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ogromna rado$cig oddajemy w Panistwa rece kolejny nu-

mer naszego Informatora. Ostatnio mieliSmy czas drob-

nych podsumowan, czas $wietowania z okazji 15-lecia

istnienia naszego hospicjum. UswiadomiliSmy sobie, po
raz kolejny, Ze istnieje ono dzieki pomocy tak wielu ludzi, ktérym
z catego serca dziekuje.

Nasze hospicjum znajduje sie wéréd organizacji, ktore stawiaja
sobie za cel jakie$ dobro. Dziata osiem tysiecy Organizacji Pozytku
Publicznego, wspierajacych réznorodne cele i dajgce wybor podat-
nikom. Czesto s3 to lokalne inicjatywy dotyczace infrastruktury,
dziedzictwa narodowego, organizacji strazackiej, kulturalnej wiel-
kiej i matej, etc. Kazdy moze wyrazi¢ swoje poparcie dla bliskiej
jego sercu sprawy.

Celem dziatalno$ci Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Ma-
tego Ksiecia jest zapewnienie bezptatnej, catodobowej opieki
medycznej, najciezej chorym dzieciom z Lubelszczyzny, w ich do-
mach. Rocznie mamy pod opieka 70-80 pacjentéw. Oczywiscie
nie potrafitbym szczegétowo przedstawi¢ Panstwu potrzeb in-
nych OPP, ale moge wspomnie¢ o potrzebach naszych podopiecz-
nych, ktérych wspieracie. Opieka paliatywna w LHD finansowana
jest przez NFZ w 40%, co znaczy, ze pozostate 60% stanowi Wasz
wktad w dzieto hospicjum. Dzieki temu rodziny maja do dyspozy-
cji, zupetnie bezptatnie, sprzet medyczny i rehabilitacyjny, m.in.
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InduskEi

t6zka elektryczne szpitalne, materace przeciwodlezynowe, ssaki,
inhalatory, pulsoksymetry, koncentratory tleny, agregaty prado-
twdrcze. Leki, to kolejna grupa, ktéra przekazywana jest naszym
pacjentom zupelnie bezptatnie. Srednio przy 50 dzieci, wydajemy
rocznie ok. 80 tys. zt. Zdarza sie, Ze rodzina stoi wobec dylematu:
ptaci¢ za prad, ktéry pochtania sprzet medyczny, czy go nie uzy-
wac. Zmierzam do udzielanej przez nas (a wtasciwie przez Was)
pomocy socjalnej, nie tylko materialnej, ale i finansowej. Decyzja
0 jej udzieleniu opiniowana jest przez osobe przeszkolong w tym
celu. Mozna jeszcze doda¢ wizyty fizjoterapeutéw, jako dodatko-
we zabiegi (poza NFZ), ktére - finansujac - oferujemy naszym
pacjentom. Mozna doda¢ opieke psychologiczng, terapeutyczng,
dziesigtki przeszkolonych wolontariuszy, ktérym zwracamy kosz-
ty dojazdu do dziecka.

Jest nas wiec ok. 90 osdb, ktore stuza naszym podopiecznym
bezposrednio przy tézku chorego i tysiace, a nawet dziesiatki ty-
siecy tych, ktérzy - cho¢ nie przy t6zku dziecka - wspoéttworza
,Matego Ksiecia”. Zapraszamy na nasza strone fb, gdzie kazdego
dnia, na biezaco mozecie poznaé naszych podopiecznych i dowie-
dzie¢ sie o codziennej pracy czy wydarzeniach. Bardzo cieszymy
sie, Ze jeste$cie Panstwo z nami, bo i nam Wasze przy nas towarzy-
szenie daje duzo wsparcia w chwilach szczegélnie trudnych.

Pozdrawiam. O. Filip Buczynski, prezes LHD
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1% podatku dla Podopiecznych
Matego Ksiecia 2

Preekazajg 1% dia
Lisbatskiegn Hospicjum dtn Brieel
fm. Mabegn Ksipeia

Wsp(’)lnie z mieszkancami Lublina rozpoczeli$my akcje zache-
cajaca do przekazywania 1 % podatku na rzecz Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Zabawne zdjecia z dekla-
racja wsparcia dla naszych Podopiecznych mozecie oglada¢ na pro-
filu facebook Hospicjum Malego Ksiecia. W sesji wziety udziat juz
32 osoby, w tym reprezentujacy Kabaret Ani Mru Mru Pan Marcin
Wojcik oraz znany i lubiany aktor Pan Tomasz Karolak.
Ogladajcie nasza galerie regularnie! Co tydzien znajda sie tam
zdjecia innych znanych i lubianych Przyjaciét Hospicjum. Jesli chce-
cie, aby Wasze zdjecie rowniez znalazto sie w galerii, napiszcie wia-
domo$¢ na fb, dotrzemy do Was z naszg tabliczka! Rozgladajcie sie
tez uwaznie po ulicach Lublina, co tydzien do konca bedziemy po-
wiekszac galerie, robi¢ zdjecia w innym punkcie miasta. Wiecej infor- \
macji na profilu fb Hospicjum Matego Ksiecia oraz stronie interne- w
towej WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL. W realizacji Akcji pomagaja nam
firma Mint Media oraz WiP Studio, odpowiedzialne za fotografie.
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Wydarzyto sie...

Wizyta Magdy Rozczki
w Domu Matego Ksiecia
i spotkanie z Albertem

1 grudnia 2012 roku Dom Matego Ksiecia odwiedzit niezwy-

kty Gos¢. Przyjacidtka Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia Pani Magdalena Rézczka odwiedzita nas i Na-
szego Podopiecznego Alberta! Spotkanie z Panig Magdaleng, byto
marzeniem Alberta oraz jego najblizszych. W §wiatecznej atmos-
ferze i przy pysznym domowym obiedzie przygotowanym przez
mame Alberta, nie byto kofica rozmowom i Zzartom. To spotkanie
byto réwniez okazja, aby podziekowa¢ Pani Magdalenie, za uzy-
czenie swojej urody oraz uroku osobistego w ubiegtorocznej kam-
panii reklamowej zachecajacej do przekazania 1 % podatku na
rzecz Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Wiecej
o wizycie Pani Rézczki oraz jej dziataniach na rzecz Podopiecz-
nych naszego Hospicjum dowiecie sie z naszej strony internetowej
WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL. Mamy nadzieje, Ze Pani Magdalena od-
wiedzi nas jeszcze wielokrotnie!

A Magdalena Rézczka z wizyta u Alberta

Skarbona LHD na Lotnisku

lutego 2013 roku niezwykta rakieta wyladowata w Porcie Lot-

niczym Lublin- rakieta-skarbona Lubelskiego Hospicjum dla
Dzieci im. Matego Ksiecia! Piekna skarbona, wykonana zgodnie
z wySrubowanymi normami bezpieczenstwa obowigzujacymi na
portach lotniczych zajeta honorowe miejsce w holu Portu Lotni-
czego Lublin. Pierwszy datek do Swiezo zaprezentowanej skarbo-
ny wrzucit Prezes Portu Lotniczego Lublin Grzegorz Muszynski,
tuz po tym jak poswiecit ja Zatozyciel i Prezes Hospicjum Ojciec
Filip Buczynski. Czas podrézy sprzyja refleksji, mamy nadzieje, ze
obecno$¢ skarbony na lotnisku sktoni podréznych do zwrdcenia
sie mys$la ku Podopiecznym Hospicjum Matego Ksiecia, ktérzy po-
trzebuja ich pomocy.

A Skarbona LHD w Porcie Lotniczym Lublin

Twadj Dar Serca dla Hospicjum
V edycja akcji

waga uczniowie szkoét podstawowych, gimnazjéw oraz $red-

nich! Uwaga przedszkolaki! Nauczyciele i wychowawcy - czas
na Wasza doroczna akcje Twdj Dar Serca dla Hospicjum. Dar Serca
dla Hospicjum to akcja koordynowana przez Gimnazjum i Liceum
Ogolnoksztatcace im. Jana III Sobieskiego w Lublinie juz od 5 lat,
jej celem jest budowanie u dzieci i mtodziezy empatii i poczu-
cia wplywu na otaczajaca ich rzeczywistos¢. Patronat nad Akcja
objeli po raz kolejny Poset do PE Prof. Lena Kolarska-Bobinska,
Wojewoda Lubelski Prof. Jolanta Szotno-Koguc, Lubelski Kura-
tor O$wiaty Krzysztof Babisz oraz Dyrektor Gimnazjum i Liceum
Ogolnoksztatcacego im. Jana III Sobieskiego w Lublinie - Pani
Elzbieta Nawrot. Akcja polega na zaktywizowaniu uczniéw do
podejmowania zorganizowanych dziatan naukowych, artystycz-
nych, sportowych, ktére moga by¢ pretekstem do zbidrki datkéw
na rzecz Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci. ,Kaz-
dej edycji Akcji towarzysza specjalne przygotowane materiaty
edukacyjne. To pozwala nam, pedagogom, porusza¢ z uczniami
tak trudne tematy jakimi sa cierpienie, Smier¢, a jednoczesnie nie
pozostawiamy ich bezsilnymi, bo moga co$ dla swoich cierpiacych
réwiednikéw zrobi¢. Pomdc im biorgc udzial w Akcji Dar Serca
dla Hospicjum” - méwi Agata Laguna, odpowiedzialna od 5. lat
za organizacje Akcji ze strony Szkoty. Szkoty chetne do wiaczenia
sie w akcje moga zgtasza¢ sie poprzez system on-line na stronie
WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL oraz WWW.UCZNIOWIE.SOBIESKI.LUBLIN.PL.

Kinowe pokazy filmu
~Inny adres zamieszkania”

2 lutego 2013 roku, dzieki uprzejmosci Cinema City Poland

obyt sie bezptatny pokaz filmu dokumentalnego ,Inny ad-
res zamieszkania”, na temat Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci Ma-
tego Ksiecia. Na pokaz zaprosili$my mtodziez szkét gimnazjalnych,
$rednich i studentéw, aby przyblizy¢ im cele opieki hospicyjnej
i naktoni¢ do refleksji nad sytuacja ich cierpiacych réwie$nikow.
Kolejne bezptatne pokazy kinowe dla szkét beda miaty miejsce
w kwietniu, szkoty chetne do uczestnictwa w pokazie prosimy
o kontakt na adres PR@HOSPICJUM.LUBLIN.PL.

Film ,Inny adres zamieszkania” to niezwykta opowie$¢ o wierze,
nadziei i mito$ci zaprezentowanych przez pryzmat sylwetek boha-
terow naszej hospicyjnej rzeczywistosci - Podopiecznych i pracow-
nikéw Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Film
w sposoOb taktowny i subtelny porusza tematy najtrudniejsze i naj-
wazniejsze zwigzane z praca Hospicjum. Celem jego powstania jest
zniwelowanie negatywnych stereotypdéw spotecznych zwigzanych
z Hospicjum utoZsamianym w naszym kraju z miejscem umierania.
Piekne zdjecia oraz wyjatkowa oprawa muzyczna pozwalaja w petni
doceni¢ wage przestania tego 25 minutowego dokumentu-$wiadec-
twa. Film powstat, jako dar autorstwa, utytutowanej laurem , Przyja-
ciel Matego Ksiecia” Agencji Reklamowej Vena Art.

A Ojciec Filip Buczynhski na planie zdjeciowym filmu

Wizyta Jasia w Domu
Matego Ksiecia!

Podopieczni Lubelskiego Hospicjum Matego Ksiecia, ktérych
udato nam sie wzmocni¢ i ktérych wypisujemy spod opieki
w dobrze rokujacym, stabilnym stanie to nasza najwieksza rados¢.
Popatrzcie prosze na Jasia! Jego twarz moze wyda¢ sie znajoma,
poniewaz jako Podopieczny Hospicjum Jasio byt gwiazda naszej
kampanii reklamowej z udziatem oddziatu antyterrostéw. Dzisiaj
Jasiek to powazny uczen 1 klasy, a Dom Matego Ksiecia odwiedza

juz tylko by dba¢ o zdrowie swojego usmiechu w naszej Poradni
Stomatologiczne;j. A jego uSmiech jest naprawde niezwykty!
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Mikotaj u dzieci z Hospicjum

N poczatku grudnia w Domu Matego Ksiecia, przy ulicy Le-
adzian 49 w Lublinie, zauwazy¢ mozna co roku niezwy-

kte poruszenie. Od rana do pdZnej nocy uwijaja sie w pospiechu
i pocie czota pomocnicy Swietego Mikotaja. Biskup od prezentéw
ma szczeg6lne wzgledy dla Naszych Podopiecznych! Kazdy z nich
otrzymuje od Swietego Mikotaja paczke petna wymarzonych pre-
zentow, wreczona do rak wiasnych. Akcja terminowego wreczania
podarunkéw od $w. Mikotaja nie powiodtaby sie bez pomocnikdw-
Wolontariuszy i Darczyncow.

A Monika oglada prezent od Sw. Mikotaja.

Przeglqd Jasetek w Niemcach

N poczatku 2013 roku, przy okazji Przegladu Jasetek i grup
akolgdniczych w Niemcach, Koto Caritas zorganizowato fe-
styn, z ktérego dochdd przeznaczony zostat na rzecz Hospicjum.
A na zdjeciu przedszkolaki z Niemiec z przepieknymi jasetkami.

A Jasetka przedszkolakéw z Niemiec
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Koncert Piotra Rubika

grudnia w lubelskiej Hali Globus odbyt sie koncert Piotra Ru-

bika, wspierajacy Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia. Fani Piotra Rubika mogli wesprze¢ nasze Hospicjum po-
przez zakup biletdéw charytatywnych oraz przekaza¢ datek do
puszki podczas wystepéw. Informacje o Lubelskim Hospicjum dla
Dzieci im. Matego Ksiecia zostaty wplecione w formute koncertu
na zywo, ktdry artysta wykonywat w towarzystwie choru.

n

A Piotr Rubik gra dla Matego Ksiecia

Doroczne spotkanie Rodzin
w Zalobie

listopada 2012 roku w Domu Matego Ksiecia, jak co roku od-

byto sie spotkanie Rodzin w Zatobie. Podczas tych spotkan
dochodzi do niezwyktego zetkniecia sie tych, ktorzy, jako najblizsi
Podopiecznych byli zwigzani z Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im.
Matego Ksiecia. Kazda z tych oséb przeszta wtasne rozstanie i dro-
ge, ale ich wspdlne spotkanie rodzi wyjatkowe owoce. Wsparcie,
zrozumienie, wymiana do$wiadczen. Wspdlna modlitwa i msza
Swieta. Doswiadczenie tego poczucia wspoélnoty daje site i pozwala
pomagac innym, ktérzy znajduja sie podobnej sytuacji.

A Rodziny w Zatobie podczas spotkania

Droga do domu

D om Matego Ksiecia, gdzie miesci sie siedziba Lubelskiego Ho-
spicjum dla Dzieci, to piekny stoneczny budynek, zapraszamy
w odwiedziny kazdego kto jeszcze u nas nie byl! Jednak wszyscy
nasi Podopieczni, ich rodzice, goscie i pracownicy Domu Matego
Ksiecia wiedza tez, jak ciezka droga czekata kazdego kto chciat tu
dotrze¢! To nie zadna metafora! Méwimy o nieutwardzonej dro-
dze, btocie, chlapie i koleinach, ktére byty ogromna przeszkoda
w dotarciu do naszego Domu, szczegdlnie dla Pacjentéw niepetno-
sprawnych, poruszajacych sie na wozkach. Tym bardziej ogromnie
cieszymy sie z nowej drogi, ktéra powstata w miesiacach letnich
i zapraszamy wszystkich do odwiedzenia Domu Matego Ksiecia,
przy ulicy Ledzian 49 w Lublinie.

A Droga do Domu Matego Ksiecia

Roza dla Ojca Filipa

O jciec dr Filip Leszek Buczynski Zatozyciel i Prezes Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia zostat wyr6zniony
niezwykla nagroda, jaka jest Bursztynowa Réza. Nagroda ta jest
fundowana przez spotecznos¢ Jubilerow osobom, ktérych moral-
nos¢ i postepowanie mozna przyréwnac do klejnotéw. O tym, kto
otrzyma Bursztynowa Roéze decyduje kapituta, ztoZzona z jej do-
tychczasowych laureatéw, a znajdowali sie wérdd nich Magdalena
Rézczka, Jadwiga Czartoryska, Panstwo Osuchowie oraz Maria Ka-
czynska.

Sztuk Plastycznyct

U 5-7.10.2012

A Wreczenie Bursztynowej Rézy Ojcu Filipowi Buczynhskiemu
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15 lat Matego Ksiecia!

10 pazdziernika 2012 roku, w Auli Uniwersytetu Przyrodniczego w Lublinie
odbyto sie spotkanie Przyjaciét Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia, z okazji jubileuszu 15-lecia.

Uroczystoéé zaszczycito swoja obecnos$cig wielu znakomitych
gosci, a przede wszystkim rodziny, ktére los zwigzat z Lubel-
skim Hospicjum im. Matego Ksiecia, nasi Podopieczni, pracownicy
i darczyncy.

Program spotkan rozpoczat sie od prezentacji filmu pt. ,Inny
adres zamieszkania”, ktory z okazji 15-lecia, w darze przygotowa-
ta dla naszego Hospicjum Agencja Reklamowa Vena Art. Autorem
muzyki do filmu jest Mariusz Ostanski, laureat tegorocznej na-
grody Orta, w kategorii najlepsza muzyka filmu dokumentalnego,
przyznawanej przez Polska Akademie Filmowa. Film opowiada
o bohaterach codziennos$ci Hospicjum i wskazuje na sens naszej
pracy. Film poruszyt serca widzéw, a dzisiaj jest dostepny dla pu-
blicznosci na WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL.

Wreczone zostaty rowniez statuetki ,Przyjaciel Matego Ksie-
cia” dla Darczyncow, ktérzy wspieraja Lubelskie Hospicjum im.
Matego Ksiecia.

W trakcie spotkania ze sceny padto wiele stéw podziekowan,
pelnych wzruszenia i emocji. Przede wszystkim jednak wszyscy ze-
brani podkres$lali radosng atmosfere spotkania. Wspélnie swieto-
wali ten piekny jubileusz, ktéry w praktyce przektada sie na wiele
wiele chwil szcze$cia dla najbardziej cierpiacych dzieci. Szczegél-
nym prezentem dla wszystkich gosci byt niezwykty koncert Pana
Stanistawa Soyki, ktéry w towarzystwie kwintetu smyczkowego
z Lubelskiej Filharmonii, na zywo wykonat swoje najpiekniejsze
utwory. Spotkanie prowadzita zaprzyjazniona od lat z Lubelskim
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia dziennikarka Ewa Dados.
Spotkanie przebiegato w prawdziwie rodzinnej atmosferze, rado-
$ci i refleks;ji.

A Przyjaciele Matego Ksiecia

A Maja z rodzicami

A Znakomici Goscie i gospodarz jubileuszu A Stanistaw Soyka i kwintet smyczkowy
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Maty Ksigze na matym ekranie

marcu w Domu Matego Ksiecia, przy ulicy Ledzian 49 w Lu-

blinie pojawili sie niezwykli goscie - ekipa programu Pozy-
teczni.pl, emitowanego w TVP 2. Pod kierownictwem Pani Redak-
tor Katarzyny Kaweckiej powstat materiat o Lubelskim Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Filmowano miedzy innymi codzien-
ny dzien pracy w naszym Hospicjum, wizyte u naszego Podopiecz-
nego. Nie zabraklo rozmoéw z rodzinami zwigzanymi z naszym

A Jasio wrocit do zdrowia, dzieki opiece Hospicjum.

Hospicjum poprzez réznorodne do$wiadczenia. Zanim materiat
ukaze sie na antenie pragniemy podziekowaé¢ Naszym Rodzinom,
za odwage wystapienia przed kamerg i podzielenia sie swoja naj-
drozsza historiag. Wierzymy, ze tlumaczac spoteczenstwu sens
i sposoby naszej pracy zdotamy uzyskac¢ state i rosnagce wsparcie
dla Naszych Podopiecznych. Planowany termin emisji programu
to 4 kwietnia.

A Mama i siostra Podopiecznego Hospicjum - Kamila

INFORMATOR ,MALY KSIAZE”

Inny adres zamieszkania Zuzi

Obejrzatam ,Inny adres zamieszkania”. Bardzo dziekuje za ten krotki film.
Byt dla mnie bardzo wazny. W zesztym roku, na pigte urodziny mojej Zuzi

napisatam dla niej:

EWELINA
MAMA ZUZI

Dorasta%a bardzo szybko i w specyficzny sposéb. Nawet nie
zauwazytam, kiedy sie w Nim tak bardzo zakochata. Chciata
sie z Nim zwigza¢ juz na zawsze. Nie mogtam jej dtuzej zatrzymy-
wac. Nie miatoby to wiekszego sensu. Za bardzo za Nim tesknita.
Mogtam tylko patrzeé, jak szczesliwa ucieka w Jego ramiona. Za-
trzymata sie na chwile, patrzyta na moja smutng twarz, pomachata,
przestatam jej catusa kazatam by¢ szczesliwa. Jak Ona wtedy pro-
mieniata! Nasze wszystkie wspdlne chwile, te dobre i te zte, rado-
sne i wypelnione tzami i bélem, przemknety w myslach. Jak film.
Tylko bez ,happy end” na konicu.

Nie mam z nig kontaktu. Na poczatku po jej wyprowadzce
rozmawiaty$my troche. Z czasem kontakt byt coraz rzadszy. Nie
odpisuje na moje listy, nie odpowiada na sms-y. Nie mam o to do
niej zalu. Wiem, ze jest bardzo zajeta. Jej przeprowadzka wiagzata
sie z ogromnymi zmianami. Nie znam szczegétéw, wiele pozostaje
w sferze moich domystéw i poszukiwan.

JAKA BYLA?

Malutka Zuzanna byta piekng osoba. Jej wyjatkowo$¢ zapiera-
ta dech w piersiach. Jej oczy mowity wiecej, niz milion stéw. Gdy
w nie patrzytam czutam ciepto i mito$¢. Uczucia, ktére pragnetam
jej dawac ze zdwojona sita. Jednocze$nie madros¢ bijaca z jej spoj-
rzenia zawstydzata. Ja, osoba dwadzie$cia dziewiec razy starsza od
niej, a nie potrafitam dobra¢ stéw, aby odpowiedzie¢ na jej milcze-
nie. Ja, ktéra méwie, gdy nie ma takiej potrzeby, wolatam przytozy¢
gtowe przy Malutkiej Zuzannie i wpatrywac sie w nia.

Gdy wachlarz rzes opadat, powieki zastaniaty niesamowite
spojrzenie, nastawata jeszcze wieksza cisza. Cisza ta nie kojarzy-
1a sie ze spokojem, jak u kazdej innej Zuzi. Ten czas nidst ze soba
mnogo$¢ watpliwosci, niepewnosci, niepokoju, strachu. Nie mowi-
tam jej o tym. Nie chciatam, Zeby wiedziata, ze tak bardzo nasze
zycie wypetnia strach. To byta moja tajemnica...Przeciez Malutka
Zuzanna nie mogta wiedzie¢ wszystkiego, sa pewne tematy, ktdre
nie mogty jej dotyczy¢.

Miata piekny usmiech. Powodowal, ze caty $wiat przestawat sie
liczy¢. Zaden z siedmiu cudéw $wiata nie mégt doréwna¢ uniesio-
nym do goéry kacikom ust matej Zuzanny. Nie byt to czesty widok.
Mysle, Ze teraz, gdy juz tak nie teskni, rzadko mozna ja zobaczy¢
bez u$miechu. Gdy mieszkata ze mna, kiedy to utrudniatam jej
przeprowadzke do Niego, nie mogta by¢ szczesliwa. Ja jej nie mo-
gtam dac tej rado$ci, ktéra zdazyta pozna¢ wczesniej. Spotykata sie

z Nim potajemnie, bez mojej wiedzy. Zdarzato sie, Ze przerywatam
im spotkania. Byta na mnie zta i zawiedziona. Obawiatam sie, Ze
nikt sie tak nie zaopiekuje nia, jak ja. Nie znatam i do tej pory nie
znam jej nowego miejsca zamieszkania. Podobno piekne, sasiedz-
two wspaniate. Znam to miejsce tylko z literatury. Teraz wiem, ze
nie stusznie sie batam o nig. Ten, ktéry przyjat ja do swojego domu,
nie wyrzadzi jej nigdy krzywdy, nie zada bolu i cierpienia. Jedyne
co jej ofiarowuje to spokdj i szczes$cie. Mam sie z Nim kiedy$ spo-
tka¢, ale jeszcze nie ustaliliSmy odpowiedniej daty.

Gdy dotykatam jej wtoséw, moja reka byta taka spokojna. Nie
drzaty mi dtonie, plataty sie lekko i spokojnie w lokach krotkich
wtoséw. Pojedyncze kosmyki wloséw zawijaty sie na moich pal-
cach. Nie pamietam piekniejszego dotyku, niz dotyk jej wtoséw
i skdry- tak cienkiej i delikatnej.

Malutka Zuzanna, to osoba o drobnej budowie. Nie byta wyso-
ka, nie byta dobrze zbudowana. Jej ciato sprawiato wrazenie, jak-
by nie byto z ko$ci i mie$ni, a raczej z porcelany. Bardzo drogiej
i delikatnej, ktora stoi w gablocie jako ozdoba, aby nie uszkodzi¢.
Tak samo byto z Malutka Zuzanna. Niewiele oséb zachowywato sie
przy niej i obchodzito z nig, jak ze zwyczajna filizanka. Woleli jed-
nak tylko patrze¢. Mimo jej bardzo skromnej budowy, znajdowata
sie w niej ogromna sita. Cho¢ tak bardzo za Nim tesknita, nie zosta-
wita mnie. Poswiecita sie dla mnie. Pozwolita, abym pokazata jej
moj dom, mdj Swiat. Nie wiem na ile jej sie spodobato to, co udato
mi sie jej pokazac i ofiarowac. Chciatam wiecej... Znosita duzo. Za
duzo, jak na tak matg bezbronna malutka Zuzanne. B4], cierpienie,
samotno$¢. To byta jej codzienno$¢ urozmaicona moja obecno$cia.
Nie tylko moja. Byty tez inne bliskie osoby. Ale teZ obce, nie zwaza-
jace na jej wyjatkowos$¢. Nie mogli dac jej mitosci. Niektérzy tylko
starali sie zapewni¢ jej komfort. Naprawiali mate ciatko, pomagali
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mu funkcjonowac. Niektdrzy z tych ludzi byli bardzo oddani swojej
pracy, czyli tez Malutkiej Zuzannie. Poznatam tez ludzi, ktérym nie
zalezato. Dla ktdrych jej wyjatkowos$¢ byta utrapieniem i proble-
mem przerastajacym ich mozliwos$ci, ktérzy czekali, az Malutka
Zuzanna przestanie istnie¢. Nie chcieli poznac jej sity.

PRZYJACIELE

Malutka Zuzanna miata przyjaciela. Kompan ten, towarzyszyt
jej zyciu praktycznie od poczatku. Byt przy niej gdy spata, gdy jadta,
gdy ptakata i gdy czuta sie radosna. Nie méwit. Nie potrafit obda-
rzy¢ jej uczuciami. Ale spedzit z nig wiecej dni, godzin i minut niz
ja. Gdyby nie byt pluszowa zabawka o grajacym sercu mogtabym
sie wiele od niego dowiedzie¢ o Malutkiej Zuzannie. Nie lubita sie
z nim rozstawac. Nie mdgt go nikt inny zastapi¢. To z nim niejed-
nokrotnie musiata spedza¢ nieprzespane noce, jemu mogta sie
poskarzy¢ i potrzymac za tapke, gdy nie byto mnie obok. Stuchata
jego melodyjnego serca zamiast moich kotysanek. Moze udawato
mu sie zagtuszy¢ pisk maszyn i zastoni¢ razacg lampe. A na imie
mu byto mato oryginalnie, bo Przytulak.

Kiedys do $wiata Malutkiej Zuzanny zawitata inna réwnie piek-
na dziewczynka. Ona takze posiadata w sobie wyjatkowos¢, kto-
rej nikt nie mogt odebra¢. Na imie jej byto Matgosia. Miata réwnie
piekne spojrzenie, ktérym opowiadata o swoich uczuciach, cudow-
ny us$miech...Matgosia byta duzo wieksza niz Malutka Zuzanna.
Mimo to ich ni¢ porozumienia byta bardzo gruba. Porozumiewaty
sie w swoim zaszyfrowanym jezyku. USmiechaty sie do siebie, po-
kazywaty jakie$ znaki. Nie bytam w stanie zrozumie¢ ich szyfru,
co najwyrazniej im odpowiadato i kpity sobie z mojej niewiedzy.
Niestety Matgosia wyprowadzita sie do innego $wiata wcze$niej.
Nie mogta juz dtuzej towarzyszy¢ Malutkiej Zuzannie.

NAUCZYCIELKA

Malutka Zuzanna miata w sobie dar. Nikt, tak jak ona, nie potra-
fit mnie zmieni¢. Nie staneta na mojej drodze inna istota, ani moc,
ktdra pokazata mi tyle uczué.

To przy niej poznatam co to jest bezwarunkowa mitos¢. Uczu-
cie o ktére mnie nie prosita, a takze ja nie musiatam sie o nie starac.
Ono ogarneto mnie cata. A ja sie nie bronitam przed nim. Nie byto
takiej potrzeby, a tym bardziej obowigzku. Ba! Nie miatam prawa
pozby¢ sie jej. Zostata mi ofiarowana wraz z Malutka Zuzanna.
Uczucie bedaca nieodzowna cze$cia naszych relacji. Nasze spoiwo,
ktdre potaczyto nas na zawsze. Wraz z przeprowadzka Zuzanny do
Niego moja bezwarunkowa mito$¢ nie stracita swojej sity. Przezyta
bardzo trudny sprawdzian. Mito$¢ na niezmierzona odlegtos¢ jest
trudna, inna, wytrwata i wymagajaca wiecej cierpliwos$ci. I wciaz
czekajaca... Malutka Zuzanna musiata bardzo mnie kocha¢. Czeka-
ta az bede gotowa, Zeby zaakceptowac jej decyzje o odejéciu z na-
szego domu. Duzo w tym czasie zniosta. Podziwiam ja za to i jestem
wdzieczna, Ze nie uciekta po kryjomu, bez mojej zgody. Cho¢ tak
bardzo Go kochata zawsze wracata do mnie. Z coraz wieksza te-
sknota. Widzac, jak bardzo chce juz odej$¢, nie mogtam pozwalaé
mojej egoistycznej mitosci na dtuzsze zatrzymywanie jej. To mito$¢
bezwarunkowa podyktowata warunki. Malutka Zuzanna chciata
szczeScia. A tu juz go wiecej nie byto.

Poznatam strach. Strach, ktéry paralizuje i jednocze$nie zmu-
sza do walki. Czasami walczytam z zamknietymi oczami, walac gto-
wa w mur. Batam sie bélu jaki musiata czu¢ Malutka Zuzanna i ba-
tam sie, Ze sie ode mnie wyprowadzi. Nie bytam na tyle madra, aby
zrozumie¢. Nadal nie jestem. Wcigz nie rozumiem wielu aspektdw.
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Chwilo trway!
Chiwilo jestes pigkna,
niech ten dzier trwa
nie chce }npm,
nie clicg powrotu do rzeczywistosci
szare] rzeczywistos,
: \ z«(fau‘ pigﬁ,m'é
L Zupeliejakw fuje
\ ' czy musze wracac?
b " A moze to jest zbyt pigkne
'y : by bylo prawdziwe

Nauczytam sie, aby strach nie byt uczuciem dominujgcym moje zy-
cie. Pozwalam mu by¢ za mng, nie przed. Niech sie odzywa, ale nie
krzyczy. Musi zna¢ swoje miejsce. On potrafi w niesamowicie szyb-
kim tempie opanowa¢ umyst i serce. A ja chce, aby w moim sercu
i umys$le mieszkata rado$¢ i spokdj.

Poznatam bdl nie fizyczny. Zostat w moim sercu juz na zawsze.
I nie ma na niego lekarstwa. Nikt nie moze mi przepisa¢ recepty,
nikt i nic nie moze go juz usunac¢. Jest dozywotnia cze$cia mnie. Bol,
ktéry nie pozwala stowom wydoby¢ sie z gardia, zmienia wyraz
twarzy. Zmienia nie tylko fizycznie, ale takze wyostrza wrazliwo$¢,
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intuicje, uczy empatii, zrozumienia. Pozwala dostrzec piekno, kté-
rego naturalno$¢ gineta w codzienno$ci. Nadzwyczajno$¢ zwykte-
g0, przecietnego zycia...

Nauczytam sie cierpliwo$ci. Nikt jej tyle ode mnie nie wymagat,
co Malutka Zuzanna. Czekatam na tak wiele...Kazdej nocy na nowy
oddech, na kolejne z Nig spotkanie. Czekatam, kiedy jej serce be-
dzie mogto znéw postucha¢ mojego bicia, kiedy jej gtdéwke mocno
przytule do swych piersi. Przygotowatam miliony rzeczy do poka-
zania i nieskoniczong ilo$¢ historii do opowiedzenia. Wszystko to
nadal czeka. Jest i wiem, ze Ci opowiem. Z pokora czekam na nasze
spotkanie. Czy bedziesz chciata wystucha¢ tego wszystkiego? Czy
moje piosenki wymyslane dla Ciebie nie sa nudne?

Malutka Zuzanna byta moja rados$cia. To nic, ze dla innych nie
byta doskonata. Nie przeszkadzato mi to w najmniejszym stopniu
cieszy¢ sie z obcowania z nig. Dawata mi rado$¢ samym swoim by-
ciem. Tym, ze mogtam Jg kocha¢, opiekowac sie Nig, tuli¢, planowa¢
wspolna przysztosé. Tylko nie przewidziatam scenariusza, ktory
dostatam w ,prezencie”. Czytatam go juz wcze$niej. Tylko gtéwni
bohaterowie byli inni, wiec nie spodziewatam sie, Ze zostang do
niego wprowadzone poprawki. I to tak istotne, bo nie my mieli$my
by¢ bohaterami tej tragikomedii. O nie...

Malutka Zuzanna byta podrézniczka. Miata swoja specjalna ka-
roce. Jak na jej malutkie ciato, to $rodek transportu byt ogromny. Ze
specjalnym wygodnym tézeczkiem. Dodatkowo byto opancerzone
specjalna gruba szyba W podrdzy zawsze miata swoich towarzy-
szy, ktorzy reagowali momentalnie na kazde jej skinienie palcem,
czy skrzywiong mine.

Miata stabos¢ do stolicy. Zwtaszcza do centrum miasta. Nie
wiem dlaczego. Mnie osobiscie to miasto nie urzeka i nie dato mi
powoddéw do zakochania sie w sobie. Szare, obce, bezimienne. Ma-
lutka Zuzanna uwielbiata chyba pomieszkiwanie w starym szarym
budynku w centrum miasta. A moze to nie byta kwestia miejsca,
a towarzystwa?

Kiedy przyjechata do mojego miasta, nie byta szczesliwa. Mimo,
Ze zniszczony, nie ciekawy budynek zamienita na piekny patac. Ko-
lorowy, widny...W konicu mogta cho¢ przez okno poznaé musniecie
stonica...Nie chciata tego wolata swdj szary kacik tak daleko ode
mnie. Udato mi sie wypracowa¢ z Malutka Zuzanna kompromis.
Zamieszkata w pieknym patacu, gdzie byto wiecej btaznéw, gdzie
brakowato kompanéw do jej zabaw i odpowiedniej stuzby, ktéra
zadbataby o jej wymagania. Miewata swoje kaprysy, a w pieknym
patacu nikt nie zwracat uwagi na humory Malutkiej Zuzanny. Obra-
zala sie na nich. A ja prowadzitam batalie ze stuzbg o odpowiednie
ubranie, jedzenie i otoczenie. I o to, zeby Malutka Zuzanna mogta
w koncu pozna¢ miejsce, ktére chciatam jej pokaza¢ najbardziej...
dom... Podr6z do domu byta koszmarna. Zamiast karocy - woz
drabiniasty, zamiast stuzki wystraszona dziewczyna, ktéra nie
wiedziata nic o tym, komu towarzyszy w podrézy. Nie wiedziata
o wyjatkowos$ci Malutkiej Zuzanny. W domu za to czekata juz prez-
na ekipa, z uS$miechem, z uczuciem rozwijajaca czerwony dywan
wprost do wygodnego t6zeczka. W konicu nastat spokoj...Noc byta
dla snu, a dzieni dla nas. Malutka Zuzanna odpoczywata.

PRZEPROWADZKA

Malutka Zuzanna szykowata sie do przeprowadzki i knuta
plan ucieczki. Wydaje mi sie, Ze nie potrafita jednak odej$¢ bez
pozegnania. Potrzebowata mojej zgody...Musiata mnie bardzo ko-

chac i liczy¢ sie z moimi opiniami. Cho¢ nie do konica rozumiem
dlaczego.

Wydawato mi sie, Zze Malutka Zuzanna jednak zadomowita sie
w moim $wiecie, Ze nie miata zamiaru go opuszczac. Rozpakowata
nawet swoje rzeczy i cieszyta sie wsp6lnym przebywaniem z nami.
Chyba chciata, aby nasze ostatnie dni takie byty. Radosne. Udato Jej
sie zrealizowa¢ swdj plan w stu procentach. Uspita moja czujnosé
i z zaskoczenia poprosita o pomoc w przeprowadzce. Zabrakto mi
wtedy stow. Skad wiedziata, Ze chce Jej pom6c? Moze nauczytam
sie jednak jej zaszyfrowanego jezyka i z moich oczu wyczytata
wszystkie mysli i uczucia? Patrzyta z taka wdzieczno$cia...Jej oczy
az blyszczaty ze szczescia...USmiech ozdobit juz i tak piekna twarz,
szczery, lekki...Tak mocno mnie przytulita...Otulita moje serce, kt6-
re chciato przestac bic.

Odeszta.

UCZE SIE 2YC

Malutka Zuzanna pomagata mi uczy¢ sie zycia bez niej przy
moim boku. Przekazywata mi krétkie informacje o sobie, na ktére
wyczekiwatam dniami i nocami, zamknieta w czterech $cianach.
M6j dom byt moim wiezieniem i azylem jednocze$nie. Nienawidzi-
tam w nim by¢, ale zamykajac drzwi za swoimi plecami, czutam,
jakbym za chwile miata sie zgubi¢. Nie wiedziatam dokad i$¢. Nie
byto drogowskazoéw, nie byto map. Sama rysowatam nowe szlaki.

Czesto sie przewracatam. Droga byta bardzo nieréwna, ciemna
i kreta. Od czasu do czasu, napotykatam na swojej drodze kogos,
kto podprowadzit mnie kawatek. Albo zatrzymywatam sie u moich
przyjaciot, aby odpocza¢. Ale z reguty sztam sama. Najgorsze byty
upadki do gtebokich dotéw. One pojawiaty sie, jak putapki. Ciezko
z nich sie wydosta¢. Nauczona doswiadczeniem wedroéwki, zaopa-
trzytam sie w sprzet, umozliwiajacy zbudowanie drabinki, albo
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prowizorycznych schodkéw, wtedy nie musiatam tak dtugo w nim ka madrych wzoréw, nauczyli regutek. Czasami jednak krngbrny

przebywac. ze mnie uczen...
I nie mogtam odbiera¢ mojej Malutkiej Zuzannie marzen, nie
mogtam juz dtuzej przeszkadzac Jej w ich spetnianiu. Teraz tez ma- DZIEKUJE.
rze, aby by¢ w Jej Swiecie. Jednakowoz nie spieszy mi sie do Niej. Ma-
lutka Zuzanna wyleczyta mnie z mojej choroby o nazwie ,egoizm”. Za to, Ze...
Nie moge zmarnowac Jej wysitku jaki wtozyta, abym sie zmienita, mogtam tuli¢ Cie w ramionach,
wiec chce tez by¢ tutaj. Oglada¢, dotyka¢, wachac, piesci¢ kazdym zamieszkatas w moim sercu,
zmystem wszystkich i wszystko, co mnie otacza. Nie moge ot tak, zo- nauczytas tak wiele,
stawi¢ wszystkiego i sie przeprowadzi¢ do Malutkiej Zuzanny. Zresz- zmienitas wszystko,
ta...to bytoby zbyt proste. A ja nie lubie fatwych rozwigzan. kochasz.

Mam tu swoja mata misje. Mam zycie. Zycie petne mitosci. Zy-
cie, ktérym chce dawa¢ u$miech moim ukochanym. Moze wycho-
dzi mi to do$¢ nieudolnie, ale...do ideatu mi daleko, wiec ucze sie Malutkiej Zuzannie
codziennie, jak by¢. Mam kilku korepetytorow, ktorzy pokazali kil- - Mama

Asia z Gwiazdami!

Zobaczcie jak spetniajq sie marzenia Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia.

odstawowym celem dziatalno$ci Lubelskiego Hospicjum dla

Dzieci im. Matego Ksiecia jest zapewnienie Podopiecznym
bezptatnej catodobowej opieki medycznej, w ich domach. To dla
Naszych Podopiecznych i ich Najblizszych najwazniejsze, aby mo-
gli spedza¢ czas w domu, wspélnie z rodzina. To najwazniejsze,
jednak, jesli tylko samopoczucie naszych Podopiecznych pozwala
na to, Maty Ksiaze stara sie spetni¢ ich marzenia. Tak wtasnie sta-
to sie w przypadku Asi, naszej Podopiecznej. Asia marzyta o tym
by pozna¢ pitkarki lubelskiego klubu SPR i zobaczy¢ ich mecz na
zywo oraz poznac aktorke Panig Matgorzate Kozuchowska.

Dzieki Lubelskiemu Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia
oba te marzenia staty sie rzeczywisto$cig. Gwiazdy druzyny SPR
Alina Wojtas oraz Weronika Gawlik odwiedzity Asie w jej domu,
a pdzniej zaprosity, jako go$cia honorowego na swdéj mecz. Pani
Matgorzata Kozuchowska zaprosita Asie na plan jej ulubionego
serialu ,Rodzinka.pl”, gdzie dziewczynka poznata ekipe i mogta ob-
serwowac kulisy prac nad filmem.

A Delegacja Matego Ksiecia z serialowa rodzinka A Asia z Matgorzatg Kozuchowska
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Ferie dla Rodzenstwa
Podopiecznych LHD
Matego Ksiecia!

Wyjazdy nad morze, do miasta albo w gory, zwiedzanie muzedéw, wspdlna za-
bawa i gry... A posrdd tego wszystkiego pedagogiczna i psychologiczna praca

z dzie¢mi, ktore na wtasnej skorze odczuty cierpienie zwigzane z chorobq

i odejsciem ukochanego rodzeristwa. Opowiem Wam wiecej na temat wyjazdow
wakacyjnych i zimowych dla Rodzenstwa Podopiecznych naszego Hospicjum.

BARTLOMIE) JASIOCHA
PSYCHOLOG MALEGO KSIECIA

Takie spotkania staty sie juz zwyczajem, obok comiesiecznych
spotkan dla Rodzin w Zatobie. Ostatnio goécilismy w Domu
Matego Ksiecia dwie grupy mtodziezy: Rodzenstwo obecnych
Podopiecznych, jak réwniez Rodzenstwo w Zatobie po Dzieciach,
ktére juz odeszty. Dwa czterodniowe turnusy odbyty sie tego roku
w trakcie zimowych ferii. Program kazdego dnia byt bardzo na-
piety i nie zostawial miejsca na nude. Zaraz po $niadaniu wyru-
szaliSmy na towy. Naszym celem byto zwiedzanie Lublina. Zawi-
taliSmy w Muzeum na Zamku, ogladali$my skarby Archikatedry
i Starego Miasta, spacerowali$émy $ciezka podziemi lubelskich.
W programie nie zabrakto obowiazkowych szalenstw na lodzie
i bitwy $nieznej. Jedna z najciekawszych atrakcji byto jednak

zwiedzanie Portu Lotniczego w Swidniku. Jedna grupa miata oka- A Zabawa na lodowisku
zje zobaczy¢ ladujacego tuz nad gtowami Rustana, druga podzi- l ‘5
wiata jeden z najnowoczes$niejszych w Polsce wozéw strazackich. — 3

Nie zabrakto réwniez wizyty w kinie na filmie 3D. A wszystkie te
inspirujace doswiadczenia pozwolity mtodziezy na odpoczynek
od nauki i codzienno$ci oraz wprowadzity troche szalenstwa do
naszych spotkan.

Wieczorami za$, zmeczeni po dtugich podrdzach, zasiadaliSmy
w Sali Kolorowej naszego Hospicjum. Tam odbywata sie tzw. praca
w grupach. Byt to czas na zabawe, ale tez rozmowy i wspolne roz-
wigzywanie postawionych zadan. Wszystko po to, aby sie oswoi¢,
poznac blizej i wzmocni¢ wzajemne zaufanie.

Hospicjum pomaga nie tylko medycznie, otaczajac opieka
chore dziecko. Pomoc dotyczy wszystkich cztonkéw rodziny tego
dziecka. Stad tez, jednym z gtéwnych celéw, dla ktérych organizu-
jemy spotkania w gronie mtodziezy jest niesienie wsparcia.

- Jak myslicie, czemu akurat Wy zostali$cie zaproszeni na te
ferie? Czemu nie przyjechali tu z wami wasi koledzy ze szkoty?
- zapytatem raz rozpoczynajac rozmowe.

o
A

Zwiedzanie lubelskiego Starego Miasta
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- Bo to my straciliSmy brata lub siostre. - odpowiada odwaznie
Krystian.

W trakcie tych ferii skupiliSmy sie na oswojeniu, zapoznaniu
i zbudowaniu jednosci grup, ktore po raz kolejny spotkajq sie na
podobnych wyjazdach juz na poczatku wakacji. Wazna dla mto-
dych ludzi jest Swiadomo$¢, Ze nie sg osamotnieni w przezywaniu
choroby czy $mierci bliskiej osoby. Nawigzanie relacji z réwie$ni-
kami, ktérzy przezyli ,to samo” sprawia, Ze juz samo milczenie jest
wymowne. Aura wspolnoty stwarza mozliwo$¢ rozmowy ze zrozu-
mieniem, a takZze, w miare indywidualnych mozliwos$ci, uzewnetrz-
nienia emocji, ktére na co dzienn mogg by¢ ukrywane. Wiadomo, Ze
w szkole nie zawsze mozna porozmawia¢ na temat choroby brata
badz siostry. Rowiesnicy boja sie urazi¢, traktujac temat choroby
czy $mierci jako swoiste tabu. Niestety czasem pojawiajg sie $mie-
chy, wytykanie palcami.

- Tu czuje sie jak u siebie. Wazne jest dla mnie to, ze moge
z wami porozmawiaé, o czym tylko chce i jak chce. - powiedziata
podczas pozegnania Ilona. Dla niej to byto juz ostatnie spotkanie,
gdyz dla jej rodziny minat juz okres trzech lat od odejscia uko-
chanej siostry, podczas ktérych Hospicjum otacza wieksza troska
rodziny w Zatobie. P6jdzie dalej w Zycie z do$wiadczeniami, ktére
przez ten okres zdobyta. Najwazniejsze jest uwierzy¢ w to, ze wiel-
kie trudy bedace codzienno$cia naszych rodzin, mozna zamienic¢
w site i zasoby, ktére pomoga im dalej i§¢ w Zycie bardziej wrazli-
wymi i ubogaconymi wewnetrznie.

Przy tej okazji warto nadmieni¢, iz nie bytoby takich wyjaz-
dow bez Was, Kochani Darczyncy. S3 bowiem one finansowane ze
sprzedazy plastikowych nakretek, tak samo, jak zakup prezentéw,
spetnianie marzen matych Podopiecznych i organizacja wyjazdéw
wakacyjnych dla naszych Rodzin. Dziekujemy!

Zakrecona akcja trwa!

hyba wszyscy sympatycy Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im.

Matego Ksiecia znajg juz Zakretkozerce. Zobaczcie, gdzie moz-
na znaleZ¢ nasze pojemniki i zbierajcie plastikowe zakretki.

My przekazujemy je do recyklingu, a uzyskane srodki prze-
znaczamy na realizacje potrzeb i spetnianie marzen naszych Pod-
opiecznych. Zbierajac nakretki, dbasz o $rodowisko i mozesz spra-
wic, Ze cierpigcy maluch u$miechnie sie od ucha do uchal!

Jesli macie pytania, zwigzane z akcja zakretkowa piszcie do nas
pod adres PR@HOSPICJUM.LUBLIN.PL.
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Jak pomagac?

EMIL MANKOWSKI
WOLONTARIUSZ MALEGO KSIECIA

Nazywam sie Emil Mankowski. Jestem studentem i wolonta-
riuszem Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksie-
cia. Moja przygoda z Hospicjum rozpoczeta sie od Domu Matego
Ksiecia. Mato kto wie, ze w siedzibie Hospicjum Matego Ksiecia
studenci moga wynajmowac pokoje. M6j jest bardzo przytulny,
inni studenci tez lubig nasz potozony z dala od zgietku miasta,
wsrdéd zieleni, stoneczny i tadny budynek. Nie jestem jedynym stu-
dentem wynajmujacym pokéj w Domu Matego Ksiecia.

Wiele oséb dziwi sie, kiedy mowie, Ze mieszkam w ,hospicjum”,
podczas kiedy jestem zdrowy jak ryba. Jednak poza komfortem i spo-
kojem mieszkania tutaj, zyskuje rowniez Swiadomo$¢, Ze robie co$
dobrego, poniewaz pieniadze ktore ptace za pokdj w Domu Matego
Ksiecia sg przekazywane na dziatalno$¢ Hospicjum Matego Ksiecia
- czyli pomagaja najbardziej chorym dzieciom. Mieszkajac tu na gorze,
miatem okazje codziennie obserwowac ciggly ruch w biurze Lubel-
skiego Hospicjum dla Dzieci. DOSC SZYBKO ZAPUKALEM DO BIURA | ZA-
PYTALEM, ,JAK MOGLBYM POMOC”, DZISIA] MOGE SMIALO POWIEDZIEC,
ZE CZUJE SIE ZWIAZANY Z PRACOWNIKAMI | PODOPIECZNYMI HOSPICJUM.

Wolontariuszem zostatem w 2011 roku. Pierwsza rzecza jaka
robitem byto pakowanie Informatoréw do kopert, naklejanie ety-
kiet z adresami i stawianie pieczatek. Szacuje, Ze przez moje rece
przeszly trzy tysiagce takich przesytek. Innym razem pakowatem
stodycze i prezenty dla dzieci. Od cukierkéw zaczynatem, p6zniej
byt awans - przeszeditem na czekoladki, batoniki i wafelki. z czA-
SEM WAGA POWIERZANYCH MI ZADAN BYLA CORAZ WIEKSZA. Spraw-
dzatem daty wazno$ci produktéw, ktére ofiarowane byty przez
réznych darczyncéw i pomagatem w sporzadzaniu protokotu
przyjecia. Z czasem otrzymatem stata przepustke w zwigzku z nie-
ustajaca akcja zakretkowa. Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Ma-
tego Ksiecia wciaz zbiera plastikowe nakretki i nie ma dnia, kiedy
nie trzeba pracowac przy ich sortowaniu i uktadaniu. Jest bardzo
duzo plastikowych nakretek, ktére trzeba przepakowaé¢ w wor-
ki jutowe zawigzac i utozy¢. Tak czekaja na transport do skupu.
Pomagatem tez w wielu marketingowych akcjach Matego Ksiecia,
w pracach biurowych. W zasadzie ciezko wymieni¢ poszczeg6lne
czynnoSci, jakie wykonywatem, gdyz byto ich bardzo duzo. Wazne,
aby kazdy wiedziat, Ze nie trzeba by¢ psychologiem, czy spedzac
czas bezposrednio z chorymi dzie¢mi, aby im pomagac i wspiera¢
dziatalno$¢ Hospicjum Matego Ksiecia. KAZDY CHETNY DO POMO-
CY ZNAJDZIE COS DLA SIEBIE - MOZNA PRACOWAC W BIURZE, ALBO
PORZADKOWAC NAKRETKI, WYKONYWAC PRACE DEKORATORSKIE, CZY
ROZDAWAC ULOTKI.

Wtasciwie zaoferowatem, ze jestem do dyspozycji Hospicjum,
kiedy tylko brakuje rak do pracy. Ogromng nagroda w tym wysitku
byt dla mnie wyjazd do Zwierzynca wraz z rodzenstwem rodzin
w zatobie, a doktadnie z: Adg, Klaudia, llong, Konradem, Marcinem,
Lukaszem, Kuba i Kamilem. Mozliwo$¢ towarzyszenia dzieciom
i pomoc w organizacji tego wyjazdu daty mi wielka satysfakcje
i poczucie, ze swoja praca sprawiam rado$¢ komus, kto czesto
bywa smutny.

Aktualnie mam zupeinie nowy pomyst na wsparcie Lubelskie-
go Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Poniewaz zbliza sie
czas wakacji i na ten czas opuszcze Dom Matego Ksiecia, pomys$la-
tem ze Maty Ksigze moze mi ,towarzyszy¢” w moich wakacyjnych
wojazach. MOJ PLAN POLEGA NA OBJECHANIU ROWEREM DOOKOLA
CALE) LUBELSZCZYZNY W CZASIE WAKAC]I. IDEA TEGO WYJAZDU NA-
RODZILA SIE PO TYM JAK DOSTALEM OD ALBERTA, PODOPIECZNEGO
HOSPICJUM JEGO ZESZYT PRZYJACIOLt Z PROSBA O WPISANIE SIE DO
NIEGO. Pierwszy raz z Albertem poznali$my sie po drodze do Zwie-
rzynca, gdy zabieraliSmy Ade, Albert byt wtedy z mamg, to byto
krotkie spotkanie. PéZniej spotkaliSmy sie na 15-leciu Hospicjum
i wtedy spotkato mnie co$ czego sie nie spodziewatem, rozmawia-
tem z innym osobami i nagle podszedt do mnie Albert i powiedziat:
Cze$¢. Bardzo mnie to ucieszyto, ze sie spotkaliSmy ponownie. Ko-
lejne spotkanie byto podczas spotkania rodzin w Zatobie pewnej
niedzieli podczas Eucharystii prowadzonej przez Ojca Filipa, na
ktdra byty zaproszone rodziny w zatobie .

Wtedy porozmawiali$my z Albertem, oprowadzitem go po cze-
$ci hotelowej hospicjum, zobaczyt gdzie mieszkam, zobaczyt sale
kolorowg, kuchnie. Po pewnym czasie po tym spotkaniu, przez
jedna z pracowniczek Hospicjum - Ole, otrzymatem od Alber-
ta zeszyt przyjaciét, tam gdzie sie wpisuja, jego najblizsze osoby
i poprosit mnie Zebym ja sie wpisat od tego zeszytu. W pierwszej
chwili bytem zaszokowany, przeciez nie znam go az tak dobrze, nie
spotykamy sie, nie pomagam mu, nie jestem pracownikiem Hospi-
cjum, nie jestem tez wolontariuszem, ktéry jest jego opiekunem.
Po prostu pare sie spotkaliSmy i dobrze mnie zapamietat. Podczas
wpisywania do zeszytu, wpadtem na pomyst, ze mégtbym co$ zro-
bi¢, co$ co z jednej strony lubie i co$ co z drugiej strony bytoby
dedykowane catemu Hospicjum.

Tak wtasnie zrodzit sie pomyst wyprawy po LubelszczyZnie
dla dzieci z Hospicjum. Mam juz zaplanowang trase to jest okoto
750 km do przejechania w ciggu 10. dni. Aktualnie planuje ta wy-
prawe w pojedynke, ale gdyby znalazt sie kto$ chetny, kto czuje sie
na sitach i wie, Ze podota temu zadaniu to serdecznie zapraszam.

Ta wyprawa to jest pewien symbol. Pokazanie, Ze mozna co$
zrobic¢ dla dzieci, to jest symbol wiary, odwagi, walki ze swoimi sta-
bosciami. MYSLE, ZE BEDZIE TO TEZ BARDZO DOBRY SPOSOB, ZEBY
POKAZAC LUDZIOM, KTORZY StYSZAC SLOWO HOSPICJUM MYSLA TU
UMIERAJA DZIECI, HOSPICJUM TO WYROK, CO NIEJEDNOKROTNIE POD-
KRESLAJA RODZINY NIE JEST PRAWDA, HOSPICJUM TO TEZ ZYCIE, MOZE
TO TEZ BYC DOBRY SPOSOB, ZEBY OSWOIC LUDZI Z POMOCA W TAK
TRUDNYM MOMENCIE W JAKIM NIEKTORE RODZINY SIE ZNAJDUJA, ZEBY
ZACHECIC DO POMOCY. Najprostsza forma pomocy moze by¢ zbiera-
nie nakretek, przekazywanie 1% podatku.

Podsumowujac, nasuneto mi sie takie poréwnanie z ,Matego
Ksiecia” na jednej z planet spotkat lisa, bardzo powoli go oswajat,
kiedy kogo$ oswoisz, bierzesz za niego odpowiedzialno$¢. Mysle
ze ciezko powiedzie¢ kto kogo oswoit, ja Alberta, czy Albert mnie.
Mozna nasze spotkania poréwnac¢ do wizyt na réznych planetach,
bo zyjemy w dwoch innych $wiatach, dzieli was wiek, réznica wzro-
stu, waga, ale jest co$ niesamowitego co nas taczy i to jest wtasnie
pewna forma ,uczestnictwa” w dziele Hospicjum Matego Ksiecia.

GDYBY KTOS CHCIAL DOLACZYC DO MOJEGO RAJDU, TO PIERWSZA
KWESTIA JEST OCZYWISCIE POZYTYWNE NASTAWIENIE | WIARA W TO,
ZE UDA SIE NAM OSIAGNAC CEL WYPRAWY. W tej wyprawie nie be-
dzie szybkiego tempa, jesli wyjdzie, Ze jednego dnia przejedziemy
60 km, to nic nastepnego to nadrobimy. Kolejna rzecza jest odpor-
no$¢ wobec przeciwnosci, typu peknieta detka, zerwany tancuch.
Gdyby kto$ zdecydowat sie mnie poznac i chciat ze mna jecha¢ naj-
lepiej niech napisze do mnie E.MANKOWSKI@INTERIA.PL.
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Lista pacjentow
Lubelskiego Hospicjum

Im. Matego Ksiecia 2012

NAZWISKO
1IMIE

Magdalena A.
Patryk R.
Grzegorz T.
Krystian Sz.
Mateusz S.
Marek N.

Przemystaw D.

Amelia A.
Jakub Sz.

Weronika R.
Julita G.
Julia M.
Katarzyna Z.
Monika M.

Konrad K.
Maciej S.

Emilia Sz.
Pawet S.
Karol P.

Monika D.
Jacek G.
Weronika N.
Cezary B.

Krystian G.
Aleksandra K.

Maksymilian K.

ROZPOZNANIE

Choroba Bourneville-Pringle’a
Zespot Kartagenera

Zesp6t Cornelii de Lange
Przepuklina oponowo-rdzeniowa
Rdzeniowy zanik mie$ni
Rdzeniowy zanik mies$ni
Rdzeniowy zanik mies$ni

Zesp6t Edwardsa

Stan po urazie komunikacyjnym, padaczka
pourazowa, tracheotomia

Zespo6t Cornelii de Lange, Zesp6t Turnera
Zespot Edwardsa

Postepujaca encefalopatia

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespo6t Patau’a, Zesp6t wad wrodzonych
Zespot Evansa, niedobor IgA

Zesp6t Edwardsa, Zespot Klinefeltera,
niedoczynnos¢ tarczycy

Zespot Arnolda-Chiariego, Stan po operacji
przepukliny oponowo-rdzeniowej, tracheotomia

Encefalopatia
Stan po ropnym zapaleniu mézgu

Mozgowe porazenie dzieciece

Mézgowe porazenie dzieciece, padaczka
Hiperglicynemia nieketotyczna
Mukowiscydoza, cukrzyca, padaczka

Przewlekta niewydolno$¢ krazeniowo-oddecho-
wa. Trisomia 21

Encefalopatia

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, niewydolnos¢
oddechowa, wcze$niactwo

DATA
URODZENIA

1987
1996
1989
2000
1992
1999
2000
2008

1991

2007
2008
2000
2006
2007

2002

2005

2001
1993
2006

1994
2000
2002
2009

2009
2009

2008

wypis

zgon/
szpital

zgon/
szpital

wypis

wypis

wypis

DATA
ZGONU/
WYPISU

31.08.2012

31.03.2012

05.03.2012

30.09.2012

15.02.2012

15.02.2012

27.
28.
29.
30.
31.
32.
33

34.

35.
36.

37.
38.

B

40.

41.

42.

43.
44,
45.

46.

47.
48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.
57.

Szymon K.
Maja Z.
Barbara R.
Jakub J.

Ewelina M.

Zofia M.
Agata G.

Kamil K.

Oliwia M.
Albert L.

Szymon Sz.

Marcel R.

Maciej B.
Joanna D.
Emilia S.

Amelia S.

Mateusz P.

Justyna W.
Michat K.

Oliwier K.

Malwina T.
Gabriel T.

Adrian J.

Rafat Z.

Kinga B.

Maja K.

Michat R.

Marcin D.

Arleta W.

Mateusz S.

Szymon S.
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Pecherzyca

Zespol wad wrodzonych

Zespot Edwardsa

Mézgowe porazenie dzieciece
Stan po urazie wielonarzagdowym
Chondrodysplazja punktowa
Encefalopatia

Wada wrodzona osrodkowego uktadu
nerwowego, wada serca

Encefalopatia
Mitochondriopatia

Wrodzone uszkodzenie mézgu
z niedotlenieniem

Zespot Arnolda-Chiariego, Wodoglowie wrodzone

Rdzeniowy zanik mie$ni, przewlekta
niewydolno$¢ oddechowa

Rozszczep podniebienia miekkiego i twardego,
wada serca

Zespo6t wad wrodzonych, przewlekta
niewydolno$¢ oddechowa,wada serca

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa, wada ser-
ca, marskos$¢ prawej nerki

Choroba Hallervordena-Spatza
Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespot wad wrodzonych, wada serca, tracheostomia

Zespot wad wrodzonych,,agenezja prawej gatki
ocznej,wodogtowie,rozszczep wargi,wrodzone
zaro$niecie odbytu

MPDz, Padaczka
Przepuklina mézgowa,Wodogtowie

Naczyniakowato$¢ mdzgu, stan po krwawieniu do
C.UN. padaczka, ropien ptuca, przewl.
niewydoln. oddechowa

Dystrofia mie$niowa typu Duchennea

Przewlekta niewydolnos$¢ oddechowa
Padaczka,MPDz, zap. ptuc, tracheostomia

z. Pierre Robina, poli- syndaktylia palcéw dtoni,
wada serca wrodzona (ASD, VSD) nerka skrzy-
zowana .wrodzone zwichniecie bioder. stabe
przyrosty masy ciata.

Neuroblastoma

Zespol Pierre-Robin,wada serca, zespot wad
wrodzonych

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, zesp6t
Retta

Nowotwor ztosliwy mézgu -Pien mozgu

Wodogtowie wrodzone, padaczka

2009
2009
2010
2002
2001
2009
2008

2009

2005
1997

2010
2010

2009

2010

2010

2009

1998
2004
2011

2011

1995
2011

1999

1996

1996

2011

2005

2011

2003

2004
2010

wypis

wypis

wypis
wypis

wypis

wypis

zgon

wypis

zgon

wypis

zgon

wypis

wypis

zgon
wypis
zgon\
szpital

wypis

16.10.2012

15.01.2012

31.10.2012
29.02.2012

15.02.2012

30.09.2012

28.12.2012

31.08.2012

30.07.2012

16.01.2012

22.09.2012

30.09.2012

31.03.2012

28.01.2012

31.07.2012

20.12.2012

30.09.2012



58.

59.

60.

61.

62.
63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

Maria P.

Damian S.

Dominika S.

Antoni K.

Klaudia K.

Aleksandra D.

Malwina T.

Julia M.

Dawid K.

Nataniel J.

Katarzyna R.

Enerel M.

Ewa W,

Michat O.

Sylwester S.

Jan B.

Norbert Z.

LUBELSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

Wezesniactwo,encefalopatia,stan po zapaleniu
opon mézgowych

Stan po krwawieniu do CUN, stan po zatozeniu
zastawki komorowo -otrzewnowej, niedowtad
czterokonczynowy, padaczka

Dysplazja oskrzelowoptucna, wcze$niactwo, wo-
dogtowie, padaczka

Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa,
ciezka zamartwica urodzeniowa, uszkodzenie
CUN i shuchu

Nowotwor ztosliwy pnia mézgu C71.7

Nowotwor nerki lewej z przerzutami do kosci
i do mdzgu
M.PDz. tracheostomia, padaczka lekooporna G.40.1

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wczesniactwo, stan
po asfiksji wewnatrzmacicznej i okotoporodowe;j,
wodogtowie pokrwotoczne 4-komorowe-drenaz
komorowo -otrzewnowy obustronny, wrodzona
tamliwo$¢ kosci-w trakcie diagnostyki, retinopatia
wczes$niakow.

Przewlekta niewydolno$¢ krazeniowo-oddecho-
wa, stan po korekcie wady serca (wsp6lny pien
tetniczy) encephalopatia poniedotlenna, niedo-
CZynnosc tarczycy

Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa,
drgawki, obs. w kier: wodogtowia, niedoczynnosé
tarczycy, wrodzona wada serca(VSD,PFU), niedo-
krwistos¢

Zespot Struge’a Webera,padaczka lekooporna,
zapalenie ptuc, opdzniony rozwoj psychoruchowy
Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenienio-
wa,(G93.1; wrodzone wada serca (PFO) ; refluks
zotadkowo przetykowy

Dysplazja oskrzelowo-ptucna (P 27.1),stan po
wewnatrzmacicznym zabiegu przepukliny opo-
nowo-rdzeniowej odcinka ledzwiowo- krzyzowe-
g0(Q05.7).Stan po ablazij farmakologicznej PDA
(Q25.0).Umiarkowane niedotlenienie okotoporo-
dowe.

Niewydolno$¢ krazenia, stan po niedotlenieniu
OUN, wrodzona wada serca pod postacia odej-
$cia obu naczyn z prawej komory, niedoczynnosc¢
tarczycy

Guz zarodkowy jadra lewgo C621, wznowa
procesu nowotworowego, zmiany przerzutowe
w plucach, $rédpiersiu, jamie brzusznej, stan po
usunieciu jadra lewego 12.12.2011, préchnica
zebowa

Nowotwor ztosliwy mézgu C71.2

Mézgowe porazenie dzieciece G80.9
Padaczka. Zapalenie oskrzeli

2011

2003

2011

2012

1998
1996

1995

2011

2011

2012

2011

2012

2012

1995

1995

1996

2000

Zgon

zgon

wypis

wypis

Zgon/
szpital

24.05.2012

26.04.2012

19.08.2012

31.10.2012

14.10.2012

75.

76.

77.

78.

79.

Kacper P.

Monika G.

Milena R.

Bartosz W.

Sylwester N.

SYLWEK S.

ur. 16.10.1995 r., zm. 14.10.2012 .

MACIEK B.
ur. 26.05.2009 ., zm. 28.12.2012 .

INFORMATOR ,MALY KSIAZE”

Moézgowe porazenie dzieciece G 80.1 Matoglowie.
Padaczka.Przepuklina op-méd

Miesak prazkowanokomorkowy okolicy lewego
posladka C49.5

Kardiomiopatia przerostowa I 42.2 Hypoplazja
lewego ptuca Q33.6 Wrodzona przepuklina sznu-
ra pepowinowego.Zespo6t krotkiego jelita

Zespot wad wrodzonych (Roszczep podniebienia-
,cechy dysmorfi,stopy ptasko-koslawe,zaburzenia
rozwoju palcow obu stép) Q 89.7 Stan po pyloro-
miotomi.Tracheostomia

Chtoniak Bkomoérkowy , zesp6t ataksja-tele-
agniektazja, agranulocytoza

Narodzili si

dla Nieba

2007
1995 zgon
2012 Zgon
2012
1996

7

LISTA PODOPIECZNYCH, KTORZY ODESZLI OD NAS W OKRESIE

OD WYDANIA OSTATNIEGO NUMERU INFORMATORA:

MILENA R.

MONIKA G.
ur. 01.01.1995r.,, zm. 30.11.2012 r.

v

o\ al!
N "

‘ "[f S

NORBERT Z.
ur. 14.05.2000 ., zm. 14.02.2012 .

ur. 25.01.2012 r,, zm. 20.12.2012 r.

ARLETA W.
ur. 01.02.2003 r., zm. 20.12.2012 r.

N

KACPER W.
ur. 09.10.2004 r., zm. 10.03.2013 .

30.11.2012

20.12.2012
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