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hcieli$my widzie¢ Swiat taki, jaki zawsze znaliSmy.

Swojski. Bliski. Przyjazny. On taki jest, taki istnigje,

ale teraz trudno go nam wypatrze¢. Moze gdyby-
Smy zdotali wytaczy¢ wszystkie telewizory, odtaczyc sie
od Internetu, nie odbierac telefondéw i nie odpisywac na
esemesy... Ale wtedy nasz Swiat przestatby byc takim, ja-
kim go znalismy. Co zatem robi¢, kiedy na naszych oczach
rozsypuje sie wszystko, co dotychczas tak misternie byto
budowane przy naszym udziale lub przynajmniej pod na-
szym okiem. Co myslec o tym Swiecie, ktéry zwariowat,
ktéry pognat gdzies przed siebie nie ogladajac sie na nas:
zagubionych, przerazonych, skotowanych...

Kiedy w marcu stalismy jeszcze w przededniu wprowadzenia
pierwszych obostrzen sanitarnych, odwiedzajacy nas profe-
sor medycyny powiedziat krétko: ,Robcie doktadnie to samo,
co w zesztym roku — dbajcie o podopiecznych. Robicie to
naprawde dobrze. | stuchajcie wiecej dobrej muzyki”. Tamta
rada byta wéwczas zbawienna. W zmieniajgcych sie z chwili
na chwile nowych zarzadzeniach, obostrzeniach i rygorach
wyznaczylismy sobie kierunek sprowadzajacy sie do ochro-
ny przed nami samymi. Ostatecznie, jak powiedziat kiedys
niezyjacy juz nasz podopieczny: ,Do dwdch respiratoréw
podtaczyc sie nie da!” Wydaje sie nam, ze zawsze tak sobie
stawialiSmy cel: maksymalnie podniesc jakos¢ zycia naszych
podopiecznych, nie patrzac na czas, jaki im pozostat, a na
jakosg, ktéra mozemy go wypetnic. Ten rok nam pokazat, ze
wecale ten cel nie jest tatwy do osiggniecia, a na drodze jego
realizacji podejmowac trzeba decyzje, ktére zdajg sie wprost
zaprzeczac temu celowi. Bo jak wyttumaczy¢ wprowadzenie
zakazu odwiedzin? Jak wyttumaczyc¢ ograniczenie statych
wizytw domach pacjentéw do teleporad? Oczywiscie, ze za
tymi nietatwymi decyzjami zawsze stata troska o bezpieczen-
stwo naszych podopiecznych, ktérym przeciez moglismy za-
fundowac przedwczesne zejscie z tego Swiata, czego ponad
wszystko chcieliSmy uniknagé. Toczymy bitwe i wracajgc do
swoich okopow wcale nie mamy pewnosci, czy prowadzo-
na walka oparta jest na stusznej taktyce. | ztymi dylematami
wracamy do swoich bliskich, ktadziemy sie spac, ale zaden
prysznic, zaden ptyn odkazajacy nie chce dezaktywowac
moralnych dylematéw. Czujac sie odpowiedzialnym za po-
wierzone czyjes$ zycie (i jego jakosc!) nie mozna sie uwolnic¢
od dojmujgcego poczucia przyttoczenia, a przeciez odpowie-
dzialnos¢ jest miarg mitosci, a nie zniewolenia...

JAROSLAW MACKIEWICZ
—> REDAKTOR NACZELNY

Zdecydowana wiekszos$¢ naszych podopiecznych zyje
dzieki respiratorom. To jest oczywiscie skrét myslowy
pokazujacy jednak zaleznosc¢ ich zycia od sprawnosci
okreslonych urzadzen medycznych. Kiedy wiec wiosng
2020 roku po raz pierwszy od lat respiratory nie miaty
czarnego PR w mediach, dostaliSmy rykoszetem za ich
popularnosé. Chcac robic swoje, musieliSmy przebijac
sie przez mechanizmy rynkowe, ktére wyssaty z obrotu
sprzet bedacy podstawa bezpieczenstwa zdrowotnego
wiekszosci naszych podopiecznych. Jesienig podobne
mechanizmy niewidzialnej reki popytu i podazy doprowa-
dzity do wyparowania statych dostaw koncentratoréw tle-
nu i pulsoksymetréw. | to jeden z nielicznych pozytywnych
aspektéw catego zamieszania: przez dwadziescia lat nie
udato nam sie tyle dotrzec do Swiadomosci spotecznej
w temacie respiratorow, pulsoksymetrow i koncentrato-
réw tlenu, co pandemia koronawirusa zrobita przez kilka
miesiecy... Byt taki czas, ze naprawde nie wiedzieliSmy, czy
uda nam sie utrzymac zabezpieczenie sprzetowe dla na-
szych podopiecznych, a to przeciez przeszto osiemdziesiat
stanowisk wentylacji mechanicznej... Szczesliwie i dzieki
ogromnemu zaangazowaniu wielu oséb przeszliSmy przez
ten czas cato. Oczywiscie ekonomicznie utykajac, bo jesli
zwykte rekawiczki jednorazowe, ktérych nigdy nie wydzie-
laliémy, zdrozaty dziesieciokrotnie... Szkoda stéw nawet.

ChcieliSmy widzie¢ sSwiat taki, jakim go znaliSmy. Ale on
taki nie jest. Czasem trudno jest porzucic¢ swoje przyzwy-
czajeniai potrzeba jakiegos$ ogdlnego poruszenia, zeby sie
przebudzi¢izobaczyd, ze ten Swiat jest inny. Chcielibysmy,
aby w nim byto wiecej mitoscii odpowiedzialnosci, wiecej
troski i czutosci, wiecej radosci i spokoju. Przyzwyczaili-
Smy sie do tego, ze nawet jesli niedomagamy, to jednak
wszystko mamy. A przeciez obok nas caty czas zyja ci,
ktérzy tego nie maja. Jakaz bytoby korzyscia, gdyby po
catej tej pandemii przynajmniej czastka ludzkosci zacze-
ta zy¢ tak, aby widzie¢ wokdt siebie potrzebujgcych, aby
dostrzegac tych, ktérzy majg mniej, albo tak mato, ze nie
maja nawet wtasnego oddechu. Moze ten czas pandemii
jest po to, zebysSmy wszyscy zobaczyli, ze jestesmy sobie
potrzebni, ze jestesmy dla siebie wazni...

A moze to tylko majaczenie, kolejny covidowy objaw bez-
objawowej choroby marzycieli... ®
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# KALENDARIUM

2019/20 ROKU

[»> MATEUSZ BLAZEJEWSKI, JANINA ADAMCZYK archiwum Stowarzyszenia

Nasze kalendarium tradycyjnie zaczynamy od grudniowego Spotkania Wigilijnego,

ktére na ogoét stanowito dobry pretekst, by przygotowac kolejny numer ,Wiesci

z Ltupkowej”, a poniewaz ostatni numer przygotowaliSmy na grudzien 2019 roku,

od tego zaczynamy.

n 12 grudnia 2019 r. — Spotkanie Wigilijne Stowarzysze-
nia ,t6dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”. Spotkali-
smy sie z naszymi podopiecznymi, pracownikami, przyja-
ciétmi, wolontariuszami i darczyricami w Centrum Dialogu
im. Marka Edelmana w todzi. Dla dzieci wystagpita grupa
teatralna Fundacji Form.Art oraz duet muzyczny Amafonia
w sktadzie Anna Biskupska i Jacek Pietrzak z repertuarem
koled i piosenek swiatecznych. Wszyscy z niecierpliwoscig
wyczekiwaliémy na spotkanie ze Swietym Mikotajem, ktéry
oczywiscie do nas zawitat w odpowiednim momencie.

E 20 grudnia 2019r. — Spotkanie optatkowe dla naszych
pacjentéw iich rodzin w Oddziale Stacjonarnym przy
ul. tupkowej 1.
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n 8 stycznia 2020 r. — Zespdt Piano Forte Duo z go-
$cinnym udziatem Wiestawy Stolarczyk z kameralnym re-
citalem ,W swiagtecznym nastroju” wprowadzit pacjentéw
Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego w dalszy Swigteczny,
magiczny nastrdj. Z przyjemnoscia i wzruszeniem wystu-
chalismy przy roz§wietlonej choince przepieknych koled.

n 21 stycznia 2020 r. — grupa podopiecznych wraz
z rodzinami i rodzenstwem dzieki uprzejmosci naszych
przyjaciét — dyrekgji Kina Helios z tédzkiej Sukcesji — mo-
gta uczestniczy¢ we wspdlnym seansie filmowym.

B 29 stycznia 2020 r. — z koleda na naszym Oddziale.
»,Co prawda skonczyt sie okres Bozego Narodzenia, ale
zgodnie z polska tradycjg narodziny Jezusa czcimy az
do drugiego lutego” — powiedziat ks. Sebastian Rogut
odwiedzajac i spotykajac sie z pacjentami Zaktadu Opie-
kunczo-Leczniczego przy ul. tupkowej.

n 1lutego 2020 r. — ,Koledy $piewajmy — rados¢
rozgtaszajmy!” Grupa kolednikéw z fundacji ,Po Stare-
mu” przybyta na podbdj serc podopiecznych tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci — tupkowa z £ 6dzkim Pogotowiem
Koledniczym. Tego dnia goscie postarali sie wypedzic¢
z hospicyjnych izb naszych mieszkancéw zalegajgca po
katach rutyne i zastapili jg koledami, muzyka i wesotymi
podrygami, z radoscia rozgtaszajac dla wszystkich zycze-
nia na nowy rok.

1 -k prm— T ST L

Lodzkie Pogotowie Kolgdnicze

“Koledy spiewajmy - radosc rozglaszajmy!”
bty MIA0
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5 lutego 2020 r. — komputerowa maszyna do szy-
ciaijej mozliwosci uzytkowania przez naszg pacjentke
sprawity duzo radosci. RozpoczeliSmy cykl spotkan, na
ktérych nasza podopieczna realizuje swoja pasje. Reali-
zacja pomystu byta mozliwa dzieki firmie ,Szyjace24.p

|n

n 12 lutego 2020 r. kolejne spotkanie zrealizowane
dziekifirmie ,Szyjace24.pl” dajgce p. llonce duzo radosci
z uzytkowania komputerowej maszyny do szycia.

n 14 lutego 2020 r. — walentynkowe Spiewanki na
tupkowej. Zaprezentowalismy wszystkim podopiecznym
swoje umiejetnosci wokalne w zabawie karaoke. Pacjenci
otrzymali specjalne walentynki przygotowane przez kla-
se Vllc ze Szkoty Podstawowej nr 1im. Lotnikéw Polskich
w Poddebicach.

17 lutego 2020 r. - KULTURALNY ZAWROT GLOWY
na tupkowej. Koncert Chéru EUFEME pod dyrekcjg Mi-
chata Jana Barariskiego z okazji XX VIl Swiatowego Dnia
Chorego dla pacjentéw oddziatu stacjonarnego.

19 lutego 2020 r. — kolejny raz dzieki firmie ,Szy-
jace24.pl” na tupkowa 1trafita komputerowa maszyna
do szycia.

28 lutego 2020 1. — KULTURALNY ZAWROT GLOWY
na tupkowej. W tym dniu piekne brzmienie akordeonu
dla pacjentéw oddziatu stacjonarnego przedstawit w re-
citalu akordeonowym wirtuoz i pasjonat tego instrumentu
Michat Chojecki.

WWW.LUPKOWA.ORG

13 marca 2020 r. — rozpoczety sie pierwsze zorgani-
zowane dziatania majace na celu ograniczenie pandemii
SARS-Cov-2. Nikt nie spodziewat sie, ze od tego dnia
cate nasze hospicyjne zycie stanie do géry nogami...

21maja 2020 r. — Dla wszystkich podopiecznych ho-
spicjum iich rodzin, pracownikéw i wolontariuszy przy-
gotowany zostat oryginalny i piekny prezent muzyczny
od Grupy Musicalowej ,MelAnz” z Centrum Twdérczosci
~Lutnia” Batuckiego Osrodka w todzi. Z okazji 21 uro-
dzin Stowarzyszenia miata miejsce premiera teledysku
,Swiatto Nadziei”.

4 maja - 17 wrzesnia 2020 r. — biorgc pod uwage
sprzyjajace warunki atmosferyczne prowadzone byty dal-
sze prace przy budowie, adaptacji i zagospodarowaniu
terenu zieleni wokdét Hospicjum. DotozyliSmy wszelkich
staran, by zapewni¢ najwyzszy poziom efektu koncowe-
go realizacji projektu z mysla pdZniejszego korzystania
z niego przez naszych pacjentow.

10 czerwca 2020 r. — strazacy z PKN Orlen dostar-
czylidwoma samochodami darowizne od Fundacji Orlen
— ptyny do dezynfekgcji rgk i powierzchni, maski ochronne,
kombinezony, przytbice, ochraniacze na obuwieiinne
Srodki niezbedne do wali z koronawirusem oraz koniecz-
ne do sprawowania opieki nad naszymi pacjentami.
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10 wrzesnia 2020 r. — 14 minut i 58 sekund trwata
petna ewakuacja pacjentéw z oddziatu przy tupkowej 1.
Pod nadzorem zawodowego strazaka caty personel
obecny w pracy, bez wczesniejszego przygotowania,
przeprowadzit ewakuacje pacjentdw w najbardziej nieko-
rzystnym scenariuszu zaktadajgcym alarm bombowy lub
pozar w oddziale. Obyto sie bez ofiar w ludziach i sprzecie,
a sprawnie przeprowadzona akcja pozwolita na podnie-
sienie poziomu bezpieczenstwa naszych podopiecznych.

18 wrzesnia 2020 r. — od pomystu do realizagji byta
dtuga droga, ale udato sie i z myslg o wszystkich naszych
wspaniatych podopiecznych udato sie nam zrealizowac na-

sze ,Miejsce Zabawy bez Barier”. StworzyliSmy niezwykte
miejsce, ktére — mamy nadzieje — poruszy serce kazdego,
a najbardziej beda szczesliwi nasi wspaniali podopieczni.

WWW.LUPKOWA.ORG n

30 wrzesnia 2020 r. — odwiedzit nas Rzecznik Praw
Dziecka Mikotaj Pawlak, ktérego wczesniej zapowiedzia-
na wizyta nie mogta dojs$¢ do skutku z powodu trwajacej
pandemii. Mielismy okazje porozmawiac o problemach
zwigzanych z organizacja systemu opieki nad nieuleczal-
nie chorymi dzieé¢mi. Rzecznik Praw Dziecka wspart tez
podopiecznych Stowarzyszenia wyprawka pieluch i $rod-
kéw higienicznych dla dzieci.

LOBTKIE HOSPIE AN DLA 075D
= EOPKIWA
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m 9 grudnia 2020 r. — do hospicjum trafity choinki po-
darowane przez Lasy Panstwowe. W uroczystym prze-
kazaniu zywych drzewek wzieli udziat m.in. Rzecznik
Praw Dziecka Mikotaj Pawlak, Dyrektor RDLP w todzi
drinz. Dariusz Pieniak oraz Dyrektor ORW LP w Bedoniu
Piotr Cieplucha.

10 grudnia 2020 r. — odwotane Spotkanie Wigilij-
ne, planowane w Centrum Dialogu im. Marka Edelmana
w todzi. Na szczescie udato sie zorganizowad prezenty
Swigteczne, ktdre jeszcze przed Swietami trafity do do-
mdw naszych podopiecznych.

23 grudnia 2020 r. — arcybiskup Grzegorz Rys,
Metropolita todzi, zainaugurowat koledowy challenge
zwigzany z Orszakiem Trzech Kréli, ktéry z racji obostrzen
sanitarnych bedzie miat inny niz dotad przebieg. Ksigdz
Arcybiskup poprosit o wsparcie dla podopiecznych
Domu Samotnej Matki i naszego Hospicjum. Inicjatywa
spotkata sie z ogdlnopolskim zainteresowaniem, a w cia-
gu kilku dni udato sie zebra¢ pienigdze na ponad piec
respiratoréw.

Jednak
y idziemy!

Z darami dia Nowonarodionego’

4

Normalnie znalaztoby sie tu jeszcze szereg dat, bez
ktérych nie wyobrazali$my sobie funkcjonowania. Pan-
demia i zwigzane z nig obostrzenia sanitarne zmusity
nas do odwotania Pikniku Rodzinnego (pierwszy raz
w naszej historii!) oraz Spotkania Wigilijnego (tego nie
byto przez dwadziescia jeden lat naszej dziatalnosci...).
Gteboko wierzymy, ze to pierwszy i ostatni taki rok. e
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OSOBA., KTORA
LUBI WYZWANIA

/ Piotrem Laudanem

rozmawia Jarostaw Mackiewicz

[»> JAROSLAW MACKIEWICZ archiwum rodzinne Piotra Laudana

STUDNIOWKA PIOTRA, 2020

Piotrze, w tym roku zdawates mature i podejmowates
decyzje o dalszej edukacji. Prosze o kilka stéw, czym
dla Ciebie byto zmierzenie sie z arkuszami maturalnymi
i opowiedz jak przezytes Ty i Twoi bliscy ten czas.

Jestem osoba, ktdra lubi wyzwania. Na pewno byto to dla
mnie i dla catej mojej rodziny spore wydarzenie. Do czasu
matury codziennie uczytem sie i nie miatem duzo chwil,
w ktérych mogtem odpoczywad. W czasie egzaminéw
zwykle pisatem arkusz maturalny do godziny 12, potem

miatem juz caty dziert wolny, dlatego bardzo lubitem czas
pisania matury. Wszyscy denerwowali sie szczegdlnie
o sprawy techniczne, mdj tata, ktory jest informatykiem,
byt caty czas gotowy, zeby wkroczy¢ do akcji i rozwigzacd
wszystkie ewentualne problemy. Na szczescie pojawit
tylko jeden, ktéry udato sie szybko rozwigzac.

Powszechnie okresla sie mature jako egzamin dojrzato-
$ci. Obserwujesz u siebie taka zmiane, czujesz sie doj-
rzaty dzieki maturze i studiom? A moze to proces, ktéry
obserwujesz u siebie wczesniej? Jak postrzegasz siebie
jako dorostego obywatela naszego kraju?

Z racji mojej niepetnosprawnosci musiatem dorosna¢
szybciej niz inni, dlatego nie czuje sie bardziej dorosty po
maturze... Na pewno statem sie bardziej doswiadczony.

Twoich wynikéw maturalnych mégtby Ci pozazdroscic¢
niejeden absolwent renomowanych liceéw. Jak wygla-
da Twoje uczenie sie, jaka role odgrywaja w tym Twoi
rodzice i rodzenstwo?

Pandemia bardzo utatwita mi studiowanie. Steruje kompu-
terem za pomoca ruchu gatek ocznych, dlatego ucze sie
tylko na komputerze. Biore notatki od innych studentéw,
gdy mam problem z jakims przedmiotem to sam tez robie
notatki z wyktadéw. W przypadku matematyki, mam spe-
cjalny program, ktéry pozwala na szybsze pisanie dziatan
matematycznych. W jego zrozumieniu pomdgt mi méj tata,
to on wspomaga mnie technicznie. Ostatnio, gdy miatem
test zjednego przedmiotu, pomagata mitechnicznie moja
siostra. Podsumowujac, gtdwnie ucze sie sam, ale gdy
mam jakies$ problemy lub gdy trzeba cos zrobi¢ w bardzo
krétkim czasie, to pomaga mirodzina.

WWW.LUPKOWA.ORG
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WIZYTA W PARLAMENCIE EUROPEJSKIM, STRASBURG, 2019

Twoja aktywnos¢ sitg rzecza ograniczona jest znacznie
z powodu choroby, na ktéra cierpisz od urodzenia. Pozwél,
ze zapytam: czym dla Ciebie jest respirator? Czy mozesz
powiedziec o korzysciach jakie z niego masz i o proble-
mach, ktére wynikaja z jego stosowania w Twoim zyciu?

Jestem osoba, ktdéra lubirézne elektroniczne sprzety, dla-
tego lubie méj respirator. Uzywam go od wielu lat, wiec
przyzwyczaitem sie do niego, nie przeszkadza mi. Dzieki
niemu moge oddychad i normalnie zy¢. Mysle, ze jedyna
obawa dla mnie jest to, ze zadne urzadzenie nie jest bez-
awaryjne i niestety jeden raz zdarzyto sie, ze respirator
wytgczyt sie podczas pracy. Na szczescie nic powaznego
sie nie stato:).

Osoby z SMA majg duzo sprzetéw i to czasamijest ktopotli-
we, na przyktad przy wjezdzaniu do strzezonego budynku
lub przy wybieraniu nowego wdzka.

Od jakiegos czasu refundowany jest w Polsce pierwszy
lek na rdzeniowy zanik miesni. Czy mozesz podzielic sie
swoimi refleksjami na temat dostepu do leku, Twoich
nadziei i obaw z tym zwigzanych?

Janie zdecydowatem sie na ten lek, poniewaz jego podaz
jest bardzo skomplikowana. Wigze sie to tez z pobytem
w szpitalu i nie jest to obojetne dla nikogo, a szczegdlnie
dla oséb niepetnosprawnych. Oczywiscie, lek daje pew-
na nadzieje na poprawe, ale trzeba zdecydowac czy jest
wiecej potencjalnych korzysci czy wad takich jak pobyt
w szpitalu, objawy uboczne i bardzo duzy dyskomfort.

artil

P

W moim przypadku podaz do kregostupa bytaby niemoz-
liwa z powodu ograniczen fizycznych.

A jak oceniasz — z perspektywy kogos, kto mierzy sie
z tym zagadnieniem — walke o refundacje leku Zolgen-
sma, ktérego koszt szacowany jest na ok. 9 min zt dla
jednego pacjenta?

Jest to ogromna suma, trzeba duzego poswiecenia rodzi-
céw, aby zebrac taka sume pieniedzy. Mysle, ze refunda-
cja bardzo by pomogta. Panstwo nie musiatoby wydawac
pieniedzy na opieke nad pacjentem z SMA, lecz mogtoby
zrefundowad Zolgensma. Powiem szczerze, ciesze sie, ze
nie kwalifikuje sie na ten lek z racji wieku, poniewaz nie wy-
obrazam sobie, jak miatbym zebrac tyle pieniedzy na lek.

Wréémy jeszcze do mtodosci, studiow i innych tematow
z Twojego podwdrka. Czym jest dla Ciebie studiowanie?

Na pewno duzym wyzwaniem. Dzieki studiom takze zdo-
bede nowe znajomosci, umiejetnoscii wiedze niezbedng
do podjecia pracy.

A jakie s Twoje pasje, Twoje marzenia?

Interesuje sie informatyka, lubie tez kontakt z innymi ludz-
mi poprzez mail i czat. Sprawia mi przyjemnosc¢ takze or-
ganizowanie réznych wydarzen, dlatego dotaczytem do
kota naukowego. W tych dziedzinach bede szukat pracy.
Moim marzeniem jest zatozenie wtasnej firmy. Bardzo lubie
réwniez podrézowacd. e
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INFORMACJA

DLA LEKARZY ANESTEZJOLOGOW,
KIEROWNIKOW ODDZIALOW INTENSYWNEJ TERAPII
ORAZ DYREKTOROW SZPITALI

MATEUSZ BLAZEJEWSKI / BOGUSLAW SZMILYK / PAWEL W. ROGALINSKI

Stowarzyszenie ,£6dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa” od 1999 roku niesie

pomoc i kompleksowa opieke nieuleczalnie chorym dzieciom oraz osobom doro-

stym wymagajacym wsparcia oddechowego przy pomocy respiratorow.

d wrzesnia 2017 roku w strukturach Stowarzysze-

nia funkcjonuje Zaktad Opiekunczo-Leczniczy

wyspecjalizowany w catodobowej opiece nad
pacjentami z niewydolnoscig oddechowsa.

Do Zaktadu kierowani moga by¢ pacjenci wymagajacy
wentylacji mechanicznej (inwazyjnej lub nieinwazyjnej),
niewymagajacy dalszego leczenia w warunkach OIOM.
Podpisany z Narodowym Funduszem Zdrowia kontrakt
obejmuje Swiadczenia w zakresie stacjonarnej wentylacji
mechanicznej zaréwno dzieci, jak i dorostych.

Jednoczesnie Stowarzyszenie informuje, ze kontynu-
uje prowadzong od poczatku swojej dziatalnosci opieke
domowa nad pacjentami z niewydolnoscig oddechowa
w przebiegu postepujacych i nieuleczalnych schorzen,
adresowang do mieszkancéw wojewddztwa tédzkiego
i obszardéw przylegtych. Stowarzyszenie podpisato réw-
niez umowe z NFZ na realizacje Swiadczen w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej na terenie wo-
jewddztwa tédzkiego.

Swiadczeniem tym objete sg réwniez noworodki, w tym
wczesniaki z dysplazja oskrzelowo-ptucng, zalezne od
tlenoterapii, wobec ktérych brak jest wskazan do konty-
nuowania leczenia szpitalnego.

Wszelkich informacji na temat warunkow przyjecia
pacjentéw oraz sprawowanej opieki udziela:

DYREKTOR DS. LECZNICTWA
—> dr Elzbieta Wodzynska
T: 42 656 97 97
E: hospicjum@hospicjumdladzieci.org
E: hospicjum@Ilupkowa.org

OPIEKA STACJONARNA

— pacjenci z niewydolnoscig oddechowa, wskazania do
wentylacji mechanicznej inwazyjnej lub nieinwazyjnej,
dzieciidorosli z catej Polski

OPIEKA DOMOWA

— pacjenci z niewydolnoscig oddechowa, wskazania do
wentylacji mechanicznej inwazyjnej lub nieinwazyjnej,
dziecii dorosli z wojewddztwa t6dzkiego i obszardéw

przylegtych.

OPIEKA DOMOWA
— pacjenci kwalifikowani do opieki paliatywnej — dzieci
z wojewoddztwa t6dzkiego. @
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WOLONTARIAT

[»> ELZBIETA CZUMA archiwum Stowarzyszenia

SPRAWIEDLIWOSC
Ks. Jan Twardowski

Gdyby wszyscy mieli po cztery jabtka
gdyby wszyscy byli silni jak konie

gdyby wszyscy byli jednakowo bezbronni w mitosci

gdyby kazdy miat to samo
nikt nikomu nie bytby potrzebny

Dziekuje Ci ze sprawiedliwosc twoja jest nierownosciq

to co mam i to czego nie mam

nawet to czego nie mam komu dac
zawsze jest komus potrzebne

jest noc zeby byt dzien

ciemno zeby swiecita gwiazda

jest ostatnie spotkanie i roztgka pierwsza
modlimy sie bo inni sie nie modlg
wierzymy bo inni nie wierzq

umieramy za tych co nie chcq umierac

()

nierowni potrzebujq siebie

im najtatwiej zrozumiec ze kazdy jest dla wszystkich

i odczytywac catosc

JESZCZE NA NASTROJOWEJ

Jest pigtkowe popotudnie. Wchodzimy do budynku przy-
chodni przy ulicy Nastrojowej w todzi. ldziemy dos$¢ diu-
gim korytarzem obok gabinetéw lekarskich az do drzwi
z napisem: ,tédzkie Hospicjum dla Dzieci”. Tam w niezbyt
duzym pokoju kilkanascie mtodych i bardzo mtodych oséb
czeka na rozpoczecie spotkania wolontariuszy.

Witaja nas Piotrek i Krzysiek, ktérzy zajmuja sie wolontaria-
tem. Sa tu osoby z kilkuletnim do$wiadczeniem pomagania
w hospicjum, sg i takie jak my z moim uczniem Pawtem,
ktére przyszty po raz pierwszy. Spotkanie toczy sie wart-
ko i ciekawie. Na koniec pada pytanie: czy przyjdziesz za
tydzien? — Obydwoje z Pawtem wiemy, ze tak, na pewno!

Z tygodnia na tydzien dowiadujemy sie coraz wiecej o tym,
jak dziata hospicjum, kim sie zajmuje, co robig wolontariusze.
Uczymy sie jak pomagad, jak sie komunikowac z chorymi
i ich rodzinami, jakie sg ich potrzeby i wielu innych rzeczy.

Jedniwolontariusze odchodza po kilku spotkaniach, inni
zostaja dtuzej, inni po prostu SA. Niektérych zraza koniecz-
nos¢ przejscia rocznego szkolenia, zanim sie bedzie mogto
zostac¢ wolontariuszem konkretnego pacjenta w konkret-
nej rodzinie. Dla bardzo wielu ten wymag jest oczywisty
i chetnie korzystaja z tego rocznego czasu. To co sprawia,
ze tak chetnie przychodzimy na spotkania, to takze atmos-
fera —radosna, petna energii i checi robienia czegos dla
innych. Odpowiedzialni za nig sg przede wszystkim Piotrek
i Krzysiek, ktérzy znakomicie sie uzupetniajg i dajg nam
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bardzo duzo. W takim towarzystwie pakowanie prezentéw,
czy nawet nudne przygotowywanie i pézniej roznoszenie
ulotek staje sie prawdziwg przyjemnoscia.

6 LAT POZNIEJ

Tak byto 6 lat temu, gdy zaczynatam mojg znajomosé, albo
mozna powiedzie¢ przyjazn z naszym Hospicjum. Wtedy
dowiadywalismy sie o planach, a pdzZniej o poczatkach bu-
dowy hospicjum stacjonarnego na tupkowej. Dzi$ Zaktad
Opieki Leczniczej na tupkowej 1to konkretna rzeczywi-
stos¢ i dlatego obecnie mamy 3 rodzaje wolontariatu.

—> WOLONTARIAT AKCYJNY

To taki, jak opisatam powyzej. Obecnie skupia ludzi mto-
dych, petnych energii, ktdéra tutaj jest fantastycznie wy-
korzystanai...pomnozona, bo to nie slogan, tylko szczera
prawda, ze gdy dobro dajemy to ono powraca do nas
zwielokrotnione. Form dziatania jest takie mndstwo, ze
naprawde warto tu zajrzec ktéregos pigtkowego popotu-
dnia, gdy tylko stan epidemiologiczny pozwoli.

[...] to nie slogan,

tylko szczera prawda,
ze gdy dobro dajemy
to ono powraca do nas
zwielokrotnione.

—> WOLONTARIAT U PACJENTOW W DOMACH

To droga pomagania, bardzo potrzebna. Wejscie na nig
wymaga przygotowania i szczegdlnych psychicznych pre-
dyspozycji. W tym dziataniu spotykamy sie z podopiecz-
nym hospicjum ijego najblizszymi, dla ktérych czesto to
wazne chwile wytchnienia, otwarcia, poczucia bycia zro-
zumianym, wystuchanym. Nasi podopiecznito najczesciej
dzieci, ale takze nastolatkowie lub nawet dorosli. Kazdy
jestinny, kazda rodzinaijej potrzeby sg inne. Wspdlna jest
potrzeba delikatno$ci w naszym podejsciu i empatii.
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—> WOLONTARIAT W ZOL

To przede wszystkim bycie przy chorych, ktdrzy sa tutaj.
Z powodu bardzo réznych sytuacji zdrowotnych wyglada
ono w przypadku kazdej osoby inaczej. Czasem mozna
porozmawiac, poczytac gazete lub ksigzke. Czasem tylko
posiedzieé, moéwic, stuchac i patrzec na reakcje. Jestem
przekonana, ze kazda obecnos¢ ma swdj sens. Warunkiem
podstawowym jest zgoda podopiecznego, bo nic tu nie
moze dziac sie na site.

KTO KOMU?

Mogtoby sie wydawac, ze wolontariat to poswiecenie ze
strony wolontariusza. W pewnym sensie tak. Hospicyjni
podopieczni potrzebuja jego czasu, pomystoéw, energii.
Ale gdy tylko w to wchodzimy, widzimy, ze jest jak w wierszu
ks. Twardowskiego:

to co mam i to czego nie mam
nawet to czego nie mam komu dac
zawsze jest komus potrzebne

()

kochamy bo innym serce wychtddto

list przybliza bo inny oddala

nierdwni potrzebujq siebie

im najtatwiej zrozumiec ze kazdy jest dla wszystkich
i odczytywac catosc

llez razy przez te kilka lat
mojej stuzby w hospicjum
uczytam sie od podopiecz-
nych, od ich rodzin,
cierpliwosci, oddania,
spokoju, zaufania

i wielu innych rzeczy.
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llez razy przez te kilka lat mojej stuzby w hospicjum uczy-
tam sie od podopiecznych, od ich rodzin, cierpliwosci,
oddania, spokoju, zaufania i wielu innych rzeczy. llez razy
te spotkania byty dla mnie Zrédtem spojrzenia na siebie
w prawdzie, zobaczenia swoich stabosci. W dodatku byt
to taki sposéb zauwazenia swoich niedomagan, ktéry nie
przygnebiat, ale dawat nadzieje i site do zmiany.

Aile radosci przezywamy jako wolontariusze! Choéby
z tego, ze Nikola dostata sie do wspaniatego liceum, ze
nauka idzie jej bardzo dobrze, choc przeciez choroba nie
oszczedza. Chocby z tego, ze widziatam ciepte spojrzenie
Haniirados$¢ jej Babci przytulajacej ukochang Wnuczke, a
komedia, ktdrg ogladaliémy z panem Mieciem naprawde
data mu chwile odprezeniairadosci.

Chwile trudne tez oczywiscie sg. Czasem trzeba w nich po
prostu towarzyszyc. Bo tu uczymy sie tez pokory widzac,
jak niewiele mozemy sami.

TESKNIMY!

Duzo ciekawych rzeczy dziato sie wtedy, gdy nie byto
epidemii. Od jej poczatku nie mozemy przychodzi¢ do
naszych przyjaciot z tupkowej. Nie mozemy tez przy-
chodzi¢ do podopiecznych w domach. Nie odbywaja sie
spotkania wolontariatu akcyjnego. Mozna powiedziec:
wszystko zle! Ale nie do konca. Pamietamy, to co sie da
robimy zdalnie, troche sie doszkalamy, mamy kontakt
ze soba w gronie wolontariuszy a niekiedy i rodzin na-
szych podopiecznych. Propagujemy zbieranie zakretek,
zachecamy do ofiarnosci na rzecz hospicjum naszych
znajomych, pamietamy tez o wspaniatej ekipie pracowni-
kéw hospicjum, ktérzy dziatajg na réznych frontach i nie-
zwykle ofiarnie. Ale tesknimy za normalnym przyjsciem
na tupkowa, za normalnymi spotkaniami. Wierzymy, ze
wrécimy do tego wszystkiego bogatsi o przemyslenia
iwynikajgce z przezycia tego braku docenienie hospicyj-
nej codziennos$ci wolontariusza. e

JAK ZOSTAC WOLONTARIUSZEM
t ODZKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI — t UPKOWA

Wystarczy sie z nami skontaktowac:

@ Telefonicznie — 42 656 97 97

@ Osobiscie

... 1 przyjs¢ na spotkanie wolontariuszy.

Nasze spotkania odbywaja sie w siedzibie tédzkiego Hospicjum
dla Dzieci — tUPKOWA przy ulicy tupkowej 1.

Koordynator wolontariatu akcyjnego p. Agnieszka Laskowska,

Koordynator wolontariatu ZOL p. Elzbieta Czuma

...to nieprawda, zZe juz nic wiecej nie mozna zrobic...
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StOW KILKA

O STANIE | DOBROSTANIE

PSYCHICZNYM
W CZASIE PANDEMII

@ LUIZA LOSIEWICZ-DEFONTAINE / PSYCHOLOG | PSYCHOTERAPEUTA

Telefony na infolinie wsparcia psychologiczno-psychoterapeutycznego urywajg

sie od poczatku trwania izolacji spowodowanej pandemia. Jaka jest tego przyczy-

na? Porzadek Swiata zostat zakwestionowany przez wybuch pandemii. Wszelkie

przekonania o tym, ze jesteSmy zabezpieczeni w kazdej sytuacji wraz z postepem

technologicznym, rozpadajg sie. Niepewnosé, lek, ztos¢, smutek, utrata poczucia

kontroli, zachwianie codziennej rutyny, ograniczenie dokonywania autonomicznych

wybordw, izolacja spoteczna, skomasowany atak wszelkich negatywnych informacji,

zawezenie wolnosci, zachwianie poczucia bezpieczenstwa, rekonstrukcja relacji

rodzinnych spowodowana zmiang trybu pracy, zmeczenie i wiele innych.

szelkie wyzej wymienione uczucia i reakcje sa
Wjak najbardziej naturalne w sytuacji nowej, atym
bardziej nieoczekiwanej na skale globalna. Sa
zgodne z nasza naturg, proby wypierania ich moga spo-

tegowac ich doczuwanie, a akceptacja oraz zrozumienie
przyczyn bedg pomocne w procesach radzenia sobie.

Kiedy nie mamy bezposredniego wptywu na sytuacje,
zaczynamy sie martwi¢. Mechanizm ten polega na wat-
pliwosciach zwigzanych z tym jak i czy sobie poradzimy,
pozwala szukac rozwigzan najbardziej optymalnych dla
naszego dobrostanu, co przywraca rownowage psychofi-
zyczng. Adaptujemy sie.

Sytuacja staje sie bardziej skomplikowana gdy martwienie
sie w sytuacji nowej przemienia sie w lawine pulsujacych
negatywnych mysli zamartwiajacych, ktére bezposred-
nio wptywajg na bezustanne uczucie napiecia, potegujac

smutek, ztos¢, lek, a co za tym idzie — gorsze samopoczu-
cie fizyczne, obnizona odpornosé, w konsekwencji zwiek-
szona podatnos$¢ na zachorowanie oraz brak finalnego
rozwigzania problemu — btedne koto. Zalewa nas bezrad-
nosc. Nietrudno jest sie jej poddad, tym bardziej w sytuacji
podopiecznych Hospicjumiich rodzin, gdzie i tak izolacja
spowodowana pierwotng choroba jest aktualnie spotego-
wana. Pozostaje bezustannie pracujgca gtowa, karmiona
wszelkimi negatywnymi informacjami docierajgcymiz ma-
smedidéw, brak fizycznych kontaktéw spotecznych, obawa
o zycie i bezpieczenstwo swoje oraz swoich najblizszych.
Biorgc pod uwage te mechanizmy warto pamietac, ze ciato
(soma) i psychika (psyche) tworza holistyczng jednosé, dla-
tego tak wazna jest troska o wtasng kondycje psychiczng
oraz swoich bliskich w czasach niepewnosci.

Pojawiajgca sie zto$¢ to emocja, ktdrej warto sie przyjrzed,
zaprosic ja do siebie, nie zaprzeczac jej. Informuje nas, ze
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ktos$ lub co$ naruszyto nasze granice, ograniczyto swobo-
de, ze na cos sie nie godzimy. W kontekscie restrykgcji pan-
demicznych, tak wielu naszym podopiecznym iich rodzi-
nom, jak i catej populacji zostato odebrane, ograniczone
oraz naruszone. Schemat dni, tygodni zostat zdekonstru-
owany. Buduje sie powoli adaptacja do nowej rzeczywisto-
$ci. Tym bardziej nalezy sie zrozumienie, zaangazowana
postawa stuchajgca osoby, ktdra takie emocje przezywa.

NIEZBEDNIK DOBROSTANU W KRYZYSIE

Niektére myslii zachowania moga potegowac odczuwany
dyskomfort, a niektére moga go redukowac. Dlatego:

—> Podtrzymuj relacje on-line, jesli nie masz mozliwosci
osobiscie. Rozmawiaj na rézne tematy.

—> Woyrazaj sie — sztuka w kazdej formie uwalania duzo
napiecia.

—> Rozmawiaj z bliskimi o obawach, natomiast przeznacz
na to konkretny czas w ciggu dnia (np. 15 minut
o godzinie 18:00), aby nie rozciggat sie na cata dobe.

—1> Ogranicz informacje z Srodkéw masowego przekazu
do minimum. Sprawdzaj konieczng wiedze, konkretne
statystyki. Wszelkie tresci, ktére sg w tle, podprogo-
wo na nas oddziatujg wzbudzajac napiecie. Wytacz
24-godzinne relacje informacyjne, zaprzestan kompul-
sywnego czytania artykutéw zwigzanych z pandemia.

—1> Praktykuj wszelkie formy uwaznosci (poszukaj infor-
macji o tym w Internecie, artykutach, ksigzkach, znaj-
dziesz tam wiele skutecznych technik).

—> Nie martw sie tym, co sie nie wydarzyto.

—> Szukaj tresci, ktére wzbudzajg Twoéj Smiech. Humor
roztadowuje niepotrzebne napiecie.

—> Naucz sie czego$ nowego.

—1> Kontynuuj, co sprawiato Ci do tej pory przyjemnos¢
np. stuchanie muzyki, czytanie itp.

—1> Obserwuj swoje mysli, nie przywiazuj sie do nich.
Czesto nie sg prawda. Jesli wtgczy sie tryb lawiny
czarnych scenariuszy, Swiadomie powiedz jej ,,STOP”
i przekieruj swojg uwage na inne czynnosci.

—1> Pielegnuj nadzieje, ona zawsze towarzyszy niepewnosci.

Pojawiajgca sie ztos¢é

to emocja, ktorej warto sie
przyjrzeé, zaprosic ja do
siebie, nie zaprzeczac jej.
Informuje nas, ze ktos lub
cos naruszyto nasze granice,
ograniczyto swobode, ze

na cos sie nie godzimy.

—> Powtarzaj sobie zdanie: ,wszystko mija i jest tymcza-
sowe”. Pandemia tez.

—> Codziennie zadawaj sobie pytanie ,Za co jestem
dzisiaj wdzieczna/y?”

—1> Pamietaj o potedze naszej wyobrazni, kazdy obraz,
ktéry wizualizujemy nasz moézg uznaje za sytuacje rze-
czywista! Jest to kluczowe, w uswiadomieniu, co sobie
wyobrazamy, o czym myslimy, aby zmienia¢ kierunek
tych wizualizacji jesli to konieczne. Oddaj sie swojej
imaginacji — niech pojawiaja sie tam wymarzone ob-
razy, bezpieczne, piekne miejsca. Wiem, to nie jest
tatwe, natomiast masz na to wptyw!

—> Asymiluj fakt, ze tragedie przedstawiane w mediach
sa tragediami innych ludzi, nie musza by¢ Twoimi.

—1> Jestto OKiTyjestes OK, nawet gdy ciezko przychodzi
Ci sie zorganizowac w obecnej sytuacji. Badz dla sie-
bie wyrozumiataly.

—1> Jeslimasz mozliwos¢, praktykuj Swiadome oddycha-
nie. 2-5 minut dziennie wystarczy, aby wyciszac uktad
nerwowy. Np. normalny wdech nosemna1, 2, 3,4
i dwa razy dtuzszy wydech ustami.

Zyjemy w wielowymiarowym kryzysie, ktérego konse-
kwencje moga byc¢ globalnie i personalnie trudne, ale nie
musza. Moga by¢ szansag oraz wyzwaniem, od nas zalezy
w jaki sposdb bedziemy te sytuacje interpretowac.

Z catag serdecznoscig zycze powodzenia kazdemu w po-
szukiwaniu optymalnych rozwigzan dla siebie, auten-
tycznej akceptacji oraz spokoju w niepokoju w nadcho-
dzacej przysztosci. e
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LOGICZNIE.
EKOLOGICZNIE.
DOBROCZYNNIE.

2> MATEUSZ BLAZEJEWSKI

rudno bytoby stwierdzi¢ — trzymajac sie biblijnej

symboliki — czy mamy za sobg siedem lat chu-

dych, czy siedem lat ttustych. Akcja ,,Zostan Su-
per Zakretakiem” trwa juz siedem lat i wydaje sie, ze
skoro caty czas wtaczajg sie nowe palcéwki, to znaczy
ze jest potrzebna.

Byto lepigj, jest gorzej, ale sytuacja sie poprawia, a za-
lezna jest przede wszystkim od rynku globalnego oraz
od lokalnych rozwigzan problemu gospodarowania od-
padami. Jeszcze jest tak, ze na plastik z recyklingu jest
popyt, wiec dopodki z ekonomicznego punktu widzenia
bedzie to zasadne, bedziemy akcje rozwijac. Bo zbidrka

plastikowych zakretek ma sens i przekonujemy o tym od
dobrych siedmiu lat.

Sens akgji tkwi przede wszystkim w taricuchu pomagaja-
cych. Wazne jest, aby w ten wysitek angazowac jak naj-
wiecej srodowisk. Kiedy zaczynali$my, byty to gtéwnie
tédzkie przedszkola i szkoty podstawowe. Dzi$ w akgji
bierze udziat réwniez wiele placéwek pozatddzkich,
a obok szkdt i przedszkoli na prowadzenie wysuwaja
sie przedsiebiorstwa, ktérych pracownicy zasmakowali
w logicznych i ekologicznych rozwigzaniach. Bo to logicz-
ne, ze jesli cos jest ekologiczne, to musi przynosic¢ ko-
rzysc potrzebujacym. A tak jest wtasnie z nasza akcjg. e
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Spdjrz na oznaczenia na zakretce. Znajdziesz tam symbol
recyklingu. Zbieraj plastik oznaczony cyframi 2, 4 lub 5
czyli odpowiednio HDPE, LDPE lub PP. Poza zakretkami
zbiera¢ mozesz rowniez inne plastikowe elementy ozna-
czone w ten sposéb.

Przynie$ zebrany plastik do punku zbidrki. Pamietaj, zeby
wysypac zebrane zakretki do pojemnika lub worka.

NIE WRZUCAJ PLASTIKU W TOREBCE !!!

Pamietaj, ze pod zadnym pozorem do plastikowych zakretek
nie wolno wrzuca¢ zuzytych baterii !!!

Nie wrzucaj tez metalowych elementéw, drewna, papieru
i innych surowcéw wtoérnych, fiolek po lekach i niebezpiecz-
nych substancjach, ani strzykawek i elementéw, ktére moga
zrani¢ skére! Zanim nazbierasz potrzebng ilo$¢ plastiku,
sprawdz, czy nie wrzucite$s mocno zabrudzonych elementéw,
ktére moga pézniej nieprzyjemnie pachnied.

Poinformuj koordynatora akcji, kiedy zauwazysz, ze po-
jemnik z zakretkami sie przepetnia. Koordynator skon-
taktuje sie z Hospicjum, ktére odbierze plastik z placéwki.
Koordynator moze tez poprosi¢ kogos o dostarczenie za-
kretek do Hospicjum.

Zebrane zakretki trafig do wyspecjalizowanego punktu sku-
pu lub do firmy recyklingowej. Tu nastepuje zamiana plasti-
ku na pienigdze. Pienigdze w ten sposéb uzyskane pomoga
podopiecznym Hospicjum.

Plastik zostanie przetworzony i wréci z powrotem na rynek
W nowej postaci, np. jako koce, swetry czy doniczki na kwiaty.



WIGILIA 2014 R ok Sy WIGILIA 2011 P - ST D \WIGILIA 2011

. - p
WIGILIA 2015 l
3 IR Y

-g: .\\,i:lu.-nl




m WIESCI Z LUPKOWEJ BIULETYN INFORMACYJNY STOWARZYSZENIA ,:t ODZKIE HOSPICJUM DLA DZIECI — tUPKOWA’

DLACZEGO HOSPICJA
NIE CHCA UZYWANYCH
ZABAWEK, CZYLI KILKA
StOW O POMAGANIU

[»> JAROSLAW MACKIEWICZ

Zdarza mi sie czesto odbierajgc telefon, styszec pytania o mozliwos¢ pomocy pod-

opiecznym hospicjum dla dzieci. Bardzo czesto pada wtedy pytanie, czy mozna

przywiez¢ do hospicjum zabawki, z ktérych juz wyrosto czyjes dziecko, ale zal jest

wyrzucic, bo zabawka jest jak nowa. Rozumiem te pytania, sam wielokrotnie zasta-

nawiam sie nad losem takich zabawek, ktore wyszty juz z uzycia a w mojej ocenie

sg nadal idealne do zabawy (a przynajmniej ja bym sie jeszcze nimi pobawit...).

trzeba ustali¢ z dzieckiem, co robic¢ z taka zabawka.

Nie powinno sie redukowac zabawek bez wiedzy
i zgody ich wta$ciciela, a uzyskanie zgody dziecka na po-
zbycie sie zabawek wcale do prostych zadan nie nalezy...
Niekoniecznie nalezy proponowac dziecku podzielenie
sie zabawkami z dzie¢mi z hospicjum, cho¢ jak najbar-
dziej warto zasugerowac podzielenie sie zabawkami
zinnymi dziecmi.

Z aczne od drugiej strony: najpierw przede wszystkim

O co wiec chodzi? Otéz o to, ze zasadniczo, wytgczajac
tych, ktérzy z secondhanddw uczynili Swiadomy sposéb
na zycie, cenimy przedmioty nowe, nieuzywane, kto-
rym nadajemy wtasny charakter. Nowy przedmiot daje
takie poczucie, ze nalezy tylko do nas, ze jest tylko mdj,
ajego wartos¢ wyraza sie przede wszystkim w tym indy-
widualnym podejsciu.

W przypadku dzieci chorych majg one prawo przezywacd
swojg chorobe jako niezawiniona strate, jako wyrazne
pozbawienie czegos, co maja rowiesnicy. Potrzeba pew-
nej wrazliwosci, zeby dostrzec te szczegdlna ryse. Chore
dziecko ma prawo czuc sie pozbawione czegos. Jesli decy-

dujemy sie na jaki$ wyraz naszego wsparcia, nie mozemy
o tym zapomina¢. W przeciwnym razie nasza che¢ pomo-
cy moze w bezposredni sposéb tylko to poczucie straty
i krzywdy pogtebié. Zeby byta jasno$¢: chore dzieci wcale
nie oczekujg deszczu prezentéw bardziej niz ich zdrowi
réwiesnicy. Dzieci po prostu na ogét uwielbiajg by¢ obda-
rowywane (zreszta kto tego nie lubi...). Zaden prezent, na-
wet najwspanialszy, nie jest w stanie zrekompensowac ich
cierpienia (zaréwno tego fizycznego, jak i psychicznego),
ale na pewno moze znaczgco przyczynic sie do zniwelowa-
nia wyobcowania i osamotnienia. Prezent, niespodzianka,
dar to znaki pamieci, bliskosci, obecnosci w czyjejs mysli.
A to sprawia rados¢, to pozwala na chwile zapomnie¢,
oddac sie zwyktemu cieszeniu sie z posiadania czego$
nowego, ciekawego, fascynujgcego. W pomaganiu zatem
bardzo wazne jest najpierw zobaczy¢ potrzebe dziecka,
a dopiero pozniej potrzebe wtasna.

Zdarza mi sie tez ttumaczy¢, ze nie mozemy przyjac uzy-
wanych zabawek ze wzgledow sanitarnych. To nie jest wy-
modwka przed przyjeciem niechcianego prezentu: w naszej
opiece bardzo na to musimy zwracac uwage i to nie tylko
w dobie pandemii koronawirusa.

WWW.LUPKOWA.ORG E

Wiekszos¢ dzieci pod nasza opieka to dzieci oddychajg-
ce przy pomocy respiratorow. Wazne jest, aby ograniczac
w ich otoczeniu wszelkie patogeny, a zabawki moga by¢
ich Zrédtem, zwtaszcza wszelkiego rodzaju maskotki. Nie
oznacza to, ze zabraniamy dzieciom posiadania pluszakdw,
ale zwracamy uwage, aby byty bezpieczne dla dzieci, ktére
beda z nich korzystac.

Jesli ktos chciatby wesprzeé naszych podopiecznych,
to bardzo waznym jest pamietanie, ze zgodnie z polskim
prawodawstwem dzieckiem sie jest od poczecia do ukon-
czenia 18 roku zycia. Czasem moi rozmoéwcy kilkakrotnie
sie upewniajg, czy dobrze zrozumieli, ze chodzi o siedem-
nastolatka. Tak, hospicja dzieciece to réwniez nastolat-
kowe, czasem tacy pryszczaci, po mutacji i z meszkiem
pod nosem. To tez dzieci. | bez wzgledu na to, jak stanowi
polskie prawo, dla nas dzie¢mi sg rowniez ci, ktérzy juz
Swietowali osiemnastki, a nadal potrzebujg naszej pomocy.
Prosimy o tym réwniez pamietaé. Nawiasem mdéwigc pod
naszg opieka znajduja sie réwniez osoby doroste: dzieci,
ktére osiggnety petnoletniosé pod naszg opieka, petnolet-
ni przyjmowani z powodu choréb wieku dzieciecego, ale
takze dorosliwymagajgcy wsparcia oddechowego przy
pomocy respiratoréw.

W pomaganiu bardzo

wazne jest najpierw
zobaczyc¢ potrzebe
dziecka, a dopiero pdzniej
potrzebe wtasng.

Jeszcze kilka stéw o specyfice naszych podopiecznych:
ogromna wiekszos¢ z nich cierpi na choroby nerwowo-
-miesniowe (na przyktad rdzeniowy zanik miesni SMA lub
dystrofie miesniowe). Ogromna wiekszos¢ z nich cierpi na
porazenie czterokonczynowe, niektére moga operowac
tylko konczynami gérnymiito w ograniczonym zakresie.

Na 0got sa w petnym kontakcie logicznym, czesto jednak
w ograniczonym kontakcie werbalnym. Doswiadczenie
podpowiada, ze maty zestaw klockdw ucieszy bardziej niz
gigantyczna koparka lub wielgachna lalka.
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W przypadku dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym,
ktére znajduja sie pod nasza opieka, zabawki wykorzy-
stywane sg nie tylko do zabawy, ale réwniez do stymulacji
polisensorycznej, do integracji, do odgrywania scenek, do
nauki. Dlatego bardzo wazne jest, zeby méc wspierac dzie-
ci wich rozwoju wtasnie zabawkami, najlepiej takimi, ktére
zostaty wspdlnie wybrane przez rodzicéw i pracownikéw
hospicjum. To pomaga na wieloaspektowe wykorzystanie
ich w réznych pracach z dzieckiem.

Nie mégtbym nie wspomniec tutaj o jeszcze jednej grupie
naszych podopiecznych, ktéra tez liczy na pamiec dobrych
ludzi. Chodzi o rodzenstwo chorych dzieci (lub chorych
rodzicow, bo i z takimi sytuacjami mamy do czynienia).

Ogdlna zasada jest taka: nikt z nas nie chciatby sie zna-
lez¢ w sytuacji dziecka, ktére przezywa chorobe kogos
bliskiego. Zdrowe rodzenstwo bezwiednie rezygnuje
z wielu swoich naturalnych potrzeb podporzgadkowujac
je sytuacji zdrowotnej. Zdrowe rodzenstwo czesto musi
nawet rezygnowac z podstawowych potrzeb emocjo-
nalnych uznajac poniekad wyzszos$¢ potrzeb chorego
rodzenstwa. Zdrowe rodzenstwo zyje w rodzinie, ktéra
zostata dotknieta chorobag, wiec w jakis sposdb doswiad-
cza tej choroby, a bezposrednio doswiadcza tego wszyst-
kiego, co sie wigze z lekiem o chore rodzenstwo. To nie

(...) bardzo wazne jest,
zeby méc wspieraé
dzieci wich rozwoju
wtasnie zabawkami,
najlepiej takimi,

ktore zostaty

wspolnie wybrane

przez rodzicow
i pracownikéw
hospicjum.

jesttak, ze chory brat czy siostra to zmartwienie mamy,
a nawet dwu- czy trzyletnie dzieci doskonale wiedza, ze
pewne sygnaty oznaczaja konkretne zagrozenie dla zycia
rodzenstwa, cho¢ wcale tego rozumiec nie musza. Dlate-
go jesli czasem poprosimy o prezent dla rodzenstwa, to
po prostu zaufajcie...

Dlaczego wiec nie przyjmujemy uzywanych zabawek?
Bo nie zawsze mamy mozliwos¢ wyttumaczy¢ zawitosci
loséw naszych podopiecznych. A wtedy dziata najprost-
szy test: czy to, co chcesz ofiarowad, mégtbys podarowacd
dzieciom swoich znajomych?

Od lat zwracamy sie z apelem o wsparcie do réznych srodo-
wisk. Bardzo lubimy prosi¢ o pomoc nowozencdw, bo to taki
fajny start we wspdlne zycie rozpoczety od wspdlnego bu-
dowania mostu pomocy potrzebujgcym. Kwiaty, wiadomo,
ze zwiedna, a dobro zawsze zostaje. Dlatego jesli jest taka
okazja, prosimy nowozencéw, aby swoich gosci poprosili
o cos dla hospicjum zamiast kwiatéw. Najczesciej prosimy
o srodki higieniczne i kosmetyczne dla dzieci. Bardzo tego
potrzebujemy, zwtaszcza chusteczek nawilzanych oraz ko-
smetykdéw do pielegnacji skéry. Naprawde to ma ogromne
przetozenie na jakos$¢ zycia. Niewyobrazalna...

Sposobdéw na pomaganie jest naprawde wiele. Czasem
przychodza do gtowy rézne pomysty, warto je wtedy
przedyskutowacd i zmodyfikowac tak, aby osiggnac naj-
wieksze dobro podopiecznych hospicjum. Ostatecznie
w pomaganiu przeciez chodzi o to, zeby pomagajac
komus, poméc sobie. USwiadomienie sobie tego zrobi
z egoisty swietego;) e

DZIEKUJEMY ZA TWOJA OBECNOSC
| TWOJE WSPARCIE

Bez tego trudno bytoby nam tworzy¢
mate cuda w zyciu podopiecznych
Stowarzyszenia

,L0dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”

WIESCI Z LUPKOWEJ Biuletyn Informacyjny Stowarzyszenia ,,Lédzkie Hospicjum dla Dzieci — Lupkowa” 2020/2021.
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PRZEKAZ 1% PODATKU

Przekaz 1% podatku dla Podopiecznych

tédzkiego Hospicjum dla Dzieci.

KRS: 0000 159689

WOLONTARIAT

Jesli czujesz, ze potrafisz
dzieli¢ siez innymi swoim czasem
i uémiechem, to dotacz do nas.

TESTAMENT

Jesli chcesz uporzadkowad swoje
sprawy i za zycia zdecydowad
0 pozostawionym majatku,

a nie masz spadkobiercow,
mozesz zapisem testamentalnym
wspomaoc Hospicjum.

detpay

DAROWIZNA ON-LINE

Przekaz darowizne on-line ze strony
www.hospicjumdladzieci.org
www.lupkowa.org

2

SUPER ZAKRETAKI

Zbieraj plastikowe zakretkil
W ten sposéb mozesz wesprzed
realizacje marzen podopiecznych
Hospicjum. Szczegodty dotyczace
akcji znajdziesz na
www.lupkowa.org.

DOBRO ZOSTAJE

Jesli przyszto Ci pozegnac
bliskg osobe i zamiast kwiatow
chciatbys poprosi¢ o wsparcie
dla Hospicjum, skontaktuj sie

Z nami, pomozemy w zorganizowaniu
zbidrki na cmentarzu.

jeska Iﬁ{\munsz.m

www.bjeska.pl

DAROWIZNA

Wp+tac dowolnag kwote.
Numer rachunku bankowego:

64 1240 3060 1111 0000
3452 4833

0

MLODE PARY

Zamiast kwiatéw na uroczystosci
Slubnej poproscie gosci
0 przyniesienie zabawek lub
art. papierniczych na wyprawki
szkolne. Nasi wolontariusze
pomoga Wam w zbidrce.

FACEBOOK

Znajdz nas na facebooku:
facebook.pl
/LodzkieHospicjumdlaDzieci

WYDANIE PUBLIKACJI DOFINANSOWANE PRZEZ
BJESKA SP. Z 0.0. SP. K.
UL. STRZESZYNSKA 33, 60-479 POZNAN

www.oddychasz.pl

tédzkie Hospicjum dla Dzieci

tUPKOWA
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STOWARZYSZENIE

++ODZKIE HOSPICJUM DLA DZIECI - LUPKOWA”

91-528 £6d7Z, ul. tupkowa 1
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Tel./fax 42 656 97 97
KRS: 0000 159689

NIP: 726-22-89-844
REGON: 472211748

hospicjum@hospicjumdladzieci.org
hospicjum@lupkowa.org
www.hospicjumdladzieci.org
www.lupkowa.org



