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Troska, uwaznos¢, i zaufanie. To emocje, ktore oddaje
czarnobiate zdjecie Zuzy, podopiecznej hospicjum przytulonej do
swojej fizjoterapeutki, Gosi. Ten obraz opowiada o wyjatkowej
wiezi. Bo c6z wiecej mozna da¢ drugiemu cziowiekowi, jak nie
czas, bliskos¢ i oparcie?
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Zuza ma 18 lat. Pierwszego napadu padaczkowego dostata, gdy miata
zaledwie 3 miesigce. Dtugi proces badan i prob leczenia przynidst w
koncu diagnoze: encefalopatia w postaci padaczki wielolekoopornej.
Zuza wiekszos¢ swojego zycia spedza w szpitalu. Kazdy najmniejszy
katar, kazda infekcja konczy sie ciezkim napadem. | znéw - dni,
tygodnie, miesigce w szpitalnej sali. Na szczescie zawsze jest przy niej
mama, pani Agnieszka.

Podczas ktorejs z kolei hospitalizacji u Zuzy wykryto wade serca:
niedomykalnos¢ zastawki mitralnej. doktadniejsze badania wykazaty
wade genu KCNA2. To on odpowiada za napady padaczkowe, ktére u
dziewczynki przybraty wyjgtkowo ciezkg postad. Standardowy typowy
napad trwa od 1 do 5 minut i przewaznie przechodzi samoistnie. U



Zuzy jest to stan drgawkowy, ktory trwa¢ moze od 4 do 6 godzin!
Czasem da sie go powstrzymag, ale jesli nie, jedynym wyjsciem jest
OIOM i Spigczka farmakologiczna.

Zycie Zuzy i jej rodziny to ciggta niepewnosc¢ i obawa, tylko czasami
przerywana dtuzszym okresem spokoju. Najgorzej byto w pandemii.

- Zakazilismy sie, moj mqgz pojechat do szpitala, a my zostatysmy we
dwie, zamkniete w domu daleko na wsi. Pomyslatam: co sie stanie, jesli
Zuza teraz dostanie napadu? Bytysmy catkiem same. Wtedy osiwiatam w
jedng noc. - opowiadata pani Agnieszka. Po tych wydarzeniach Zuza
zaczeta stabngad. Jej waga spadta o 20 kg. Nie chciata je$¢, nie miata
Sity, by sie poruszac.

Z pomocg przyszto Hospicjum Domowe dla Dzieci im. ks. E.
Dutkiewicza SAC. Pani Agnieszka poczatkowo nie wiedziata, ze jest
cos takiego jak domowe hospicjum i ze pomaga ono dzieciom w
ciezkiej chorobie. Sprzet, ktéry otrzymata z hospicjum: koncentrator
tlenu, ssak czy pulsoksymetr sprawit, ze po napadach Zuza szybciej
dochodzi do siebie. Najwazniejszy jednak jest staty kontakt z
pielegniarky, fizjoterapeutky i lekarka, wsparcie psychologa. To daje
tak wazne poczucie bezpieczenstwa.

W hospicjum Zuza spotkata Gosie. | powstata szczegolna wiez,
ktorej zrodtem jest cos wiecej niz zyczliwos¢ i dbatos¢ o pacjenta. To
oparcie, jakie jeden cztowiek moze dac drugiemu w najczarniejszych
chwilach. To bliskos¢, zrozumienie i wyjgtkowe porozumienie dusz
- prawda zawarta w stowach ,Hospicjum to tez Zycie”.

Fundacja Hospicyjna, prowadzgca m.in. Hospicjum dla Dzieci i
Dorostych im. ks. E. Dutkiewicza SAC w Gdansku, co roku bierze
pod swoje skrzydta ponad 1000 oséb - ciezko chore dzieci i
dorostych u kresu zycia. Do niesienia pomocy nie wystarczg jednak



dobre checi. AbySmy mogli dalej otaczac opiekg Zuze oraz inne dzieci
oraz dorostych, potrzebujemy wsparcia. Twojego wsparcia.

Przekaz nam 1,5% swojego podatku i pozwal
pomagac tym, ktorzy bez nas sobie nie poradza.
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Dziekujemy.



