozowa-
na hipotrofia ptodu co oznacza, ze ptéd
jest mniejszy niz powinien by¢ dla swoje-
go wieku cigzowego. Jest to stan podwyz-
szonego ryzyka, ktory moze prowadzi¢
do niedotlenienia ptodu i wad rozwojo-
wych, a jego przyczyny sa réznorodne.
Po porodzie wystapila perforacja przewo-

e _
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WAKACYJNY WYJAZD Rity

du pokarmowego, atrezja jelita cienkiego
(wada wrodzona przewodu pokarmowego)
i punktowy przyczep krezki (nieprawidlo-
we, zbyt waskie potaczenie krezki z jelitem,
taka sytuacja moze prowadzi¢ do skretu je-
lita). W zwigzku z tym konieczna byla ope-
racja ratujaca zycie dziecka.

T: Od drugiej doby do 9. miesigca zycia
Rita byla hospitalizowana. Na Oddziale
Intensywnej Terapii spedzita 4 miesigce
z powodu wielokrotnej sepsy. Byta w sta-
nie zagrazajacym zyciu. Po miesigcu
lekarze przeprowadzili reoperacje pod-
czas, ktdrej udroznili jelito cienkie i wy-
fonili jelito grube, tworzac ileostomie

dwulufowg, ktdra polega na wylonieniu
calej petli jelita. Z jednego odcinka sto-
mii dwulufowej wyplywa tres¢ jelitowa,
natomiast druga czg$¢ to odcinek dystal-
ny, ktory jest wytaczony z pasazu jelito-
wego. To byly bardzo powazne operacje.
M: Temu wszystkiemu towarzyszyly jesz-
cze dodatkowe choroby, m.in. retinopa-
tia wezesniacza (choroba niedojrzalej
siatkowki oka) i dysplazja oskrzelowo-
-plucna (przewlekla choroba ptuc wy-
stepujaca u weze$niakow). Rita jest na-
sza wojowniczka, dzielnie stawia czola
wszystkim przeciwnos$ciom losu od sa-
mego urodzenia.

T: Rita byla zywiona sonda bezposrednio
do zofadka. Po pewnym czasie przesta-
ta przybiera¢ na wadze i podjeto decyzje
o zalozeniu cewnika do zywienia poza-
jelitowego.

Jak wyglada taki sposob zywienia?
M: Na samym poczatku Zywienie trwalo
24 godziny. Obecnie w ciggu doby cor-
ka jest zywiona przez 19 godzin (w tym
czasie ma podlaczone zZywienie), a przez
5 godzin jest przerwa.

T: Malutka jest podpieta do pompy, kto-
ra dawkuje zywienie z odpowiednia
predkoscig wprost do krwi. Podejmuje-
my réwniez proby podawania jedzenia
doustnie, zeby poznawala nowe sma-

ki - Rita jest do$¢ oporna, ale my sie nie
poddajemy.

W jakim momencie dowiedzieliscie si¢
o Hospicjum?

M: W szpitalu w Lublinie, jak przebywa-
limy na Oddziale Patologii Niemowlat.
Rita miala wtedy 6 miesiecy, gdy dowie-
dzieliémy si¢ o pomocy i wsparciu Ho-
spicjum Matlego Ksiecia.

T: Rita byla na terapii tlenowej i opie-

ka Hospicjum umozliwiata w tej sytuacji
pobyt dziecka w domu.

Czy slyszac o opiece Hospicjum
poczuliscie Panstwo ulge czy
przerazenie?

T: Jedno i drugie. Odczuli$my ulge,
bo oznaczalo to, Ze po tylu miesigcach

w szpitalu bedziemy z naszym dzieckiem
w domu, a z drugiej strony ogarnelo nas
przerazenie czy sobie z tym wszystkim
poradzimy.

M: Bardzo pozytywne bylo dla nas po-
dejscie personelu hospicyjnego zarow-
no do Rity, jak i do nas. Wizyty domowe
przebiegaly w spokojnej i milej atmosfe-
rze, nie byly dla nas powodem do stresu.
Wyczuwali$émy od zespotu medycznego
ogromne serce i ciepto. Czuli$my si¢ na-
prawde bezpiecznie wiedzac, ze mozemy
w kazdej chwili zadzwoni¢ i skonsulto-
wac to, co nas niepokoito w zachowaniu
dziecka. Zespol hospicyjny stuzyt nam
radg i pomocs.

T: Dzigki Hospicjum mielismy zapew-
niong opieke medyczng i to wplywalo
na nasz komfort psychiczny. Mysle, ze
jeste$my nadopiekunczymi rodzicami
wiec dziekujemy za zrozumienie i cier-
pliwos¢.

Rozmawiamy w momencie,

kiedy Rita jest juz wypisana

spod opieki Hospicjum.

T: Stan zdrowia naszej Coreczki popra-
wil sie na tyle, Ze nie wymaga obecnie
opieki hospicyjnej. Cieszymy sie, ze jest
dzieckiem, ktére nie potrzebuje w tym
momencie pomocy Hospicjum. Przez ten
czas wielu rzeczy si¢ nauczylismy, zeby
dbac o Rite jak najlepiej. Radzimy sobie
z podpinaniem Zywienia pozajelitowe-
go, potrafimy to wykonac zachowujac
wszystkie aspekty bezpieczenstwa.

Co jest teraz najwazniejsze

dla Malutkiej?

M: Rita powinna jak najwiecej je$¢ doust-
nie i poznawa¢ nowe smaki. W przyszto-
§ci jest szansa, ze zywienie pozajelitowe
nie bedzie juz wymagane. W nabieraniu
samodzielnosci bardzo istotna jest stata
rehabilitacja.

T: Szczegdlnie rehabilitacja ruchowa, ktd-
ra pomaga w leczeniu wzmozonego na-
piecia mig$niowego. W tym kierunku
musimy skupi¢ najwiecej uwagi.

M: W przysztoéci zaplanowana jest ope-
racja zespolenia przewodu pokarmowe-
go. Operacja polega na polaczeniu dwoch
odcinkow jelita cienkiego i grubego, aby
umozliwi¢ normalne trawienie.

T: Mamy nadzieje, ze nasza corka bedzie
mogla zy¢ tak, jak kazde zdrowe dziecko.

Rita jest teraz silniejsza, duzo bardziej
ruchliwa, a jaki ma charakter?

M: Rita lubi skupia¢ na sobie naszg uwa-
ge. Jest radosna i uwielbiamy, gdy sie

do nas u$miecha.

=

RITA w szpitalu

T: Wida¢, ze chce zrobi¢ wiecej niz
moze... ogranicza Ja cialo - wlasnie przez
to wzmozone napigcie mig$niowe, dlatego
tak wazna jest rehabilitacja. Wiele rzeczy
jest dla Rity niemozliwych jeszcze do zro-
bienia, ale jesteSmy dobrej mysli, ze be-
dzie tylko lepiej. Bardzo w to wierzymy.
M: Juz to widze, gdy zacznie chodzi¢, be-
dzie Jej wszedzie pelno (u$miech). Jeste-
$my pozytywnie nastawieni i mamy duze
poklady cierpliwosci.

T: Lubi, gdy towarzyszymy Jej w zabawie.
Musimy by¢ caly czas czujni czy nie za

CZAS na spacerek

bardzo interesuje si¢ sprzetem medycz-
nym, do ktorego jest podpieta, zeby nie
wyjeta sobie rurki.

Co najbardziej daje Wam sile?
T: Jeste$my ludZmi wierzacymi i to nam
pomaga. Bytem na pielgrzymce w intencji
naszej coreczki. Pierwsze miesigce Zycia
Rity byly dla nas najtrudniejsze, bo stan
zdrowia dziecka byl najcigzszy. Site daje
nam wsparcie bliskich i wazne, ze jeste-
$my oparciem dla siebie nawzajem.
Dziekuje za rozmowe
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Doim quego Ksiecia

REHABILITACTA

Nowoczesne terapie, indywidualne

podejscie, profesjonalny zespot
dla kazdego pacjental

Rozmowa z Olgg Figiel-Wzigtek o Rehabilitacji w Domu Matego Ksiecia

W cyklu - poznaj nasz personel, przed-
stawiamy panig Olge Figiel-Wziatek, Kie-
rownik Poradni Rehabilitacyjnej w Domu
Malego Ksiecia. Wlasnie rozpoczeta
wspolnie z nami nowy etap w karierze
zawodowej i wspolnie z naszymi specja-
listami rehabilitacji dba o to, aby kazdy
pacjent otrzymat u nas najlepsza opieke
fizjoterapeutyczna.

Pracuje Pani w Poradni Rehabilitacyjnej

od niedawna. Prosze o tym opowiedziec.

To byla dla mnie ogromna zmiana pod
wzgledem zawodowym. Przez diugi czas
gratam profesjonalnie w pitke reczng,

a nastepnie poswiecitam si¢ pracy rehabi-
litacyjnej. W Domu Malego Ksiecia trafi-
fam na wspanialy zespot. Jego cztonkowie
majg $wietne pomysly, ktorych realiza-
cja w przysztosci przyniesie wiele korzy-
$ci naszym pacjentom. Zmiany w zyciu
zawodowym zbiegly sie z tymi osobisty-
mi. Oczywiscie zmiany sg dobre, ale wy-
magaja odpowiedniej organizacji. Jestem

bardzo aktywna zawodowo, poniewaz
prowadze réwniez zajecia ze studentami
na uczelni i trenuje druzyne matych pil-
karek recznych.

To raczej duza zmiana zawodowa.
Mogloby sie tak wydawa¢, ale Hospicjum
nie bylo mi obce, poniewaz wiele lat temu
miatam tutaj praktyki zawodowe. Tak na-
prawde, to tutaj zaczela si¢ moja przygoda
z rehabilitacjg, a teraz, po latach, moge sie
realizowa¢ w budowaniu calego zespotu

QKX v Q
i prowadzeniu Poradni Rehabilitacyjne;.
Juz teraz ciesze si¢ z pierwszych efektow.

Prosze opowiedziec o zapoczatkowanym
przez Pania rozwoju Poradni
Rehabilitacyjnej.

Przede wszystkim w Poradni nastgpita
reorganizacja. Przeszlismy matg meta-
morfoze i postawilismy na indywidual-
ne podejscie terapeutyczne. Dzigki temu
wprowadziliémy podzial na pacjentéw

w zalezno$ci od wieku. Kazda grupa wie-
kowa objeta jest opieka, ktora cechuje
opracowany plan usprawniania dosto-
sowany do indywidualnych mozliwosci

i celow pacjenta tak, aby przynosil real-
ne i trwale efekty. W poradni mamy do-
$wiadczonych specjalistow, ktorzy pracu-
ja z dzie¢mi oraz takich, ktérzy spetniaja
sie w rehabilitacji dorostych pacjentow.

Mowi Pani o dorostych pacjentach.
Mysle, ze nie tylko dla mnie jest to
zaskoczenie. Wiele 0s6b uwaza, ze
Rehabilitacja w Domu Malego Ksiecia
jest przeznaczona dla najmlodszych,
a'w szczegolnosci pacjentow
hospicyjnych.

Oddziat jest otwarty. Mamy miejsce

i mozliwo$ci pomocy dla kazdego. Pra-
cujemy z osobami po urazach, opera-
cjach w przewlektych dolegliwosciach
bdlowych oraz z tymi, ktorzy chcg zadbaé
0 swojg sprawno$¢ i profilaktyke zdrowia.
W terapii taczymy nowoczesne techni-

ki fizjoterapeutyczne, terapie manualna,
¢wiczenia funkcjonalne oraz elementy
treningu medycznego. Podstawa przyje-
cia do naszej poradni w ramach kontrak-
tu NFZ jest skierowanie od lekarza lub
lekarza rehabilitacji medycznej. Jednak-
ze realizujemy takze zabiegi komercyjne.
Dochéd pozyskany z ustug komercyjnych
wspiera Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Malego Ksiecia.

Czym sie wyrdzniacie

na lubelskim rynku?

Na pewno aparatem Sirio. Urzadze-
niem do glebokiej stymulacji kawita-
cyjnej. Zabieg jest zalecany w ostrych

i przewleklych stanach zapalnych ukladu
mieg$niowo-szkieletowego, w zwapnie-
niu $ciegien, zaburzeniach ukladu mie-
$niowo-szkieletowego, urazach wieza-
det, zwtdknieniach miesni, schorzeniach
$ciegien i miesni, krwiakach, obrzekach,
ttuszczakach, bliznach i zwapnieniach
okotostawowych. Pacjenci odczuwa-

ja zmiany juz po pierwszych zabiegach

z uzyciem aparatu Sirio. Mozemy po-
chwali¢ si¢ tez kapsula kwasoweglowa
suchg CO2. Zabiegi z uzyciem kapsuly

FALA UDERZENIOWA

SALA DOSWIADCZANIA SWIATA

sg wskazane przy niewydolnosci serca,
niewydolnosci nerek, chorobach nerek,
miazdzycy, anemii, zaburzeniach krze-
pliwosci krwi. Do tego fala uderzenio-
wa - bardzo popularny zabieg na ostro-
gi pietowe i na wiele rodzajow schorzen
wiezadel, mieéni, czy $ciegien. Zachecam
do zapoznania si¢ ze strong Pracowni
Fizjoterapii www.dommalegoksiecia.pl,

MASAZ

gdzie opisane sg wszystkie rodzaje zabie-
goéw i prowadzonych terapii.

A jak pracuje si¢ tu z najmlodszymi?
Specjalisci, ktorzy pracuja w naszej poradni
to wykwalifikowani i do$wiadczeni profe-
sjonaliéci. Sa przeszkoleni w pracy metoda-
mi neurorozwojowymi, m.in. NDT-Bobath
i PNE zajmuyja sie diagnostyka i terapig
wezesniakow oraz niemowlat. Oferujemy
réwniez terapie SI, czyli terapie integracji
sensorycznej. Tu wspomne o tym, czym
bardzo si¢ szczycimy, czyli Sala Doswiad-
czania Swiata. To rodzaj terapii wspomaga-
jacej dla dzieci z porazeniem dzieciecym,
autyzmem, zespolem Downa, zaburzenia-
mi mowy na tle emocjonalnym i zaburze-
niami integracji sensorycznej. Najprosciej
mowigc, dzieci doswiadczajg tu bodzcow
wyciszajacych - gtéwnie swiatla, koloréw
oraz dzwiekoéw w réznym natezeniu. Tera-
pia $wiatlem i kolorami pozwala dziecku
rozwija¢ koordynacje wzrokowo-ruchows,
a dzwigki pomagaja w wyciszeniu.

Z jakimi schorzeniami,

czy problemami najcze$ciej trafiaja

tu najmlodsi pacjenci?

Mysle, ze bardzo duza role odgrywaja tu
skoliozy i wady postawy, ktére powinno
korygowac sie juz od najmtodszych lat.
Pojawiaja sie czesto mali pacjenci z asy-
metriami i cechami zaburzonego napie-
cia mig§niowego. Na szczescie rodzice sg
obecnie coraz bardziej $wiadomi, anga-
zuja si¢ w zdrowie dzieci i ich rehabili-
tacje. My za$ diagnozujemy i dobieramy
najlepsze metody dla matego pacjenta.
Oceniamy, czy moze pracowac w gru-
pie, czy wymaga jednak terapii indywi-
dualnej. Dobieramy terminy tak, aby nie
przemeczad i nie zniecheci¢ dzieci, trafi¢
w ich ,,dobra godzing”. Wypadkowych jest
bardzo wiele i chcemy, by pacjenci czuli
sie komfortowo i byli zadowoleni. Wtedy
efekty naszej pracy sa najlepsze.

Wspomniala Pani o nowych pomystach
i zmianach. Jakie sa plany?

Tu sg doskonali specjalisci i wspaniali lu-
dzie, ktérzy maja bardzo wiele pomystéw.
Stale si¢ doskonalimy i podnosimy swoje
kwalifikacje. Planujemy rozszerzy¢ pakiet
zabiegOw, aby pacjenci znalezli tu oferte
na najwyzszym poziomie.

Dziekuje za rozmowe, a malych

i duzych pacjentéw zapraszamy

do zapoznania sie z ofertg zabiegow

na stronie: www.dommalegoksiecia.pl

Polubcie nas na Fb Rehabilitacja

w Domu Malego Ksiecia w Lublinie.
Rozmawiat Marcin Jaszak



BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

BohaterONy 2025 dla MALEGO KSIECIA

| estesmy ogromnie wdzieczni za . R POMATERCHY 70
N . R TAHCOW WARSTAWSKICH
i/ przyznanie nam Ztotego BohaterONa
2025 im. Powstarcow Warszawskich oraz
Ztotego BohaterONa Publicznosci. To po-
dwajne wyrdznienie jest dla nas niezwykle
wazne. Dziekujemy wszystkim, ktérzy nas
wspierajg — darczyricom, wolontariuszom,
pracownikom i przyjaciotom Hospicjum.
Dzieki Wam mozemy kazdego dnia po-
magac z mioscig i godnoscia. Dziatania
podejmowane przez nasze Hospicjum to
zywy dowdd na to, ze bohaterstwo nie

koriczy sie na kartach historii.

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia otrzymato Nagrode BohaterONy
2025 im. Powstarcow Warszawskich w ka-
tegorii Organizacja non profit za niesienie

pomocy i opieki medycznej dzieciom
w ich wiasnych domach — tam, gdzie bije
serce rodziny i gdzie obecnos¢ bliskich ma
najwieksza moc leczenia i ukojenia.
W skfad kapituty wchodzg Powstancy War-
szawscy, przedstawiciele polskiego rzadu,
historycy, osoby publiczne oraz amba-
sadorzy kampanii BohaterON — wigcz hi-
storiel Dodatkowo, na podstawie gtoséw
internautéw, w kazdej kategorii przyzna-
wany jest Ztoty BohaterON Publicz-

ittle Ppip, Nosci.

Na scenie Studia Polskiego Ra-

dia im. Witolda Lutostawskiego

w Warszawie zostaly wreczone

statuetki, a podczas Gali Boha-

terONy 2025 wystgpili wspaniali
artysci.

DZIALO SIE!

Nasi przyjaciele sa bardzo kreatywni i staja sie inspiracja do dziatania na rzecz
potrzebujacych dzieci. Moze bedzie to dla was pomyst do podjecia wyzwania :)

SPELNIONE MARZENIE FILIPA

ydarzalo sie cos wyjatkowego —nasz.
Wpodopieczny Filip, wielki fan motoryzacji
i szybkich samochodow, spelnit swoje marzenie.
7 uémiechem od ucha do ucha wsiadt do sporto- Od Fundacji WOsp otrzymaliémy da-
wych samochodéw Porsche i Mustang, 0 ktérych rowizne samochodu, ktéry od teraz
od dawna marzyt. Ryk silnikow oraz przejazdzka bedzie stuzyt zespotom medycznym
autami to stato sie rzeczywistoscia i byto ogromng w Cod'ziennej pracy. To realne wspar-
dawka pozytywnych emocji. Dziekujerny z catego cie, ktdre przefozy sie na opieke nad

serca Panu Piotrowi dzieki, ktoremu udato sie naszymi Podopieczmymj w hospicjum
srealizowa¢ marzenie naszego Podopiecznego. domowym, Pieknie dziekujemy.
Bo marzenia sa po to, by je spefniac — nawet te
najszybsze.
SPELNIONE MARZENIA

ikofaj i Adrian, podopieczni Hospicjum uczest-

,\/\niczyli w meczu zuzlowym, ktory dostgrcgy% .
mndstwo wyjatkowych emodji i radosci. Dzngkl uprzej-
moéci klubu Orlen Oil Motor Lublin zobaczyli zgvyody
5 bliska i odwiedzili park maszyn, gdzie spotka|,| sie

7 najlepszymi swiatowymi zavvodnikami.V\/spg\ne
zdjecia, prezenty od klubu i zbieranie autografoyv ‘

— 1o byty chwile, ktdre na dtugo zostang w pamigc.
Dziekujemy Orlen Oil Motor Lublinza talg serdeczne
przyjecie naszych Podopiecznych oraz pigkne emo-
cje, ktore im podarowaliscie. Dobro napravv_dg ma
moc i stychac je byto w rykach zuzlowych silnikow.

S erdecznie dziekujemy wiascicielom
Dworu Anna w Jakubowicach Koniri-
skich za zaproszenie do akdji charyta-
tywnej na rzecz naszych Podopiecznych
podczas XVII Ogolnopolskiego Turnieju
Kuchni Kresowej i Nalewek. Wspaniate
wolontariuszki p. Ewa Dados | p. Katarzy-
na Bujakiewicz kwestowaty dla naszego
Hospicjum.

r

10.124 PLN

AKCJA FELICITY LUBLIN
»~PARKUJESZ - POMAGASZz”

Cglem inicjatywy byto pokazanie,
\—Z€& nawet codzienne Czynnosci —
Jak zakupy Czy przyjazd do centrum
handlovyego ~MOga stac sie okazjg do
czynngnla dobrai realnego wsparcia
d'la dzieci z Hospicjum orazich rodzin
Klergwcy nie zawied|j i chetnie dorzuc:‘ili
SWojq cegietke, Dziekujemy.

Narodzilisie:dla Nieba

Podopieezni, ktorzy odeszli od hias w okresie
od wydania ostatniego numeru Informatora

KAROLINAS. MELANIAS. MAKSIO
ur. 27.07.2008 ur. 14.01.2021 ur. 25.11.2025
zm. 28.04.2025 zm. 17.09. 2025 zm. 27.11.2025

sezplatna

szkota rodzenia
Zaprasza

Sy

WARSZTATY DODATKOWE:

Bezptatna Szkota Rodzenia R6zana Mama realizuje program zaje¢,
ktory zawiera przygotowanie zaréwno do porodu naturalnego jak

i ciecia cesarskiego, tematy dotyczace noworodka, karmienia piersia,
potogu i wiele ciekawych warsztatéw dodatkowych.

z certyfikowanym @ rehabilitacja

doradca okotoporodowa

Drodzy Rodzice, jezeli zastanawiacie sie nad wyborem szkoty rodzenia
zapraszamy do naszej Rozanej Mamy, by wspdlnie przejs¢ przez okres

laktacyjnym @ akupresura

cigzy i przygotowac sie do tego, co jeszcze przed Wami.

Zajecia odbywaja sie w kameralnych grupach w Domu Matego Ksiecia,

ul. Ledzian 49 w Lublinie.

ZAPISY:

Agnieszka, tel. 664 888 599

Ewelina, tel. 512 168 270

e-mail: szkolarozanamama@gmail.com
www.dommalegoksiecia.pl/szkola-rodzenia/
fb: rozanamama

techniki relaksacji wspierajaca

w Cigzy naturalne
. narodziny
chustonoszenie .
dziecka

) masaz Shantala

u logopedy i wiele innych

Y
Y
Y
@ niemowlak
Y
Y

hipnoporod w zaleznosci
. od potrzeb

pierwsza

pomoc ZAPRASZAMY

Instytut Monitorowania Mediéw

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
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 kosztow.
Prosimy nie traktowac blankietu jako druku opfaty
za Informator. Informator otrzymuijecie Paristwo
bezptatnie jako nasi Przyjaciele.
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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



