LUBELSKIE
HOSPICJUM

DLA DZIECI
im, Malego Ksiecia

BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

www.hospicjum.lublin.pl

(48) 2022

(&

W numerze
miedzy innymi:

nie pomozemy to kto...
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Witam serdecznie na kartach kolejnego
naszego Informatora. Ten numer bedzie dos¢
monotematyczny, bo i przeciez temat wojny
na Ukrainie jest przedmiotem réznych naszych
dyskusji i przezywanych emogji.

Pono¢ Stalin powiedziat, ze $mier¢ jednego cztowieka
to tragedia, a Smier¢ miliondw to statystyki. Pewno
podobnie mysli Putin, kazac swoim dowddcom najpierw
przestuchad, a potem zabi¢, obojetnie kogo zfapali.
Zanim zabija, to jeszcze skatujg i czesto zgwatca.
Pomoc jednemu cztowiekowi, to pomoc catemu
Swiatuy, swiatu jednego czlowieka. Od poczatku
staramy sie ratowac $wiat chorych dzieci, ich
rodzenstwa i rodzin. Pewno kazdy z nas robi to na
swoj sposob, wiec czynimy dobro, a o tym trzeba
mowic. Trudnym do opisania jest to, co widzielismy
i styszelismy od naszych rodzin z Ukrainy.
Potrzebuja bezpieczeristwa, stabilizacji, opieki
i szlachetnej mitosci blizniego.
Wszystkim Wam, ktérzy nas wspieracie
wielkie dzieki. Z tej pomocy korzysta rowniez
dzieciece hospicjum we Lwowie. Dziekuje réwniez
za Wasz 1%. Bez niego trudno bytoby wyobrazi¢
sobie realizacje pomocy w wymaganej skale. Mysle
oczywiscie takze o naszych Podopiecznych, obecnie
polskich, ukraifskich i butgarskich. Rodzin réznych religii
i kultur.
Zycze petnych nadziei i sity swiagt Wielkanocnych
i kazdego dnia i tygodnia, ktére przed nami.
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Z PAMIETNIKA WYDARZEN

25/02/

\/adym, tak ma na imie chtopiec, ktory
jedzie do naszego hospicjum z Kijo-
wa. Tam byt pod opieka hospicjum, dalsza
opieka tam stanowi zagrozenie dla jego
zycia, cho¢ sama choroba bardzo zagra-
Za zyciu. Przed poétnocg — mamy nadzie-
je — przekroczy granice. Na granicy bedzie
czekata na niego karetka. Bedzie pierw-
szym dzieckiem (wraz z mama) z hospi-
cjum na Ukrainie, ktére otrzyma pomoc
polskiego hospicjum. Czekamy catym
zespotem. Oby bezpiecznie dojechat.
Wkrdtce przybeda kolejne. Robmy swoje,
pomagajmy...

26/02/

adim nie przyjechat, wiec my pojecha-

lismy do Medyki po niego i jego rodzi-
ne. Zaangazowalismy dwoch ministrow
obu krajow, wojewode i catg mase zycz-
liwych oséb, by po blisko 50 godzinach
stania na granicy chfopiec z guzem mo-
zgu, walczacy o zycie, mogt dzi$ wyspac
sie ' w naszym hospicjum stacjonarnym,
bez boélu i leku, a rodzina mogta zamiesz-
kac¢ w naszym hostelu. Do granicy zblizaja
sie kolejni pacjenci dzieciecych hospicjéw
ukrainskich, ktérzy potrzebujg naszej po-
mocy. Jesli my nie pomozemy, to kto...?

26.02.2022

27/02/

Dzis’ przyjmujemy kolejng dwdjke cho-
rych dzieci z bombardowanego Kijo-
wa, pacjentdw tamtejszego hospicjum.
Pytacie jak mozecie pomac, otéz i odpo-
wiadam. Bedzie w sumie (liczac Vadima
i jego rodzine) dziesie¢ oséb, szescioro
dorostych, dwoch nastolatkdw, 5-letnia
dziewczynka i 9-miesieczny chtopiec.
Przydatoby sie troche jedzenia, mamy
jedng lodéwke, ptyte indukcyjna, mikrofa-
l6wke, kilka talerzy, ze 20 kubkdw. Pewno
wasza wyobraznia kulinarna podpowie,
co mogtoby sie przydac¢ z podstawowych
produktow, takich dozjedzenia odrazuita-
kich, ktore moga polezec. Miescimy sie na
ul. Ledzian 49, ulica réwnolegta do Na-
teczowskiej, koto kodciofa w budowie.
Mapka jak dojechac jest na stronie. Zain-
teresowani pomocg proszeni sg o pisanie
na FB. Dzieki.

27/02/2022
27/02/

Juz dojechali, dwoje dzieci badane s3
przez naszych lekarzy. Prowiant i wszela-
ki sprzet, ktéry Panstwo przywiezli bardzo
spetnia oczekiwania. Do tez doprowadzita
mnie scena, jak wspaniata kobieta przy-
wiozfa garnek zupy. Po jej skonsumowaniu,
matka naszego nowego Podopiecznego
ze fzami w oczach przytulita sie do niej
i podziekowata. Jestem po rozmowach
na zoom-ie z ministerstwem, szykujg sie
konwoje z Ukrainy dzieci do leczenia przy-
czynowego w szpitalach onkologicznych

i objawowego w hospicjach. Coraz bardziej
sie ciesze, ze rodziny z dzie¢mi nowotwo-
rowymi nie musza sta¢ dwa albo i wiecej
dni na granicy. Robimy co$ wspaniatego.
Dzieki, takze za te jutrzejsze obiecane pie-
rogi. W koricu 10 oséb do wyzywienia. Ju-
tro nowe wyzwania (...)

28/02/ g.10:30

ybaczcie, ze tworzy sie swoisty dzien-

nik wydarzen, ale pomyslatem, ze
chcecie by¢ na biezaco. Mamy juz trzy
rodziny w naszym hospicjum, w sumie
10 os6b. Dzieci sg zaleknione, wiec sg pod
opieka naszego hospicjum domowego.
Dalismy wszystkim zakwaterowanie w na-
szym hotelu na pietrze. Oczywiscie maja
w pokojach spedjalistyczny sprzet me-
dyczny. Wczoraj bardzo wiele oséb odpo-
wiedziato na nasz apel, przywozac to o co
prosilismy. Przyjelismy zasade, ze $niadania
i kolacje robig sobie sami z produktéw, kté-
re przewozicie, a obiady musimy im jako$
zagwarantowac. Jedna pani przewiozta
wczoraj krupnik, taki z miesem i duzg ilo-
$cig zZiemniakdw, dzis kolejna pani przewie-
zie gar rosotu, inna optaci obiad z cateringu,
kolejna przywiezie pierogi (pewno beda na
kolacje). Jesli jestescie restauratorami, albo
macie swoje mozliwos¢ zrobienia gara
ziemniakow, czy surdwki, czy 10 kotletdw.
Mamy kuchenke i dwie mikrofaléweki, po-
radzimy. Oczywiscie prosze pisa¢ do mnie,
bo na dzis mamy juz obiady dla nich.

28/02/ g.20:30
V\/réci’rem wiasnie z Korczowej, gdzie

jest przejscie graniczne. PrzywieZli-
$my kolejng rodzine, a w niej m.in. dzieci
w wieku 3,51 7 (nasz pacjent). Matka po-
wiedziafa, ze od soboty, od godz. 16.00 sa
w drodze. Dorosty zrozumie, a dziecko?
Byty bardzo dzielne, cho¢ byty drobne
,wypadki”fizjologiczne. Sg juz u nas, zjedli
kolacje, zostali wszyscy zbadani przeciw-
ko covidowi i oczywiscie dzieci. Dojecha-
ta tez swoim samochodem jedna rodzina
7 dzieckiem. Mamy juz pie¢ rodzin. Duzo
toimato, 18 oséb. Dzieki Wam maja co jes¢
itd. Dowiedziatem sie, ze do 20 marca maja
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zagwarantowane obiady. Dzieki. Przywie-
ziona spozywka bedzie na $niadania i ko-
lacje. Mysle, ze teraz wystatbym gdzies,
gdzie dzieci mogtyby emocjonalnie od-
reagowac, bo mamy ich troje 3, 51 5 lat.
Jesli macie jakis pomyst? Ja daje samo-
chdéd i kierowce, dwie matki, troje dzieci
i pomystodawca mitego wypoczynku dla
dzieci. Jutro opowiem wam o pewnej sza-
lonej zakonnicy z Kijowa, ktéra dowiozfa
do granicy nasza i dwie inne rodziny, kto-
re przejeto Hospicjum Gajusz z todzi. Na
razie spozywka nie jest potrzebna. Jesli
macie Panstwo jakie$ propozycje dzwor-
cie na numer naszego biura, tam siedzi
koordynator tego catego owocujacego
dobrem  zamieszania. Podsumowujac,
5 rodzin, 18 0séb wyrwanych z piekfa woj-
ny. Szykuija sie kolejne wyjazdy na granice.
Dzieki.

2/03/

tasnie wrocitem z granicy w Korczo-

wej, wiasciwie mogtbym juz tam
podbijac karte na bramce. PrzywieZlismy
mafg Anie, lat 10, jej babcie, ciocie i dwie
cioci coreczki, 7 i 9 lat. Dowiedzielismy sie,
ze po jednym z doméw zbombardowa-
nych nieopodal Réwnego zostat tylko fun-
dament, cata rodzina zgineta. Przychodnia
tez znikneta, na szczedcie nikogo w niej
nie byfo. Skoro, pono¢, sg swiaty réwno-
legte, nasz medyk z psychologiem poje-
chali do Zosina na przejscie graniczne,
by przywies¢ Panig Olene z pigtka dzieci
(1,3,7,8,10 lat). Wiasnie lekarz wszystkich
bada, najedza sie, wykapia i w cieplutkich
tézeczkach po dobie zmagania sie
Z przeciwnosciami, mam nadzieje zasna,
bez koszmardw. Nie mam pojecia czego
nam potrzeba w tej chwili, ale wiem, Zze
opiekujemy sie 35 osobami, w tym sied-
mioro dzieci hospicyjnych. Potrzebni,
chocby na kilka godzin lekarze, najlepiej
pediatrzy, albo rodzinni, pielegniarka, co
kumaja nieco po ukraifisku lub rosyjsku.
Pedagodzy dwujezyczni przyjada jutro.
No wiasnie, jutro szykuje sie wyjazd na
granice po dziecko nowotworowe, zno-
wu podbije bilet. Pozdrawiam.

3/03/

onizej mozecie zobaczy¢ nasze dwa

wyjazdy po rodziny z hospicjow z Row-
nego i z Charkowa na granice do Zosina
i do Korczowej. Oddaja proze zycia naszej
wspotpracy, ktéra ma wartos¢ wielkiego
dziefa, ktére z Wami tworzymy. Kto po-
moze jednemu, ratuje $wiat. W nocy jade
po rodzine do Warszawy, ktéra przyjezdza
specjalnym humanitarnym  pociagiem
z Moscisk na Ukrainie.

3/03/2022

3/03/2022

4/03/ g.11:44

Kiedy sen przyjdzie... juz czwar-
gy 1 \ta.." wybaczcie, ze zaczynam frag-
mentem  piosenki  Starego Dobrego
Matzenstwa, ale jako$ skojarzyto mi sie
to z dzisiejsza noca. Ok. trzeciej w nocy
odbieratem z medykiem dziecko, ktére
przyjechato pociggiem humanitarnym
7 Medyki. Jechato jedenascie rodzin, jed-
na byfa do naszego hospicjum, wiec ich
przejelismy. Jak to pisze, to Spig snem
sprawiedliwych i ocalonych. Mam kolej-
ne zgtoszenia o kolejnych dzieciach, kto-
re beda naszymi podopiecznymi. Ztozyto
sie, ze jestesmy jedynym dzieciecym ho-
spicjum w Polsce, ktore ma tak dobrze
rozbudowang baze lokalowa. Dostoso-
wujemy nasz hotel na pietrze na potrzeby
przyjezdzajacych rodzin. Ponizej zdjecie
robione w naszym hotelu, chwile po wej-
$ciu, w czasie zgodnym ze stowami pio-
senki. A od &smej ratujemy dalej swiat,
sprowadzajac go do jednej i kazdej na-
stepnej rodziny ratowanej z piekta wojny.

4/03/ g.22:02

I\/\ia’fem nadzieje, ze jutro bede miat
tzw. plany osobiste, ale, dla jednych
los, dla innych Pan Boég przygotowat inny
scenariusz. Jedziemy w kolumnie dwdéch
samochoddéw do przejscia granicznego

4/03/2022

Dothobyczéw. W sumie pestka, 144 km,
natomiast ciezkie dzieci, w tym 6 letni
chtopiec nowotworowy. Dzieci, a wiasci-
wie cztery rodziny przywieziemy do na-
szego hospicjum, a od nas jedna rodzina
pojedzie do Gdanska (do nas przyjedzie
ich samochod), do Wroctawia i do Rzeszo-
wa (przyjada na granice). Zdzwonitem sie
juz z Dyrektor Generalng Kancelarii Pre-
zesa Rady Ministrow, by kolumna z Ukra-
iny przejechata bez kolejki jak bedzie po
polskiej stronie oraz by pogranicznicy
pozwolili nam przejac¢ rodziny przy samej
granicy. Pewno znowu zobacze te szalo-
ne zakonnice, ktére z narazeniem zycia
przywozg do granicy rodziny z hospicjow
ukrainskich. Dzien bez dobrego uczynku
dniem straconym. Dobrego weekendu.

6/03/ g.13:07

Niedziele mozna by podzieli¢ na dwa
cztony Nie dziatac. Zrobienie tego by-
toby zaniedbaniem dobra, wiec dziatamy.
Wczoraj wydarzyto sie wszystko wg pla-
nu. Mamy 13 rodzin, 50 oséb do opieki.
Dzwonicie prosze, co sie moze przydac,
nr telefonu jest na stronie w goérnym pra-
wym rogu. Przed chwila doczytatem sie,
ze Unia przyjmie wszystkich z prawem
do pracy i pobytu, wstepnie na 12 mie-
siecy. Rano mam spotkanie z lekarzem
pediatrg z Ukrainy i pewno go zatrud-
nie. Trzy dni temu zatrudnitem ukrairiska,
polskojezyczng pielegniarke. Dostatem
dramatyczny telefon od koordynatora
transportéw z Ukrainy, Ze jedzie z oble-
zonego Charkowa do Lwowa 25 dzie-
ci z Domu Dziecka opieki nad dzie¢mi
choréb dtugoterminowych. Jestem na
taczach z ministerstwem i naszym ratow-
nictwem medycznym. Jesli w tym gro-
nie beda dzieci hospicyjne, przywioza je
z granicy. Teraz szukamy bazy docelowe]
dla tych dzieci. Pewno 2-3 bedzie u mnie.
Tak sobie pomyslatem, ze walczymy z Pu-
tinem pomagajac tym rodzinom, bo oj-
cowie tych dzieci walcza z agresorem,

a jak wiedza, ze rodzina bezpieczna to
skupiajg sie na walce.

6/03/ g.14:10

Znovvu pisze. Patrzac na mozliwosci na-
szego Domu Matego Ksiecia mam $wia-
domos¢, ze miejsca coraz mniej. Stad moja
prosha. Jedli bylibyscie Panstwo w stanie
przyja¢ pod swoj dach jedng rodzine, kto-
ra wymaga naszej opieki, najlepiej z Lubli-
na i okolic, to my gwarantujemy wszelaki
sprzet i wyzywienie, no i oczywiscie cafo-
dobowa opieke nad dzieckiem. Skoro bede
miat (mam nadzieje) jutro lekarza i mam
pielegniarke, mieszkajacg w Polsce od 10 lat,
to m.n. ten zespdt bytby do naszej wspdlnej
dyspozydji. Osrodki, osrodkami, ale co dom
to dom. Péki co nie ma jeszcze Zzadnego.

7/03/ g.11:02
ojechalismy, przejelismy, wrocilismy.
Dobro zwyciezyto.

7/03/2022

7/03/ g.21:03

amy juz trzynascie rodzin w naszym

hospicjum. Jedna jedzie jutro do
Wroctawia, a przyjmujemy kolejne dwie.
Oczywiscie podbije jutro bilet na przej-
$ciu granicznym w Korczowej. Wszystkie
stuzby, szczegdlnie polskie bedg czekaty
na przejazd pieciu rodzin. Dwie do nas,
dwie do hospicjum Promyczek w Otwoc-
ku i jedna pojedzie do hospicjum Alma
Spei w Krakowie. Na czwartek szykuje sie
kolejny konwdj dzieci z Domu Dziecka
z Charkowa. Ten Dom Dziecka opiekuje
sie chorymi dzie¢mi, ktére nie maja rodzi-
cow. W sumie dzieci 24, a opiekundw 23.
Udato mi sie dotrze¢ do dyrektora szpita-
la w Rykach, ktéry ma oddziat opieki pa-
liatywnej i przyjmie 10 najciezej chorych
dzieci. Reszta pojedzie do Czestoborowic
i Rybczewic. Zaktadam, Ze lista potrze-
bujacych pomocy dzieci hospicyjnych
bedzie coraz dtuzsza. Pani wojt obiecata
opieke medyczng nad dzie¢mi. Chwata jej
za to. Otrzymalismy dzi$ kolejng loddw-
ke. Dzieki. Jutro szesciu tatusiow naszych
Podopiecznych pojda pierwszy dzien do

7/03/2022

pracy. Bardzo mnie to cieszy, bo facet bez
pracy czasami gnusnieje. Oczywiscie mo-
wie to o sobie, zeby nikogo nie obrazac.
Pozdrawiam.

9/03/ g.11:00

Raport z kolejnego dnia.
Przyvviez’liémy dwie nowe rodziny do na-
szego hospicjum domowego, w tym
jedna z Covidem, wiec izolujemy. Jedna
7 tych rodzin pokonata 1500 km w ciggu
3 dni. Wczoraj bylismy w Korczowej, na
granicy, zabralismy tez duzo wszelakiego

9/03/2022

9/03/2022

towaru, ktéry, znana juz Panstwu, siostra
Weronika zabrata na Ukraine. Najbardziej
ucieszyta sie ze 150 jaj. Dwie rodziny nas
opuscity, jedna przejeto dzieciece hospi-
cjum z Wroctawia, a po druga przyjechat
samochod, by ich zawies¢ do Danii, gdzie
jest rodzina. Bardzo nas to cieszy, oni za-
czng stabilniejsze zycie, a u nas zwolnit sie
pokdj dla kolejnych rodzin.

Potrzebujemy spozywke, bardzo, 60
0s6b do wykarmienia, moze piekarnia cos
da, moze hurtownie spozywcze. Dzwoni-
my, prosimy. Dzisiaj 6 tatusiow drugi dzien
w pracy. Cieszy.

Dobijam sie do MZ, by zgodzili sie,
w warunkach kryzysu, bysmy mogli w za-
wodzie zatrudni¢ lekarzy i pielegniarki
z Ukrainy. Mamy takich i szukamy dalej,
ale przeciez nie zatrudnie lekarza pediatry
z 30 letnim stazem pracy jako opiekuna
medycznego. Rece opadaja, ale mam na-
dzieje na empatie i pragmatyzm urzedni-
kow MZ.

9/03/ g.20:05

adzwonifa do mnie moja przyjacidtka

Hanka z Kijowa. Powiedziata mi naj-
pierw, ze od pacholecych lat przyjazni sie
zlIring, ktéra ma 21 lat i jest wybitnie uzdol-
nionym matematykiem, studiujacym na
Uniwersytecie. Po chwili powiedziata mi,
7e rozszarpata ja bomba. Obiecatem mo-
dlitwe i wytartem oczy. Ustyszatem, ze te
1300 tysiecy obywateli Ukrainy pograza
nas, bo przeciez trzeba wyzywic, leczyc,
da¢ miejsce do spania. To przeciez stwa-
rza niewygode. Ci, ktorzy tak to widzicie,
pomyslcie o kazdej osobie, ktéra zyje
wsréd nas ze swoimi wadami, ale zyje, bo
uwierzyfa w nasze dobre serce, nie ma-
jac nic, procz nadziei. Widze to w oczach
i zachowaniu dziesigtek ludzi, ktérych od-
bieratem z granicy, czesto po dziesigtkach
godzin czekania. Wsrdd nich smiertelnie
chore dzieci i ich rodzeristwo. Drugi ob-
raz, zakonnicy z Charkowa, ktéra ,chwali
sie”, ze na ten dzien, siedzac w piwnicy ma
pdt litra wody i jabtko, jako racje zywno-
$ciowa. To nas przerasta. Mitosierdzie ma
zwyciezyc.

11/03/
Kolejny dzien
aczne dos¢ banalnie, jak nie ma pali-
wa, samochdd nie pojedzie, chyba ze
cudownie. Jak to kiedys ustyszatem taska
bazuje na naturze, a czym$ naturalnym
w zespole leczacym jest koniecznos¢
zagwarantowania odpowiedniej ilosci
personelu dwujezycznego, zeby (a tak
bedzie w poniedziatek, bo jade po kolejne
rodziny na granice) te 75 oséb z naszego
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hostelu w Domu Matego Ksiecia, prze-
bada¢, a szczegodlnie te 18 dzieci z ho-
spicjow ukrainskich. Kompletujemy wiec
zespdt medyczny, czyli lekarzy, piele-
gniarki i fizjoterapeutéw. Ojcowie juz
pracuja, niektdre matki, bo przyjecha-
to dziecko takze z babcig, takze prosza
o prace. Jedli mozecie przyja¢, prosze.
Pani Basia (telefon do biura na stronie)
bedzie wiedziata wiek i zawod tych ma-
tek. Dzi$ na oddziat przyjedzie kolejne
dziecko nowotworowe z Ukrainy. Pewno
pojdzie do nieba, szykujemy tzw. logisty-
ke organizacji pogrzebu. Czas pokaze, co
przyniesie weekend.

13/03/

olejny dzien, niedziela. Ustalamy z oso-

ba koordynujaca transport dzieci z ho-
spicjow z Ukrainy. Do nas trafig dwie
rodziny. W jednej z nich jest nowotworo-
we dziecko, tlenozalezne, ktére pojedzie
ze Lwowa karetka. Przypuszczam jednak,
ze wyjazd bedzie zorganizowany szybciej,
niz sie spodziewamy. Ponizszy wpis mo-
jego wspotbrata, pracujgcego niedaleko
Lwowa na to wskazuje.

»Pokéj i dobro,

Prosimy o modlitwe! U nas od 4 godz.
z rana alarm za alarmem. Lecg rakiety na
Lwow. Prawdopodobnie Jaworow. Wczo-
raj Rosjanie ostrzelali kolumne kobiet
i dzieci podczas proby ewakuadji, we wsi
Peremoha koto Kijowa. Siedem osob zgi-
neto w tym jedno dziecko. Pozdrawiam br
Waldemar”.

We wtorek przyjadg do nas, do ho-
spicjum dwie siostry, w tym S. Weronika
z Ukrainy. Do tej pory dojezdzaty do gra-
nicy przywozac dzieci z rodzinami i wra-
caty do Kijowa. Jako, ze przywioza dzieci
z rodzinami i wracaja na pusto, a przyjada
duzym Renault Trafic, to mamy nadzieje
zapeMni¢ go Waszymi darami ,po kokard-
ke" Pewno beda wracaty we srode.

15/03/

I\/\ ija dzien, a tak duzo sie zdarzyto. Tym
razem przejscie graniczne Hrebenne.
Dramatycznie ciezkie dzieci. Gdy jedno
z nich przyjechato z Ukrainy karetka, oka-
zato sie, ze trzeba natychmiast wezwac
Smigtowiec, by mogto jak najszybciej zna-
leZ¢ sie na onkologii dzieciecej. Drugie po-
jechato karetka na sygnale, trzecie zawidzt
nasz ratownik medyczny i pielegniarz
w jednym, Pan Sebastian, tez do szpitala
w Lublinie. Kolejne dzieci, tez ciezkie, ale
stabilne poprowadzitem w kolumnie do
naszego hospicjum. Dostaty pokoje, za-
opiekowaty sie nimi rodziny mieszkajace

w hostelu. Jedna karetka z todzi czekata
na dziecko, ktére po toalecie i ,kuszaniu”
pojechato. Dwie rodziny zostaty u nas,
wiasnie bada je lekarz.

Poza tym, czworo dzieci, mysle o ro-
dzenstwie, zaczeto edukacje w przedszko-
lu, jedno w poniedziatek bedzie w Ztobku,
a dwoje miodziezy idzie do szkoty. Wia-
sciwie banat, a wojna zmienita perspekty-
we. Siadam do komputera, bo ustyszatem
o kolejnych dwdch rodzinach, w ktérych
sg dzieci nowotworowe i uciekajg przed
bestig (...)

15/03/2022

15/03/2022

15/03/2022

20/03/

utro trudny, szczegdlnie logistycznie,

dzien. Jedziemy na granice zabrac trzy
rodziny hospicyjne. Bedzie jeszcze jedna
rodzina, wymagajaca konsultacji medycz-
nych, tym zajmie sie osobna komorka MZ.
Ponadto, bedzie siedem rodzin z dzie¢-
mi, z réznymi schorzeniami, ktére nie
wymagajg opieki paliatywnej. MZ szuka
dla nich jakiego$ miejsca. Powiedzieli, ze
za pozno dzieci zostaty zgtoszone, jak-
by to wojna i ptynace stad ograniczenia,
dawaty mozliwos¢ dopiecia list i wszyst-
kiego, co potrzebne na cztery dni przed
ewakuacja. Siedem rodzin, ciezkie dzieci
i obawa, Zze nie bedzie gdzie je umiescic.
Wystatem swoje obawy do prezydent Lu-
blina Pani Lipiskiej, moze ona poradzi
i znajdzie miejsce docelowe. Znalaztem
jeden osrodek, ktory ma baze noclegowa
i mozliwos¢ pomocy, tak zagwarantowata

Pani wajt, ktéra jest gotowa przyjac,moje”

18 050b, jesli nie zajmie go 30 osdb, ktére
wstepnie jutro maja tam zamieszkac. Zbyt
duzo niewiadomych, a na dzis wiecej zro-
bi¢ sie nie da. Jutro nowy dzieri, nowa na-
dzieja. Na ulicy ich na pewno nie zostawie.
Poradzimy, bo jak nie my to kto?

21/03/

N 0 to znowu sie widzimy — skonkludo-
walismy spotkanie na granicy z po-
liciantami, ktorzy akurat mieli stuzbe. Ja
w swoim, oni w swoim mundurze, Czeka-
lismy prawie trzy godziny w Hrebennem,
jedno dziecko poleciato wojskowym smi-
gtowcem do Olsztyna. Na szczescie woj-
skowym, bo zmiescita sie tez rodzina. Troje
dzieci do nas, dwie rodziny do Gdarska,
z chwilg przerwy w naszym hospicjum.
Wioztem trzy matki z dzie¢mi i miaty taka
gtupawke, ze i ja sie smiatem. Powdd? Na-
zwy miejscowosci. Jak jechalismy przez
Zamos¢, to przettumaczyty sobie, ze cho-
dzi o wyjscie za maz. Jak zapytaty gdzie je-
dziemy, a dowiedziaty sie, ze do Lublina, to
skojarzyly z lubliu” czyli kocham. Zaczety,
trzymajac ciezko chore dzieci na rekach,
zastanawiac sie, czy lepiej sie lubliu’, czy
od razu ,pdjs¢ za muz” Kontrast dwdch
obrazéw matek jadacych z Charkowa
i Lwowa, ktére daja sobie prawo w skraj-
nym zmeczeniu i wyczerpaniu do smie-
chu. Wyjasnitem im, ze w Polsce méwi sie,
Ze czasami w stresie pojawia sie taka gtu-
pawka. Po chwili jedna z nich wybuchneta
$miechem i powiedziata,No tak, my tako-
je durnowate”. Wreszcie emocje puscity,
a zarty byty okazja doich ujscia. (...) Wszy-
scy dojechali, lekarz zbadat, covidy spraw-
dzone, leki podane, pokoje udostepnione,
kolacja, prysznic i do t6zeczka spa¢, snem

21/03/2022

zastuzonym, po wojennej tutaczce. Na
pietrze Domu Matego Ksiecia 16 rodzin,
64 osoby zaopiekowane. | jeszcze telefon
przed chwilg, Ze jest jakis wazny sponsor,
ktéry chce pomadc. Na to przyjdzie czas
jutro.

22/03/

Dzisiaj dzier jak co dzieri od lat w opie-
ce naszego hospicjum. Wizyty u na-
szych czerech podopiecznych. Biezace
rozmowy, drobne interwencje, celem kté-
rych byto udzielenie wsparcia. Ale oczy-
wiscie pojawiajg sie chwile zadumy nad
szukaniem rozwigzan udzielenia pomo-
cy hospicyjnym rodzinom z Ukrainy. Na
dzi$ mamy 19 dzieci hospicyjnych z Ukra-
iny, w sumie w naszym hostelu ponad
70 osoéb. Cze$¢ nie dojechata z powodu
bombardowan. Czes¢ dojedzie do Lwowa
w ciggu kilku dni. Potem mordega szu-
kania bezpiecznego dotarcia do granicy.
No i pojawito sie najprostsze rozwigza-
nie. Chce pojecha¢ do Lwowa po dzieci.
Dwa samochody z naszego hospicjum
wezmg 14 0séb. Niezawodna siostra We-
ronika, z dwoma samochodami od siebie,
to kolejna czternastka. Do Lwowa dary,
z Lwowa dzieci i ich rodziny. Ustalam z MZ
i Panig Dyrektor Generalng Kancelarii Pre-
zesa Pady Ministrow szczegdty. Mam juz
mieszkanke Lwowa, panig doktor, ktéra ze
mna pojedzie, bo przeciez wszystkie znaki
i nazwy ulic zostaty sciggniete. Juz szukam
miejsc dla dzieci i ich rodzin. Trzeba sie
$pieszy¢. Pewno abp Mokrzycki przygar-
nie mnie na noc. Uratowany jeden czto-
wiek, to uratowany swiat, $wiat jednego
cztowieka.

30/03/

estem we Lwowie, przywioztem bardzo
duzo daréw dla dzieciecego hospicjum.
Szczegdlnie cenne byty leki i jednorazowy
sprzet. Doktor Janinka, szefowa hospicjum

30/03/2022 Z darami pod
Katedrqg Lwowskq

dzieciecego we Lwowie zabrata juz pre-
zenty. Katedra na zewnatrz i wewnatrz za-
bezpieczona przed odtamkami. Tuz przed
msza odwotano alarm przeciwlotniczy,
a my modlilismy sie za polegtych Zotnierzy
i cywildw. Niektorzy byli wymieniani zimie-
nia. Ciarki przechodzity. Jutro pacjentka
z mukowiscydoza do zabrania, szczedcie,
Ze wzigtem przenosny koncentrator tle-
nu. Ponadto matka z trojgiem dzieci, jed-
no ciezkie. Ojciec zostaje walczy¢. Duzo
przygotowanych barykad, stanowisk do
obrony. | opowiesci tych, ktérzy uciekli do
Lwowa. Przerazajagce. Oczywiscie prosze
o Zdrowaske, bym nie musiat chroni¢ sie
szybko w piwnicy, gdy ogfosza alarm lot-
niczy. Oby do tego nie doszto. Oby do jutra

1/04/

—l_o bedzie szczegdlny tekst, o szczegdl-
nej kobiecie, ktérg widzicie na zdje-
ciach. Pani Hanna Polyak, rodem z Kijowa,
od lat mieszkajaca w Polsce. Tu zatozyta
rodzine, mieszka w Krakowie, prywatnie
zona i matka. Byta moja studentka, stad sie
znamy. Czastko jg wspominam w kontek-
$cie koordynowania transportoéw dzieci
hospicyjnych z catej Ukrainy. Pisze z catej,
bo czasami te dzieci miaty ponad dwa ty-
sigce kilometrow do Lwowa. Przyjechata
do Lublina, wiasnie spotyka sie z rodzi-
nami, ktore znaty ja tylko telefonicznie.
tzy wzruszenia i wdziecznosci. Uratowata
ponad setke dzieci i ich rodzin. Gdyby nie
ona, nasze dziatanie nie bytoby mozliwe.
Dzieki Haniu, czekam na kolejne zgfa-
szane przez Ciebie rodziny do przejecia
i opieki

4/04/

Kochana Eugenio,
wracasz do Odessy
le od poczatku, przyjechatas z mama
Anig do Lublina, w nadziei wyleczenia
z choroby nowotworowej. Niestety, z me-

1/04/2022

dycznego punktu widzenia nie jest to
mozliwe. Przyjelismy Cie pod nasz dach.
Pierwsza nadzieja utracona, ale pojawita
sie nadzieja powrotu, by$ tam, w obec-
nosci najblizszych odeszta do lepszego
Swiata. Helikopter do Medyki, a potem
karetka z granicy do Odessy, to bytoby
najlepsze, kierujac sie Twoim zdrowiem,
rozwigzanie. Jaki$ decydent uznat, ze Ci
sie nie nalezy. Potem przyszta mysl, ze
moze karetkg do granicy w Hrebennem,
a stamtad karetka ukrainska przejmie Cie
i pojedziesz dalej. Jeszcze przed pdtnoca
decyzja brzmiata NIE, bo przeciez prawo
mowi, ze karetke posyta sie do podmiotu
leczniczego, a przejscie graniczne nie jest
takim podmiotem. Ostatecznie, koto pot-
nocy otrzymatem wstepng zgode. Dwa
dni zafatwiania sprawy wymagajacej pro-
stych ustalen. Masz ponad tysiac kilome-
trow do domu, mam nadzieje, ze jeszcze
sie nim nacieszysz.

A my ratujemy kolejny $wiat, choc-
by jednego czlowieka. Przyszly kolejne
zgfoszenia. ..

Eugenia dotarta do Odessy. Tam,
w otoczeniu najblizszych poszta do Domu
Ojca.

EUGENIA

Teksty i zdjecia opublikowane
na profilu FB Ojca Filipa Buczyriskiego
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Wyprawa do przedszkola
to wazna sprawa

Rodzenstwo naszych Podopiecznych
z Ukrainy zaczeto swoja przygode
w Przedszkolu,U Pana Kleksa".

Tutaj nie ma czasu na nude, a nauka i za-
bawa idg ze sobg w parze. Przedszkolaki

uczestnicza w zajeciach plastycznych, ta-
necznych i edukacyjnych. Wykonuja pra-

ce zmasy piaskowe]
oraz ¢wicza z wyko-
rzystaniem dywanika
sensorycznego.
Dziekujemy zespotowi z Przedszkola za
opieke i wszystkim dzieciom za mite
przywitanie nowych przyjaciot w swojej
grupie.

' MARIIA, EVELINKA | TONIA
pierwszy dzieri w przedszkoly

Pomoc socjalna dla
rodzin Podopiecznych

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Ma-
tego Ksiecia od pierwszych dni wojny na
Ukrainie angazuje sie w pomoc socjalng
rodzinom nowych Podopiecznych, ktére
zamieszkaty w hotelu w Domu Mate-

go Ksiecia. Poczawszy od zaopatrzenia
spozywczego, po zakup bielizny, ubran,
butéw, szkolnych wyprawek, srodkéw

czystosci i pielegnacyjnych. Nagle oka-
zato sie, jak bardzo potrzebne staty sie
przedmioty codziennego uzytku, typu
loddweki, garnki, suszarki na bielizne, czy
posciel. Dzieki zaangazowaniu tak wielu
zyczliwych oséb prywatnych i firm mo-
zemy $wiadczy¢ celowang pomoc kazdej
rodzinie.

Jestesmy ogromnie wdzieczni

za kazdy dar, ktéry od Panstwa
otrzymalismy.

Ponizej przedstawiamy akcje ,Gastro
Lublin dla Ukrainy’, ktéra przez pierwszy,
ten najtrudniejszy miesigc zaopatrywata
wszystkie nasze rodziny w codzienne
Ciepte positki obiadowe. To piekna akdja,
gdyz restauratorzy z wiasnych kieszeni
finansowali przygotowanie i dowdz posit-
kéw dla uchodzcéw. Akcja koordynuje

p. Justyna Domaszewicz.

Serdeczne dziekujemy

vt
QD2

Rehabilitacja w Domu
Matego Ksiecia

Nasi Podopieczni
z Ukrainy sg pod opieka

specjalistéw z Poradni — REHABILITACJA
Rehabilitacyjnej w Domu RUCHOWA
Matego Ksiecia. | ODDECHOWA

l

Harmonogram ¢wiczen
jest dostosowany
indywidualnie do kazdego

!

CWICZENIA BIERNE
TERAPIA TKANEK
MIEKKICH

pacjenta, co pozwala . CWICZENIA WEDLUG METOD

na systematycznos$¢
prowadzonych ¢wiczen
i zabiegow.

|

l

NEUROFIZJOLOGICZNYCH
PIONIZACJA
MASAZ LECZNICZY

S. WERONIKA I S. OLENA z darami od nas dla Ukrainy

WYRYWA CHORE DZIECI Z PIEKLA WOJNY \

JESLI MY

NIE POMOZEMY, TO KTO?

Z O. Filipem Buczynskim
rozmawia Marzena Gitler

Kiedy tylko rozpoczely si¢ dzialania wo-
jenne, ojciec Filip Buczynski (...) od razu
ruszyl z pomoca i pomysélat o osobach ho-
spicyjnych w Ukrainie, ktére przez wojne
zostaly pozbawione mozliwosci dostepu
do terapii ratujacej, czy podtrzymujacej
zycie. Ratowanie ich stwarzato jednak ol-
brzymie wyzwania logistyczne, ponie-
waz dzieci, ktore przebywaly w Ukrainie,
w roznych hospicjach, czy w domach, ale
wymagajace opieki hospicyjnej, trzeba
byto dowiez¢ do granicy. Czesto trafia-

ty do Polski w ciezkim stanie. Dzigki jego
akeji dotarlo juz do Polski kilkadziesiat
dzieci, ktdre tu znalazty pomoc i wciaz
docierajg kolejne. (...)

Prosze ojca, ratowanie ukrainskich
dzieci, bardzo ciezko chorych, to wielkie
wyzwanie. Jak udaje si¢ skoordynowa¢
taka akcje?

Pani redaktor, pewnym bonusem, je-

$li mozna tak powiedzie¢, byta mozliwos¢
koordynacji transportéw z Ukrainy przez

moja byla studentke, Hanne Polyak, Ukra-
inke z Kijowa. W zasadzie cala jej rodzina
mieszka w Kijowie, ona mieszka w Krako-
wie. To ona dotarta do réznych hospicjow
dzieciecych i zaproponowala posrednictwo,
czyli koordynacje transportu dzieci z ho-
spicjum w Kijowie, Charkowie, Rownym,
we Lwowie i jeszcze wielu innych hospi-
cjach do Polski. Istotg bylo to, zZeby umozli-
wi¢ transport dzieci do granicy polskiej, co
ona koordynowala. Natomiast my te dzieci
przejmujemy na wszelakie sposoby. (...)

Wykorzystujecie rézne $rodki
transportu?

Jezeli dziecko jest w bardzo ciezkim sta-
nie, wrecz wymaga transportu helikop-
terem, koordynuje to Dyrektor General-
na Kancelarii Prezesa Rady Ministréw

we wspolpracy z Ministerstwem Zdro-
wia. Chodzi o to, zeby szybko dotarto ono
do podmiotu, ktory bedzie dalej si¢ nim
opiekowal. Najczesciej jednak transpor-
tujemy dzieci karetka, ktora dojezdza do
granicy, przejmuje maltego pacjenta z am-
bulansu ukrainskiego i zawozi do szpitala.
Czuwajg nad tym osoby, ktére koordy-

nuja opieke w ramach leczenia przyczy-
nowego. Natomiast jesli jest to dziecko
hospicyjne, czyli potrzebuje juz nie lecze-
nia przyczynowego, ale opieki objawo-
wej, trafia ono do ktdrego$ z hospicjow

w Polsce. Takiego, ktore jest gotowe prze-
ja¢ tego malego pacjenta, zapewni¢ mu
opieke medyczna i jednoczesnie obja¢
opieka calg jego rodzine, bo najczesciej te
dzieci przyjezdzaja z calg rodzing. Zdarza
sie tez, ze dziecko jest przywozone trans-
portem prywatnym do granicy i trzeba
przyjac je stamtad. Wtedy najczesciej to ja
jade z calym zespolem medycznym.

Jezeli jest potrzeba, to réwniez
dojezdzaja na granice inne ho-
spicja, ktore maja dzieci prze-
ja¢, zawozac kazde do swojego
hospicjum wraz z konkretng
rodzing. Bywa  tez, ze ukra-
inska rodzina
jedzie swoim
$rodkiem trans-
portu i dojez-
dza albo do naszego hospicjum,
albo do ktéregokolwiek z hospi-
cjow w Polsce. I tam te hospicja,
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bedac oczywiscie w kontakcie telefonicz-
nym, te rodziny przejmuja i gwarantuja
im wszelkg opieke.

Mozna powiedzie¢, ze mamy juz kilka
wypracowanych modeli opieki. Pierw-
sze kryterium jest takie, czy potrzebne
jest leczenie przyczynowe, czy objawo-
we, a drugie — czy ma to by¢ jedna z form
transportu, ktéra wymienilem, czy tez
na przyklad ma to by¢ pocigg medyczny,
ktorym transport dzieci jest organizowa-
ny przez dyrektor generalng Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow. (...)

Ile razy jezdzil juz ojciec swoim samo-
chodem na granice? Obserwowatam
kolejne posty, ktore ojciec wrzucal na
Facebooka. To byly nieraz bardzo dra-
matyczne historie. To byla tez taka praca
ponad sily i wyscig z czasem.
Przywolam naszego pierwszego pacjenta.
Blisko 50 godzin stal na polskiej granicy
16-letni Vadim z guzem mozgu. Wtedy,
pamietam, strona ukrainska wrecz dotar-
ta do Ministra Zdrowia Ukrainy, zeby to
dziecko nie musiafo sta¢ 7-9 dni w kolej-
ce, bo tak bylo na poczatku. Natomiast ja
ze swojej strony docieralem do naszego
Ministra Zdrowia przez wojewoddw, zeby
mozna bylo uprosci¢ procedury przekro-
czenia granicy, zeby ta rodzina nie stata
kolejne godziny po polskiej stronie.

Udalo sie i stad te zdjecia na Facebo-
oku - Vadima, naszego pierwszego pod-
opiecznego, ktory pokazuje kciukiem
do gory, ze jest dobrze. Z u$émiechem na
twarzy po prawie 50 godzinach czeka-
nia w kolejce. Karetka, ktorg pozyczylem
z podkarpackiego hospicjum dla dzieci,
przejela to dziecko na granicy i przywio-
zfa je do Lublina.

Takich transportéw bylo bardzo duzo.
Jak analizuje transporty dzieci, w ktorych
sam uczestniczylem, bylo ich ponad 20.
Natomiast z rodzinami to juz ponad setka

TRANSPORT VADIMA do Lublina

ludzi, ktérzy docierali do Lublina. (...)
Jednostki chorobowe sa przerdzne, na-
tomiast wspolnym mianownikiem jest to,
ze sa to dzieci, ktdre maja choroby $mier-
telne, wobec ktérych medycyna jest bez-
radna. Sg to dzieci nowotworowe, dzie-
ciz SMA, czyli z rdzeniowym zanikiem
mieéni. Juz mamy piec takich rodzin
i wiem, ze w tej chwili jedzie do nas kolej-
na rodzina i jg przyjmiemy. To przer6zne
choroby neurodegeneracyjne, metabo-
liczne, nerwowo-mie$niowe. Sg to grupy
dzieci z hospicjéow ukrainskich, ktorym
bedziemy pomagac. (...)

Ktory z tych transportéw byl dla ojca
najtrudniejszy, wzbudzil najwieksze
emocje?

Ten pierwszy. Vadim - chlopak z nowo-
tworem, ktdry stat prawie 50 godzin na
granicy. Dziecko, ktore lezato w takim,
mozna powiedzie¢, bartogu na tylach
wigkszego samochodu. Bylo przewozo-
ne w dramatycznych okoliczno$ciach, na
granicy wytrzymalosci jego i calej rodzi-
ny. Ten dramat stania na granicy - to po
prostu bylo strasznie trudne.

Kiedy przejmowatem te dzieci z gra-
nicy, to czesto byly Izy, smutek, zal, zlos¢
i gniew - rozne reakgje, fizjologiczne
réwniez. Bo czesto po wielu godzinach
stresu, w koncu te emocje puszczajg i cala
fizjologia tez puszcza.

Natomiast teraz, na szczescie, Vadim
jest u nas, ma mozliwo$¢ skorzystania
Z pomocy.

Oprocz rodzin, w transporcie dzieci do
Polski pomagaja tez inne osoby. Wiem,
Ze ostatnio goscil ojciec siostry zakon-
ne, ktore chwile u was odpoczywaly. Jak
sobie radza, zeby z tak odleglych miej-
scowosci w ogole dowiez¢ do polskiej
granicy tak bardzo chore dzieci i cale ich
rodziny?

Kazdy z transportéw to indywidualna hi-
storia. Zaczyna si¢ od kontaktu z tymi
rodzinami, ustalenia w jakim miejscu
w Ukrainie sie znajdujg. Czasem dzieci
w Ukrainie s3 dowozone do siostr ze zgro-
madzenia katechetek $wietej Anny. Siostry
Weronika i Olena przejmuja je i przywoza
do Polski. Czasami jest tak, ze siostry moga
przejac dziecko juz we Lwowie, gdzie jest
bliziutko do granicy. Czesto jest to bardzo
daleko i siostry jada gdzie$ dalej do Ukra-
iny, tam, gdzie moga przeja¢ dziecko, do
miejscowosci daleko od polskiej granicy.

Jezeli jest to taki dlugi transport, wtedy
prosze siostry, zeby przywiozly te dzieci
do samego Lublina - po pierwsze, zeby
mogly u nas odpoczaé, a po drugie, zeby,
jesli wracaja duzym busem, poprosi¢ na-
szych darczyncow, zeby$my mogli przy-
gotowac jakas tak zwang wyprawke, zeby
siostry mogly zapakowac busa darami. Ja
wtedy koordynuje ten wyjazd.

W tym wypadku koordynowalem go
z marszalkiem wojewddztwa, zeby siostry
mogly bez problemu przekroczy¢ granice
na przejéciu w Hrebennem, majac list ze-
lazny od pana marszatka, Zeby nie stwa-
rza¢ im zadnych problemow na grani-
cy, bo jest to koordynowane, sprawdzane
i nie ma tam zadnego szmuglowania. Naj-
czesciej nasze dary to spozywka, chemia
gospodarcza, jakie$ drobne produkty do
higieny osobistej, pojemniki jednorazowe
na jedzenie. Zalezy nam po prostu, zeby
mogty odpocza¢ przez noc, bez obawy, ze
bedzie nalot i mogly najedzone i wyspa-
ne wroéci¢ do Ukrainy, zawozac samochdd
peten tego wszystkiego, co moga potem
przekaza¢ potrzebujacym rodzinom.

Czasami jest tak, ze konwoje sg orga-
nizowane z dnia na dzien. Cho¢ nie sg to
konwoje w $cistym znaczeniu, czyli nie
jest to tak, ze z przodu i z tytu jedzie po-
licja albo wojsko, bo sa wtedy duzo wiek-
szym celem dla lotnictwa sowieckiego.

vt
QD2

Sa to konwoje prywatne: 3 - 5 samocho-
dow osobowych plus jakas karetka ze
Lwowa. Dojezdzajg do granicy i my je
przejmujemy. Mamy namiary, gdzie, kie-
dy, o ktdrej godzinie te konwoje sie znajda
i wtedy tam wszystkie hospicja przyjez-
dzaja i tych pacjentow przejmuja. (...)

Czy znalezienie miejsc dla dzieci
uchodzcéw w hospicjach w Polsce jest
w ogole mozliwe?

Mam przed oczami kartke z miejscami,
gdzie spokojnie mozemy kolejne 30 dzie-
ci przyjac.

Wiem tez, ze krakowskie hospicjum
przyjelo jedno z dzieci od ojca.

Tak, hospicjum ,,Alma Spei” przyje-

fo jedno dziecko. Tych hospicjow jest

w tej chwili duzo wiecej, bo i hospi-
¢jum ,,Promyczek” i hospicjum ,Gajusz’,
i hospicjum dla dzieci Dolnego Slaska

i hospicjum w Otwocku. (...) gotowe

sg przyjac co najmniej czworo dzieci:
Gdansk, Rzeszéw, Lublin, ,Gajusz’, czyli
L6dz, Olsztyn, ,,Bursztynowa Przystan”
w Gdyni... mamy tych miejsc blisko 30.
Mamy kazdego dnia kolejng ilos¢ zglo-
szen od rodzin. Koordynuje te zgloszenia,
wysylajac je w celu konsultacji (...) do
Kliniki Pediatrii, Onkologii, Hematologii
i Diabetologii Uniwersytetu Medyczne-
go w Lodzi oraz Katedry i Kliniki Pedia-
trii, Hematologii i Onkologii Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego.

Wiem, Ze ojciec prosil tez mieszkancow
Lublina, Zeby pomagali rodzinom dzieci
hospicyjnych i przyjmowali je do siebie.
Dlaczego?

Jezeli zostaja mi moze dwa wolne poko-
je w hospicjum, a mam 6 - 7 zgloszen to
oczywiscie bede positkowat sie pomocg
wszystkich hospicjow dzieciecych w Pol-
sce, ale jednoczesnie czasami rodzina
chce by¢ w Lublinie z réznych powodéw.
Czasami chocby po to, zeby by¢ blisko
mozliwosci powrotu do ojczyzny, albo
ma tu przyjaciot czy jaka$ rodzine. Wtedy
szukamy pokoi i mieszkan, ktére mozna
by udostepni¢. Rodzina, ktdra jest gotowa
udostepni¢ mieszkanie, podpisuje umowe
z rodzing, ktdra chce wynajac to miesz-
kanie, a my jesteSmy gwarantem, ze na-
stapi przeptyw pieniedzy miedzy najem-
ca i tym, ktory wynajmuje, zeby bylo to
wszystko zgodnie z prawem i legalnie.

Nie ograniczacie si¢ jednak tylko do
noclegow.

To, co bylo dla nas czyms$ niezbednym
i koniecznym w kontekscie opieki nad

VADIM juz po polskiej stronie granicy

tymi rodzinami, to konieczno$¢ zagwa-
rantowania tym rodzinom po pierwsze
calodobowej opieki medycznej. Skoro
maja to by¢ dzieci hospicyjne, a spetniaja
wszystkie kryteria Narodowego Funduszu
Zdrowia, wiec od pierwszego dnia sg pod
naszg opieka. Po drugie zalezalo nam,
zeby mialy mieszkanie - w tym wypadku
jest to pokdj 16-metrowy, a jak trzeba to
dwa pokoje w ramach jednego segmentu,
jezeli jest to rodzina wielodzietna, czasa-
mi trzypokoleniowa. Po trzecie, zeby ro-
dziny mialy zagwarantowane wyzywie-
nie. Po czwarte — zeby mogly mie¢ pralke,
zeby wszystkie swoje rzeczy przepra¢, po-
wiesic¢ i wysuszy¢.

Po pigte — zeby rodzice, szczegolnie
ojcowie, mogli znalez¢ prace. Znalezli-
$my prace takze dwoém matkom. Najpierw
znajdujemy im prace, a potem staramy sie,
zeby rodzenstwo chorych dzieci moglo by¢
albo w szkole, albo w przedszkolu. Dzisiaj
czworo dzieci poszto do szkoly i czworo
dzieci chodzi do prywatnego przedszko-
la, tutaj, niedaleko od nas. Mamy $wiado-
mo$¢, ze logistyka i wysitek wlozony przez
caly nasz personel oraz wspdtpraca z roz-
nymi instytucjami, osobami prawnymi czy
tez prywatnymi, ktore sa gotowe nam po-
moc, to jest ogromny wysitek, wielki trud,
natomiast staramy sie to robi¢ kazdego
dnia coraz lepiej. Co najwazniejsze, zdecy-
dowana wigkszo$¢ dzialan nam si¢ udaje.
Osiggamy cel, a poprawiamy rézne nasze
braki i to tez nam sie udaje. (...)

Praca w hospicjum, spotykanie si¢
z umierajacymi dzie¢mi i ich rodzinami
to juz jest wyzwanie, ale teraz ojciec jesz-

cze ratuje dzieci z Ukrainy, ktore trafiaja
do Polski w dramatycznych okoliczno-
$ciach. Co dla ojca jest najtrudniejsze?
W jakim momencie dochodzi ojciec do
granicy swoich wydolnosci?

W jakim momencie dochodz¢ do granicy
swoich wydolno$ci? Kiedy stysze od urzed-
nika: ,,Ja pracuje do 16-ej, prosze mi potem
glowy nie zawraca¢” Kiedy slysze: ,Mam
3, 5 albo 6 karetek, ale jestem od sytuacji
nadzwyczajnych albo kryzysowych’, ja mu
mowie: ,,Jest wojna i to jest sytuacja kryzy-
sowa’ (...) . To s3 te sytuacje, kiedy czlo-
wiek stoi przed $ciana, gdy widzi, ze jakis
urzednik ma swoje — wynikajace z funk-
¢ji — ograniczenia. Wtedy ja sam jestem
bezradny. (...) Bezradno$¢ - kiedy trzeba
zatrudni¢ lekarza z Ukrainy, nie jako le-
karza, ale jako opiekuna medycznego, czy
pielegniarke nie jako pielegniarke, ale jako
opiekunke medyczna, bo takie s3 przepisy.
To spotykanie sie z urzednikami, ktorzy sa
zobligowani do przestrzegania przepisow,
a tu jest koniecznos¢ szybkiego podejmo-
wania decyzji, uruchomiania wyobrazni
wojennej, aby ratowac chore dzieci, kto-

re s3 na terenie objetym wojng, przezyly
bombardowania, siedziaty w schronach,

w piwnicach i wymagaja opieki paliatyw-
nej, gdzie trzeba szybko podja¢ dziata-
nia, a ja trafiam na mur. Wtedy wlasnie
do$wiadczam bezradnosci i docieram do
granicy swoich fizycznych, psychicznych,
duchowych, granicznych mozliwosci. To
sa wiasnie takie sytuacje. (...)

Wywiad ukazat sie w dn. 19.03.2022
na portalu: www.onet.pl
Autor: Marzena Gitler
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O jeden usmiecnh. ..

asze pierwsze spotkanie

z Dzie¢mi z Ukrainy, ktére zna-

lazty schronienie pod dachem

Hospicjum, bede pewnie pa-
mieta¢ do korica zycia. ..

Siedlismy w kole, by sie sobie przedsta-
wic. Kazdy mowit tyle, ile chciat. Po mojej
lewej stronie siadta Sofijka, po prawej
Antosia (jeszcze wtedy nie wiedziatam, ze
sg siostrami). Sofijka nie powiedziata nic,
za$ Antosia z kamienna twarzg zaczefa

— U nas jest wojna. My ucieklismy przed
wojng, by znaleZ¢ bezpieczne migjsce.
Pomyslatam wtedy, Zze nas tez czekaja
bitwy. .. o jeden usmiech, i kolejny, i ko-
lejny, i kolejny. O usmiech, ktéry bedzie
znakiem przywrdconego bezpieczen-
stwa oraz zaufania. Dzi$, z perspektywy
miesigca czasu, widze, ile juz ich stoczyli-
$my z niezwyktym skutkiem. ..

Wszystko zaczeto sie wraz z wybu-
chem waojny za wschodnig granica, kiedy
do Lublina zaczeli dociera¢ uchodZcy
z Ukrainy. Nie mozna byto pozostac
obojetnym na taka tragedie, stad my —
Pracownicy Pedagogiki Specjalnej KUL -
postanowilismy dziata¢ i znalez¢ osrodki,
gdzie przebywaja ukrairskie Dzieci, by
otoczyc je opieka pedagogiczna. Kiedys
pracowatam w Hospicjum jako pedagog,
wiec od razu zdecydowatam sie nawia-
zac kontakt z Matym Ksieciem i zapro-
ponowac wspdtprace w tym obszarze.
Zgode ze strony Hospicjum przyjetam
z wielka radoscia. Bardzo szybko udato
sie tez zorganizowac grupe Wolontariu-
szy zainteresowanych organizacjg czasu
wolnego Dzieciom z Ukrainy. Gtéwnie sg
to Studenci Pedagogiki Specjalnej Kul,
ale tez Studenci Politechniki Lubelskiej.
Wsrdd nich sg Osoby znajace jezyk ukra-
inski, co utatwito komunikacje z naszymi

Wszystko zaczeto sie
wraz z wybuchem wojny
za wschodnig granica,
kiedy do Lublina zaczeli
docierac¢ uchodzcy

z Ukrainy. Nie mozna
byto pozostac¢ obojetnym
na taka tragedie...

PEENE SKUPIENIE

KREATYWNE ROZMAITOSCI

Podopiecznymi, zwtaszcza w tym poczat-
kowym okresie naszej znajomosci. Kazdy
z Wolontariuszy wnosi do zajec¢ swoje
umiejetnosci oraz pasje, dzieki temu
kazdy warsztat jest wyjatkowy. Dziedi,
zardwno chore, jak i Ich zdrowe Rodzen-
stwo, maja okazje wraz z nami tworzy,
malowac, rysowac, Spiewac, tanczyc,
gra¢, bawic sie, co pomaga porzadkowac
Swiat uczuc oraz emodji, a takze wszech-
stronnie sie rozwijac. Podczas spotkan
rozmawiamy i stuchamy Ich Opiekundw.
Kiedys jedna z Bab¢ przyszfa na nasze
zajecia i spytata swojg Wnuczke — Pamie-
tasz skqd jestes? Pomyslatam, ze warto
zadbac o mape Ukrainy, zeby Dzieci za-
znaczyly na niej miejsca, z ktorych do nas
przyjechaty: Lwéw, Charkéw, Zaporoze. ..
takie odlegte, a teraz jakze bliskie! Byta to
okazja do poznania Ich historii... Mamy
prosity nas, abysmy uczyli Dzieci jezyka
polskiego, wiec do zabaw wplatamy
réwniez zajecia edukacyjne, a naszych je-
zykdw ojczystych uczymy sie wzajemnie.

Na organizowanych przez nas zaje-
ciach usmiechaja sie juz nie tylko Dzieci,
ale tez towarzyszacy Im Rodzice. Wszyscy
witajg nas z radoscia. Mamy pomagaja
sprzatac po warsztatach plastycznych
i zabawach, okazujg nam tez wdziecz-
nos¢. Jedna z Wolontariuszek tak wspo-
mniata o tym w swojej relacji: , Pieknym
momentem dzisiejszego dnia, byto to,
kiedy Mama Jarczyka kucneta obok nas
na koniec i powiedziata: Dziekujemy za
opieke nad naszymi dzie¢mi”.

Mamy $wiadomos$¢ wcigz nowych
wyzwan i pojawiajacych sie problemow,
ale dzielnie probujemy sie z nimi mierzy¢.
Wierze, ze jestesmy zgrang Zatoga, ktérej
nie zabraknie zapatu do dziatania, bo
nasze serca zywe i wrazliwe pozostaja,

a z kazdym dniem, coraz bardziej wypet-
niaja je nasi mali ukraiscy Przyjaciele.

MALOWANIE TWARZY

Alino, Alu, Aniu, Basiu, Dominiko, Ewo,
Grzesiu, Julio, Julio, Kasiu, Klaudio, Kseniu,
Ludmito, Nikolu, Pawle, Przemku jestescie
wspanialil Z Wami nie boje sie toczy¢ bi-
twy o jeden usmiech...i kolejny, i kolejny,

MALOWANIE NA SZKLE

RADOSC Z ZABAWY

WSPOLNE ZABAWY

i kolejny... Dobro zwycieza! Z CALEGO
SERCA WAM DZIEKUJE!
Monika Nowak
(Koordynator Wolontariuszy z ramienia
Katedry Pedagogiki Specjalnej KUL)

KREATYWNE ROZMAITOSCI
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PRZYJACIELE
MALEGO KSIECIA

Instytut Monitorowania Mediéw przez 24 godziny
na dobe $ledzi dla nas polskie media.
=» EKIPA VENA ART na planie Dzieki temu Hospicjum wie kto i jak pokazuje je
w srodkach masowego przekazu,

takich jak telewizja, prasa, radio i internet.

Jest to szczegdlnie wazne w okresie, kiedy

Maty Ksigze zacheca do dotaczenia do ludzi

o WIELKICH sercach i przekazania na rzecz
Hospicjum 1% podatku. Dziekujemy!

=» BACKSTAGE Ostatnie ,poprawki” przed ujeciem Dziekujemy za przygotowywanie
ttumaczenia dokumentacji.
To hasto przewodnie naszej

nowej kampanii Przekaz 1%
podatku. Kampanie zrealizowata
zaprzyjazniona i profesjonalna ekipa
agenc;ji reklamowej Vena Art.

Tegoroczna kampania jest wyjatkowa,
gdyz zaangazowane w jej realizacje sa
osoby bezposrednio zwigzane z naszym

Hospicjum: Ojciec Filip i uwielbiana przez Dziekujemy za okazang pomoc socjalng
naszych Podopiecznych doktor Zosia. dla naszych rodzin i przekazanie

Produkcja przygotowata dwa spoty srodkéw finansowych na zakup
promocyjne informujace o zakresie opieki sprzetu medycznego.
naszego Hospicjum. Komunikujemy =» PLUSZOWI BOHATEROWIE KAMPANII

0 tym, ze nasza dziatalno$¢ na rzecz
nieuleczalnie chorych dzieci jest

ponadpartyjna i ponadwyznaniowa. = OJCIECFILIP na planie spotu do kampanii S

Opiekujemy sie dzie¢mi chrzescijan, Szanowni Panstwo

buddystéw, muzutmandw, swiadkdw =» DOKTOR ZOSIA

Jehowy, niewierzacych. Przyjmujac pod W Informatorze Maty Ksiaze znajdziecie

opieke dziecko, u ktérego wyczerpano blankiet wpfaty, ktéry umozliwia przekazanie

juz wszystkie mozliwosci leczenia, dowolnej darowizny finansowej dla

skupiamy sie na umozliwieniu mu Podopiecznych naszego Hospicjum za

godnego odchodzenia. Walczymy posrednictwem Poczty Polskiej na terenie

z bélem, dusznoscia i innymi objawami, kraju, bez ponoszenia dodatkowych

ktore towarzyszg chorobie. Jeste$my po et el kosztéw. Prosimy nie traktowac blankietu

to, aby pomagac. jako druku opfaty za Informator. Informator
. . h L Hogin i ﬁ Lt Hospmda otrzym.ujecie Panstwo bezptatnie jako nasi

Sktadamy gorace podziekowania R RS Przyjaciele.

za wielkie serca wszystkim, ktérzy

zaangazowali sie w pomoc przy realizacji l

kampanii. =» TEGOROCZNA KAMPANIA ,Pomdz nam pomagac” A b '
O
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Na'.vvazm.e'sze .'est
dziecko | rodzina

W DNIU PRZYJAZDU p. Natalii
z synem do Hospicjum

GORACY OBIAD po trudach
podrézy rodziny Vadima

ROZMOWA z O. Filipem Buczyninskim i z p. Natalig Makei na podstawie wywiadu
przeprowadzonego przez p. red. Ewe Dados, audycja,Cos dobrego”z dn. 14.03.2022 .

w Radiu Lublin

EWA DADOS: Czas jest ogromnie wy-
pelniony. I czas jest wypelniony nie tyl-
ko praca, nie tylko codziennymi powin-
nosciami, ktore towarzysza Hospicjum
Malego Ksiecia jako organizacji pozytku
publicznego przez caly rok. Ten czas,
ktory teraz przezywamy jest inny, jest
dramatyczny.

O. FILIP: Powiedzialbym tak, ze czas jest
dalej ten sam. Tylko to, co si¢ dzieje w na-
szych emocjach, wyzwaniach, ktére przed
nami stoja, nagle sie okazuje, Ze one zmie-
niaja swoj kaliber. Staja si¢ duzo bardziej
graniczne, ocierajace o co$, co jest ludz-
kim dramatem, przerazeniem, tzami dzie-
ci, }zami rodzicéw, nadziejq na to, co przy-
niesie przyszlos¢, nadzieja, ze nie zabija
meza, ktory walczy na Ukrainie. Nagle sie
okazuje, ze robimy mniej wiecej to samo,
tylko bardziej jest to zwielokrotnione na
poziomie emocji, odpowiedzialnosci, co
wymaga wigkszego poziomu skupienia
mentalnego, zaangazowania w konkretny
cel, ktory jest strasznie wazny.

ED: Ojcze Filipie, jeste$ psychologiem

i psychoterapeuta. To wlasciwie cale lata
Twoich doswiadczen, to co na co dzien
w tej chwili, te spotkania, te rozmowy,
ktdre prowadzisz, ktore spotykaja Was,
s3 niewatpliwie, zupelnie bez poréwna-
nia z do$wiadczeniami poprzednimi.
Choc¢ te dzieci, ktore trafiajg takze do
Hospicjum, najczesciej sa z grupy dzieci
z niepelnosprawnosciami.

OF: Kiedy rozmawia si¢ z rodzicami Dzie-
ci z Ukrainy, méwig oni, Ze z jednej stro-
ny boja si¢ o dziecko, ktdre moze umrze¢
ze wzgledu na chorobe, zagrazajaca zyciu,
jednoczesnie boja si¢ o siebie, bo tez moga
umrze¢ w kontekscie wojny, bo spadaja
bomby. Boja si¢ o swoich bliskich, ktorzy
tez moga umrzec. Zwroé¢my uwage na to,
ze ocieramy sie w trojnasob o $mierc. Jesz-
cze jest obok tego nadzieja na to, ze doje-
dziemy do granicy, ze ktos sie nami zajmie
za granicg, gdzie nie jedlismy dwie doby,
nie pili$my prawie nic, bo nie byto co. Na-
dzieja na to, ze ta opieka bedzie wlasciwa

i odpowiednia, ze dziecku nic si¢ nie sta-
nie. Nagle si¢ okazuje, Ze naktada si¢ taka
ilo$¢ emociji, ze gdy ja przyjmuje te rodziny
z granicy, to widze takg ogromng ambi-
walencje. Z jednej strony mam sie cieszyc,
ze juz zyjemy, ze przeszliSmy przez grani-
ce polska, i ta ulga, bo to byto marzenie,
czesto stojac piecdziesiat godzin w kolej-
ce na granicy bez jedzenia i picia. Jest ulga,
ale zaraz potem, jest ogromne zmeczenie,
ogromne wyczerpanie emocjonalne i ta-
kie pomieszanie dwdch zakresow. Z jednej
strony ziécila si¢ nasza nadzieja, ze jeste-
$my w Polsce, bo o tym marzylismy, ale za-
raz potem, wlasnie takie zmeczenie, przy-
woze dziecko o 3 w nocy do hospicjum,

i ta matka z tym dzieckiem kiadzie sie i §pi
przez czternascie godzin. Gdy nasz lekarz
puka rano do drzwi delikatnie z pielegniar-
ka, zeby zbadac to dziecko, wtedy matka
sie zrywa, z krzykiem i ptacze, bo gdzies
tam jakie$ demony sie pojawily, Ze nie wia-
domo, gdzie jest. Aparat pojeciowy czlo-
wieka jeszcze nie zatapat co sie dzieje, ze
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$pie wygodnie w swoim nowym f6zeczku
w Polsce, ze nic mi nie grozi. Nagle to pu-
kanie do drzwi wywoluje spazmy, krzyki,
tzy. Mamy wiec $wiadomos¢, ze potrzeba
ogromnej delikatnosci. I mowi sie, ze jak
sie wyciagnie z zamrazarki mrozonke, to
trzeba poczekad, az odtaje, az ten 16d pu-
$ci, wtedy bedziemy mogli co$ z tym dalej
robi¢, to dajemy te pierwsze dni na odtaja-
nie. Pelna akceptacja, wszystkie potrzeby
zaspokajane i te nasze rodziny z Ukrainy
nagle przywracaja w sobie poczucie, ja
bym powiedzial wartosci i godnosci, bo to
s3 obie te zmienne, ktére ptyng z doswiad-
czenia poczucia bezpieczenistwa, ze nic zte-
go im si¢ tutaj nie stanie.

ED: Dom Malego Ksiecia przyjmuje
mamy, niektore juz odjechaly.

OF: W tej chwili przyjeliémy juz 20 ro-
dzin, dwie pojechaty do Otwocka, jed-
na do Gdanska, jedna do Rzeszowa.
Jedna rodzina pojechata do Danii, po
paru dniach pobytu u nas. Oczywiscie
te mamy sie juz organizuja, maja dyzu-
ry sprzatania kuchni, sprzatania koryta-
rza, dbania o dzieci. Ojcowie - juz sze$ciu
- poszlo do pracy. Teraz przyjmujemy
kolejng, pielegniarke dwujezyczna, ktora
w Polsce konczyta studia medyczne, ma
licencjat z pielegniarstwa i jej praca be-
dzie dla nas bezcenna.

ED: Ojciec Filip Buczynski zaprosil do
studia i przyjechala z ojcem jedna z Pan,
Pani Natalia, ktora bardzo serdecznie
witamy. Natalia Makei, $piewa, two-
rzy, jest poetka, przyjechata do Lublina
z Charkowa. Znalazla swoj dom wraz
ze swoim synkiem Jarostawem w Domu
Malego Ksiecia. Witamy serdecznie, ta
droga byta bardzo, bardzo dluga.
NATALIA MAKEI: Tak wyjechali$my

z Charkowa w czwartek, do Lublina do-
tarliémy w niedziele. Na dworcu bylo
bardzo wiele 0sob, ogrom ludzi. Jeste$my
rodzicami dziecka z niepelnosprawno-
$cia, byto kilka takich rodzin z dzie¢mi

z niepelnosprawnoscig ruchowa, wsiedli-
$my do pociggu. Nasze dzieci sg niepel-
nosprawne, one nie moga chodzi¢, czesto
jezdza na wozkach. To stali$my, to sie-
dzielismy, to lezeliémy, bylo bardzo tlocz-
no, to byla bardzo trudna, cigzka droga.

ED: Natalia, w Twojej pieéni Spiewasz

o swoim synu. Jaroslaw jest dzieckiem
z niepelnosprawnoscia. Spiewasz, ze je-
stes jego mama i unosisz go na skrzy-
dlach, macie wspolne skrzydla. A co
zrobila ta straszna wojna, jak teraz od-
nalezliscie sie w Domu Malego Ksiecia?

NM: Kiedy przyjechalismy, byta noc, spo-
koj, pierwsza noc w czysciutkim poko-
ju, tesknimy za naszymi najblizszymi, oni
tam zostali, m6j maz i starszy syn zostali,
ja wiem, ze jest jeszcze bardzo wiele ro-
dzin, ktory czekaja, na to, by ucieka¢ od
wojny. Jestem ogromnie wdzigczna za
opieke ojcu Filipowi, Wam Polakom, Pol-
sce, za to co robicie dla nas, to bezcenne.

ED: Pamietasz stowa wiersza, ktory

w Twoim sercu i Twojej duszy, w Twoim
bolu powstal?

NM: To piesn o tym, co dzieje si¢ teraz,
co czujg ludzie, ktdrzy nie chca takiego
ocalenia, pamietam te pie$n, tak pamie-
tam, ten wiersz powstal niedawno. Do-
brze pamietam wydarzenia Lugansk, Do-
nieck, i teraz dotarlo to do nas i do calej
Ukrainy.

RL: Co chcialabys$ powiedzie¢ nam
wszystkim, §wiatu?

NM: Z calego serca pragne, aby nasi
zolnierze zwyciezyli, dlatego ze wszyst-
kim naszym dzieciom, wszystkim nam
potrzebny jest spokoj. Chcemy rosnac,
chcemy sie rozwija¢, chcemy zy¢ w spo-
koju. My nie chcemy ratunku Rosji, nie
bylo nas od czego ocala¢, ja sama uro-
dzitam si¢ w Rosji, moja mama jest Ro-
sjanka, ale ja od wielu, wielu lat miesz-
kam w Ukrainie, Zyje w Ukrainie, i nigdy
nikt mnie nie krzywdzil. Nikt nie dys-
kryminowal za méj rosyjski, zawsze czu-
tam sie wolna i zytam pigknie. Jestem
obywatelka Ukrainy, jestem Ukrainka.
Jarostaw czuje si¢ dobrze w Lublinie,
bardzo podoba mu sie¢ w radiu, u$mie-
cha si¢. Wszystkie dzieci chcg sie cieszy¢,
bawi¢, by¢ szczesliwe i zy¢ w pokoju

W Swojej ojczyznie.

RL: Takich rozmoéw, rozméw w cztery
oczy, rozmow na ucho, takiego czasu by
wysluchac jest wiele. Wy staracie si¢ by¢
blisko.

OFB: To jest tak, ze Pani Natalia do mnie
podeszta i powiedziata ,Ojcze, ja chce
porozmawia¢, ale 10 min potrzebuje’,
»Oczywiscie, jestem do dyspozycji”. Po-
prosifem tez naszych pracownikow, zeby
sie dowiedzieli z jakimi talentami przyby-
ty do nas osoby z Ukrainy.

RL: Zeby si¢ dowiedzieli, kto jakimi ta-
lentami dysponuje, Pani Natalia pieknie
$piewa, jak uslyszelismy.

OFB: A zaraz potem od jednego tatusia
dowiedzieli$my sie, Ze naprawiat drukarki,
u siebie w Ukrainie, miat swoj punkt. Ta-
kie tez kryterium przyjeliémy przy wyborze

pracy, bo mielismy 3 pracodawcow, rozne
grupy umiejetnosci, ktore sg potrzebne,

u kazdego inne. I udalo sie tak to dostoso-
wac, ze dwdch panow poszlo tu, dwoch tu,
a tamtych dwodch tam, i kazdy jest zadowo-
lony. To jest fantastyczne, bo gdzie$ tam te
osoby sa ze swoim doswiadczeniem zawo-
dowym, ze swoimi umiejetnosciami, ta-
lentami i pasjami. Nagle sie okazuje, ze oni
moga u nas dalej si¢ rozwijac.

RL: Warto takze powiedzie¢ o tym, co
dzieje si¢ kazdego dnia, niezaleznie od
troski i wielkiej uwagi dedykowanej go-
$ciom z Ukrainy, bo hospicjum zyje swo-
im zyciem.

OFB: Wszystkie nasze dzieci, ktore s pod
nasza opieka sg nasze. I obojetnie czy sa
to polskie rodziny, ktérym pomagamy

w ramach opieki paliatywnej, w tym sa-
mym zakresie pomagamy wszystkim in-
nym naszym pacjentom. Dzieci z Ukrainy
- to s3 nasi pacjenci, ktorych rozliczamy
do Narodowego Funduszu Zdrowia. Sg

to po prostu nasi Podopieczni, opiekuje-
my sie calg rodzing i mamy $wiadomo$¢,
ze takg samga energie, serce, umiejetno-
$ci, wkltadamy w to, zeby kazdej z tych ro-
dzin i jednej i drugiej zylo si¢ dobrze. Pod
opieka mamy rodziny buddyjskie, muzut-
manskie, rodziny niewierzace i wszyst-
kie odmiany chrze$cijanistwa. Wszystkim
tym rodzinom chcemy pomdc tak samo.

RL: Najwazniejsze jest dziecko i rodzina.
OFB: Bo to jest cztowieczenstwo, powie-
dzialbym gornolotnie na poziomie fi-
lozoficznym, humanizm, czyli wymiar
spoleczenstwa, ktory stanowi ogromna
wartosc.

RL: Na zakonczenie naszego spotkania,
Pani Natalia jest juz ze swoim Jarosla-
wem, ktory jest dzieckiem pogodnym, ra-
dosnym i wszedzie go stychac, wiec ogla-
da w tej chwili to, co sie dzieje si¢ za szyba
radia, cho¢ jest pozny wieczér. Bardzo
serdecznie dziekujemy za wizyte w na-
szym radiu i Zegnamy si¢ z Pafistwem
utworem muzycznym w wykonaniu wla-
$nie Pani Natalii, mamy Jaroslawa, ktora
gosci w Domu Malego Ksiecia. Wszyscy
Ci, ktorzy znaja jezyk ukrainski, a co-

raz bardziej rozumiemy po ukrainsku,

z pewnoscia odnajda to, co najwazniej-
sze w tej piesni - te skrzydla, ktore matka
roztacza nad dzieckiem z niepelnospraw-
noscia, ta milos¢, ktora zawsze jest milo-
$cia nie do pokonania, o tym $piewa Pani
Natalia.

Dziekuje za rozmowe.
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Lista pacjentow LHD im. Matego Ksiecia 2021
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5

(o)}

11
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20
21
22
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28
29
30
31
32
33
34
35

36

37
38
39

40
41
42
43

44

45
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Nazwisko

i imie

Amelia A.
Katarzyna Z.
Maciej S.
Mateusz P.
Antoni K.

Oskar G.
Marcin D.

Amelia G.
Kacper D.
Igor Z.

Wiktor C.

Aleksander K.

Ignacy N.
Aneta K.
Aniela W.

Stanistaw K.
Filip J.
Andrzej N.
Cezary B.

Alicja K.
Karolina D.
Natalia L.
Antonina W.
Kuba P.
Krystian L.
Klaudia T.
Maciej L.

Krystian T.
Matgorzata P
Antoni B.
Agata K.
Maciej M.
Kamil L.
Nikodem R.
JanS.

Dawid G.

JanR.
Nikola B.
Alina O.

Hubert F.

Pawet P

Tymoteusz A.

Kuba D.
Alan L.

Mikotaj M.
Patryk M.

Rozpoznanie

Zespot Edwardsa

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, Zespot Klinefeltera, niedoczynnosé tarczycy
Choroba Hallervordena-Spatza

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

Ceroidolipofuzcynoza, padaczka objawowa

Szczegodlne zespoty padaczkowe z hypsarytmia i SBA, encefalopatia padaczkowa,
dysplazja biodra prawego

Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespot Canavana, padaczka

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, padaczka, wczesniactwo 29HbD,
zespot krotkiego jelita, refluks zotadkowo-przetykowy

Miopatia miotubularna, ubytek przegrody miedzykomorowej

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wodogtowie pokrwotoczne, skrajne wczesniactwo,
retinopatia wczesniacza

Encefalopatia, kardiomiopatia, Zespot Brugadow
Mdzgowe porazenie dzieciece, epilepsja, stan po ostrej niewydolnosci oddechowej

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, przewlekta niewydolno$¢ oddechowa,
zespdt wad wrodzonych

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, inne wady rozwojowe
Zespot Edwardsa
Wady rozwojowe mdzgu

Mozgowe porazenie dzieciece, niewydolnos$¢ oddechowa,
stan po tracheostomii i gastrostomii, Zespét Downa

Zespdt Patau, wada serca, kardiomegalia, rozszczep wargi i podniebienia
Mozgowe porazenie dzieciece, gastrostomia

Maozgowe porazenie dzieciece, padaczka, status gravis

Maozgowe porazenie dzieciece, postac ciezka, skolioza

Padaczka, miopatia

Rdzeniowy zanik migsni

Choroba Hallervordena-Spatza

Wrodzone wady rozwojowe, rozszczep podniebienia, wady wrodzone koriczyn dolnych,
podejrzenie zespotu Sticklera, ubytek przegrody miedzykomorowej

Mozgowe porazenie dzieciece, padaczka

Zespdt Canavana, padaczka, zaburzenia potykania

Zespot Canavana

Wrodzone wady rozwojowe serca

Stan po zapaleniu mézgu, niedowtad czterokoriczynowy, padaczka

Kurczowe porazenie dzieciece, padaczka, encefalopatia, niedoczynnos$c tarczycy, kacheksja
Mdzgowe porazenie dzieciece, niewydolnos¢ oddechowa, skrajne wezedniactwo 23hbd
Padaczka uwarunkowana genetycznie, opdznienie rozwoju

psychoruchowego w stopniu gtebokim

Zespoty wrodzone wad rozwojowych,

zespot Bezkwitha-Wiedemanna, tracheostomia, gastrostomia
Wrodzone wady serca

Encefalopatia, wodogtowie, padaczka, toxoplazmoza wrodzona

Rozszczep kregostupa ledZzwiowego z wodogtowiem,
wtérne nadcisnienie, pecherz neurogenny

Zespot Downa, wada serca
Wodogtowie, inne delecje czesci chromosomu
Padaczka, stan po zapaleniu ptuc, stan po odmie optucnowej

Wodogtowie, padaczka, mézgowe porazenie dzieciece,
uposledzenie umystowe w stopniu gtebokim

Skrajne wczesniactwo, przewlekta niewydolnos¢ nerek, dysplazja oskrzelowo-ptucna,
refluks zotadkowo-przetykowy

Nowotwor ztosliwy, padaczka, uposledzenie rozwoju umystowego
Ciezka zamartwica urodzeniowa, encefalopatia

Data

urodzenia

2008
2006
2005
1998
2012

2007
2014

2010
2008
2006

2014
2013

2014
2003
2015

2014
2017
2017
2009

2017
2004
2003
2008
2017
2017
2008
2018

2001
2017
2017
2018
2011
2004
2019
2019

2019

2019
2019
2020

2014
2020
2019
2005

2020

2009
2020

wypis
wypis

Wypis

zgon

zgon
zgon

31.01.2021
31.05.2021

6.08.2021

29.05.2021

3.07.2021
9.04.2021

48
49

50

51

52

53
54
55
56
57

58
59

60

61
62
63
64
65

66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76

77
78
79
80
81
82

Weronika H.
Zofia K.
Mikotaj J.

Mikotaj K.

Mitosz S.

Laura K.

Aleksandra K.

David G.
Antonina M.
Kacper B.
Wiktor Z.

Jakub K.
Julia B.

Nikola S.

Anna P.
Dawid G.
Eliza Z.
Ignacy K.
Weronika S.

Pawet S.
Adrianna G.
Natalia G.
Sylwia M.
Marcel S.
Lena K.
Julia A
Mateusz B.
Nina T.
Dominik Z.
Patrycja W.

Hanna B.
tugja K.
Dawid P.
Emilia H.
Laura M.
Marcelina H.

Encefalopatia wczesniacza, refluks zotagdkowo-jelitowy, dysplazja oskrzelowo-ptucna
Choroba Krabbego, zespét Westa, szczegdlne zespoty padaczkowe

Zespot Downa, nadcisnienie ptucne, otwor w przegrodzie
miedzykomorowej, otwor w przegrodzie miedzyprzedsionkowej

Inne wady rozwojowe jelit - choroba Hirschprunga, spodziectwo inne,
wrodzone zwezenie zastawki pnia ptucnego, inne okreslone zespoty wad wrodzonych,
Zespot Mowata-Wilsona

Dysplazja oskrzelowo — ptucna, inne okreslone wady rozwojowe
modzgu, wrodzone obnizone napiecie miesniowe

Miopatia wrodzona, niedokrwistos¢, ubytek przegrody
miedzyprzedsionkowej

Mdbzgowe porazenie dzieciece, padaczka, tracheostomia, gastrostomia
Dystrofia mie$niowa, osteoporoza

Zespot Edwardsa, wezesniactwo

Mukopolisacharydoza typ Ill, padaczka

Zespot niedorozwoju lewej czesci serca, wrodzone wady rozwoju przegréd Seca, ubytek
przegrody miedzykomorowej

Guz pnia mézgu

Skrajne wczesniactwo, ciezka zamartwica, drgawki,
dysplazja oskrzelowo-ptucna

Zespot Downa, ubytek przegrody przedsionkowo-komorowej,
pierwotne nadcisnienie ptucne, niedoczynnosc tarczycy

Glejak pnia mézgu

Osteosarcoma, przerzuty do ptuc

Mdzgowe porazenie dzieciece, wodogtowie wrodzone, niedoczynnos¢ tarczycy
Padaczka lekooporna, wada wrodzona prawej pétkuli mézgu

Wrodzone wady rozwojowe aorty, ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej, ubytek
przegrody miedzykomorowej

Osteosarkoma kosci piszczelowej lewej, wieloogniskowe meta do ptuc
Zespdt wad wrodzonych dot. gtowy i twarzy

Nowotwor ztosliwy mézgu

Nowotwor ztosliwy pnia mézgu

Encephalopatia niedokrwienna, niedoczynnos¢ przysadk.

Schytkowa niewydolnos¢ nerek

Zespot Edwardsa, NO, NK

Zespot wad wrodzonych

Zaburzenia napiecia miesniowego SMA

Ostra biataczka lifoblastyczna, niedokrwistos¢, matoptytkowosc

Kurczowe porazenie czterokoriczynowe, wodogtowie,
stan po tracheostomii i gastrostomii

Mdzgowe porazenie dzieciece, padaczka, retinopatia OLP

Ostra encefalopatia, padaczka, porazenie mézgowe

Nowotwor ztosliwy mdzgu

Mdzgowe porazenie dzieciece, padaczka

Wodogtowie, skrajne wczesniactwo, zaburzenia napiecia miesniowego
Padaczka lekooporna, wodogtowie, niedoczynnosc tarczycy

Narodzili sie d

2019
2019
2021

2020

2021

2021

2009
2006
2021
2006
2020

2005
2021

2021

2014
2006
2020
2020
2020

2004
2007
2016
2008
2017
2015
2021
2020
2020
2019
2018

2013
2015
2009
2008
2021
2016

a Nieba

zgon
wypis
wypis

zgon
WYDIs
zgon
zgon
wypis
wWypis
zgon
wypis
zgon

zgon

wypis
wypis
wypis

zgon

23.06.2021
30.09.2021
10.08.2021

2.06.2021
18.10.2021
14.01.2021

3.01.2021

5.07.2021
30.06.2021

6.04.2021

5.05.2021

7.05.2021
22.05.2021

23.07.2021
10.09.2021
23.09.2021

26.10.2021

Podopieczni, ktérzy odeszli od nas w okresie od wydania ostatniego numeru Informatora

ANNAP. DAWID G. VASYL H.
ur.29.06.2014 ur. 29.01.2006 ur. 31.12.2008
zm. 8.03.2022 zm. 23.02.2022 zm. 27.03.2022

KRYSTIANT.
ur. 18.06.2001

zm. 11.04.2022
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