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Hospicjum kojarzy,sie kazdemu z najgorszym, bo faktycznie tak jest, lecz to nie znaczy, ze
koniec jest bliski. Swiatetko pali sie jednym dtuzej, drugim - krocej, w sumie bez wzgledu na
zdrowie czy chorobe.

Poczatek?

Piekna, zdrowa cigza, poczatek 30 tygodnia i przerazajgca cisza - moje dziecko nie kopie, nie
rusza sie, nie daje zadnego najmniejszego znaku. Szpital, szybka akcja: KTG, poroddwka, cc -
przychodzi na Swiat syn zywy, niedonoszony 1400/45 z 1 pkt Apgar. Mysle ?zyje? na szcze$cie,
podchodze do inkubatora, mnéstwo kabli, sprzet, o ktbrym mam pojecie tylko z TV i gtos lekarz
prowadzacej: ?Prosze sie przygotowaé na wszystko, stan jest ciezki, krytyczny?... Serce
krwawi, tzy ptyng potokiem, hustawka nastroju i ogromna masa pytan w gtowie. Wszystko byto
dobrze, wszystko miato by¢ dobrze, tak to nie koncert zyczen, ale?

29 doba zycia i informacja: jest miejsce w IP CZD w Warszawie, prosze podpisaé zgody,
transport czeka, kto§ mowi: ?jak wrdcicie, dajcie znaé, hospicjum sie Wami zajmie?. Co oni do
mnie mowig?! Jakie hospicjum?! Przeciez moj syn zyje, 1 pkt nic nie znaczy, jego serce ma
wole walki i site zycia, damy rade, musimy?

Cztery dtugie miesigce, bardzo trudne, spedzone w Centrum Zdrowia Dziecka, z wielokrotnymi
przejsciami miedzy Patologig Noworodka i OIOM-em w walce o zycie, o przetrwanie i wiara w
lepsze jutro, bo kiedys to sie skonczy. | skohczyto sie - wréciliSmy do domu.

Niezliczone pobyty w szpitalu, nieustanne wizyty u specjalistow, wieczne badania i
wyczerpujaca rehabilitacja. Pani Magda - nasza rehabilitantka wspomniata o Hospicjum
Domowym dla Dzieci Sue Ryder w Bydgoszczy. W moich oczach strach i czarne mysli. Dtugo
mys$latam, czy tak powinnam postapié, czy Jego stan jest tak ciezki, czy tym skazuje Go na
najgorsze - przeciez to jak zyczenie $mierci! NIE! NIE MOGE! A moze jednak?

Zadzwonitam i ustyszatam, ze niestety nie ma miejsc, ale prosze by¢ w kontakcie. Hmm? no i
problem sie rozwigzat sam - mysle. Pani Magda nie odpuscita jednak i na kazdej rehabilitacji
przerabiatySmy temat HOSPICJUM. Nie przekonywaty mnie teorie w stylu, Zze lekarz przyjedzie
do domu, pielegniarka i rehabilitantka, ze to nie koniec $wiata.

Zadzwonitam ponownie - nie ma miejsc. Uff? Fabian (bo tak ma na imie moj syn) postanowit
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chyba zamieszkac w szpitalu, a karetke upodobat sobie na transport - i to na sygnale, zeby byto
szybciej. Bitam sig znow z myslami i postanowitam zawalczy¢ o miejsce w hospicjum.

Przez prawie miesigc dzien w dzien dzwonitam do kogo sig dato w hospicjum i w NFZ. Mysle,
ze mieli mnie dos¢, bo NFZ postanowit zaptaci¢ osobno za opieke paliatywng mojego syna, na
co hospicjum sie nie zgodzito i znalazt sie ?wakat?. Pierwsze wizyty byty w stylu ?opowiedz mi
swojg historie?. Czy byty niezreczne? Nie, po prostu nie umiatam sie odnalez¢é w nowej sytuaciji.
Niebawem minie drugi rok odkad jest z nami hospicjum i dzi§ moge z czystym sumieniem
powiedzieé, ze to byt wiasciwy i odwazny wybdér.

Pani doktor Katarzyna przyjezdza na wizyty dwa razy w miesigcu, jesli zachodzi potrzeba jest
duzo czeéciej. Ela - nasza pielegniarka, przecudowna kobieta, oddana sercem i duszg, jest dwa
razy w tygodniu, gdy trwa leczenie odwiedza nas codziennie. Nie ma dla niej rzeczy
niemozliwych. Obstuguje Vascuport, przywozi z wypozyczalni hospicjum potrzebny sprzet,
pobiera krew do badan w domu, uczy postugiwania sie sprzetem medycznym, sprawdza tetno,
mierzy ci$nienie. Zaneta - nasza rehabilitantka - éwiczy dwa razy w tygodniu, uczy co i jak
prawidtowo robi¢ ze wzgledu na stan na dany dzien. Logopeda - Pani Ania- sprawnymi
paluszkami tworzy cudenka masazowe, by bodzce dotarty tam, gdzie powinny. Psycholog -
Pani Martyna - bardzo mi pomogta, kiedy Swiat mi sie¢ zawalit. Najbardziej zaskoczyta mnie
znajomoscig trudnej przesztosci Fabiana. Pracownik socjalny - dzwoni i pyta, czy moze jakos
pomédc, czy cos nam potrzeba.

Wielokrotnie bywaty sytuacje, gdy nie miat nas kto odebrac ze szpitala, hospicjum jest zawsze
gotowe. Dofinansowali nam prywatng rehabilitacje. Tam sg ludzie - prawdziwi, ktérzy niosg
pomoc.

Powie kto$: no i co takiego?

Bardzo duzo, to ogromna pomoc, nie musze czekaé w kolejkach w przychodni, narazajac
dziecko na niepotrzebne bakterie, nikt nie robi z Jego ragczek czy nézek ?sitka?, nikt nie otwiera
oczu ze zdziwienia, co to jest port, nie musimy leczy¢ sie w szpitalu (tylko nagte sytuacje),
mamy fachowg opieke domowag wsrod najblizszych i ludzi, ktérym znane sg takie przypadki,
ktorzy cierpiag, kiedy my cierpimy, cieszg sie naszg radoscig, chocby najmniejszg. Mamy
mozliwosé wypozyczenia sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego. Organizujg nam spotkania,
dzieciom Dzieh Dziecka, czy to na Swiezym powietrzu, czy jak ostatnio w ?Family Parku .
Pamietajg na kazde Swigta o swoich podopiecznych.

Hospicjum sprawuje opieke domowg nad dzieCmi z ciezkimi zespotami wad wrodzonych,
ciezkimi postaciami porazenia mézgowego, postepujacymi chorobami metabolicznymi i
neurologicznymi oraz nowotworowymi. Gdyby nie ich pomoc - mieszkalibysmy w szpitalu. Sg
dla nas jak tlen - nie wyobrazam sobie, aby ich nie byto. Jestem im bardzo i dozgonnie
wdzieczna za to, ze sg i trwaja.

A kiedy odchodzi jedno dziecko - to zatoba dotyczy wszystkich mam i catego zespotu
hospicjum?
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Grazyna
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