BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

LUBELSKIE
HOSPICJUM
DLA DZIECI
im. Malego Ksiecia www.hospicjum.lublin.pl

_J W numerze
miedzy innymi:

* Artystyczna dusza
Anastazji

W Rézana Mama
X Rozmowa z mama Anieli

W Akcja Twéj Dar Serca
dla Hospicjum

Materiat promocyjny zostat sfinansowany
ze srodkow finansowych pochodzacych
Z 1% podatku dochodowego od 0s6b fizycznych.

Rozporzadzenie Przewodniczacego Komitetu do spraw Pozytku Publicznego z dnia 24.10.2018 r. (Dz.U. poz. 2053)



BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

=» O.DRFILIP LESZEK BUCZYNSKI
Prezes Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia

Maty Ksigze

INFORMATOR LUBELSKIEGO
HOSPICJUM DLA DZIECI
IM. MALEGO KSIECIA

Na oktadce: Laura
(podopieczna LHD)

|7 TYTULEM WSTEPU

UBOGACENI...

Serdecznie witam Panstwa na famach naszego hospicyjnego
Informatora. Jubileusz 25-lecia za nami, podsumowania zrobione,
Swietowanie zakonczone.

Ostatnio mielismy na terenie naszego Domu Matego Ksiecia

,Koncert wdziecznosci i przyjazni” Nasi artysci z Ukrainy, mieszkajacy od

ponad roku pod naszym dachem wyspiewali nam swoje zycie.
Byto o mitosci i tesknocie, o bdlu i zalu, o radosci i nadziei. Koncert ten
byt dedykowany naszym pracownikom, ktérzy od drugiego dnia
wojny pomogli blisko 50 rodzinom hospicyjnym z Ukrainy, ktére
czasowo, badZ do chwili obecnej (22 rodziny) sa pod opieka
naszego Hospicjum. Trudno poja¢, bo i empatia nie pomoze,
co moze czu¢ matka, ktdra zostawia meza w kraju, by walczyt,
a sama, z dzieckiem majacym chorobe $miertelnga, ucieka
w obce strony, majac nadzieje, ze znajdzie potrzebna pomoc.
Tyle niewiadomych z poczuciem, ze nie ma alternatywy.
Albo zostaniesz i giniesz ty i twoje dziecko, albo uwierzysz
osobie, ktéra mato znasz, ze tam, w Polsce, pomoga. A gdy
juz z nami sg, to dowiaduja sie, ze domu juz nie ma, albo,
ze whasnie zgineta sasiadka, albo brat. Przerazajace wspo-
mnienia, przerazajaca rzeczywistos¢, przerazajace rokowa-
nia dla dziecka na przysztosc.
Jak to pomiescic?
Czuje sie ubogacony, bez wzgledu na to ile Zycie przynosi
wyzwan i smutkdw. Kiedys na to méwiono,dar spotkania”
Mam nadzieje, ze wrdcg do siebie wspominajac koncert
wdziecznosci i przyjazni, ktéry trwa juz od blisko
16 miesiecy.
Dziekuje Wam, przyjaciele naszego Hospicjum za wszelakie
wsparcie, jest bezcenne.
Jednoczesnie prosze o Wasz 1,5% podatku od dochodu,
bo dzieki Waszej pomocy w zesztym roku, udato sie zasypac dotek
niedoszacowania naszej opieki paliatywnej, ktore wyniosto
2,8 mIn ztotych.

Dziekuje i pozdrawiam. /{,
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ROZMOWA

Artystyczna dusza
Anastazjl

Rozmowa z panig llona,
mama naszej podopieczne;
Anastazji

Jaki byly poczatki choroby Anastazji?
Nasza corka Anastazja ma prawie 9 lat
i urodzita sie zdrowa, nie bylo zadnych
objaw6w choroby. Od matego byta taka

»artystyczng duszg” i rozwijala si¢ pra-
widlowo, tak jak inne dzieci. Kiedy mijat
pierwszy roczek zaniepokoilo nas, Ze ma
trudno$ci w stawaniu na nézkach. Ale
wbrew wszystkiemu radzita sobie z cho-
dzeniem i siadaniem. Wiedzielismy, ze
musimy skonsultowa¢ to z lekarzem.
Dtugo czekali$my na prawidtows dia-

gnoze i rozpoznanie, ze to SMA (Rdze-
niowy zanik mie$ni).

Na tamten moment informacji o cho-
robie SMA bylo niewiele. Pamietam,
jak przeczytalam w dwodch zdaniach, ze
dzieci z ta choroba dlugo nie Zyja i nie
ma skutecznego leczenia. Z czasem cho-
roba u naszej corki zaczeta postepowac.
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CIEPLE pozdrowienia

SItA wrodzinie

Anastazja przestata chodzi¢, a pdzniej
nie mogta nawet usta¢ na nézkach.

Nie poddawali$my sie i szukali$émy
sposobu, zeby pomdc dziecku. Dowie-
dzielismy sie, ze na $wiecie jest dostep-
ny lek na SMA i czekalismy z niecier-
pliwoscia, kiedy bedzie on dostepny na
Ukrainie. Liczyliémy na to, ze Anastazja
bedzie mogta skorzystac z tego leczenia.
Wybuchta wojna na Ukrainie i wyje-
chalismy do Polski, gdzie trafilismy do
Lublina pod opieke Hospicjum Malego
Ksiecia. W tej sytuacji liczyly sie tylko
nasze dzieci, Anastazja ma mlodszego
brata. Musieliémy zadbac¢ o ich bezpie-
czenstwo i dostep do opieki medycznej
oraz lekéw dla chorego dziecka.

Udalo si¢ zakwalifikowa¢ Anastazje

do leczenia w Polsce?

Na dzien dzisiejszy lek na SMA jest za-
rejestrowany w Polsce i Anastazja za-
kwalifikowala sie do jego otrzymania,
jest refundowany i podawany w szpitalu.
Od czasu, kiedy Anastazja otrzymuje lek
jeste$my z mezem spokojniejsi i moc-
niejsi psychicznie. Widzimy juz efekty

i poprawe stanu zdrowia, wzmocnily
sie miesnie i Anastazja zaczela chodzic.
Stala si¢ mocniejsza fizycznie, aktyw-
niejsza i co najwazniejsze leczenie za-
trzymatlo postep choroby. Ma tez wiecej
sity w rekach i moze tworzy¢ swoje pra-
ce plastyczne, co wczesniej sprawiato
Jej wiele trudnosci. Zapisalam corke na
kurs rysowania, zeby mogta robi¢ to, co
lubi. Rysowanie sprawia Jej wiele rado-
$ci. Robimy wszystko, zeby funkcjono-
wala, jak Jej rowiesnicy i miata szczg$li-
we dziecifistwo.

Jaka pomoc otrzymujecie
od Hospicjum?
Jestesmy pod opieka Hospicjum od pierw-
szego dnia przyjazdu do Lublina. Zamiesz-
kali$my w Domu Malego Ksiecia, a od
kilku tygodni mamy swdj kat w samo-
dzielnym mieszkaniu. Anastazja jest pod
opieka Hospicjum domowego, mamy re-
gularne wizyty lekarskie i pielegniarskie.
To bardzo wazne, ze corka jest pod stalg
opieka medyczna. Na Hospicjum mo-
zemy liczy¢ caly czas, otrzymujemy
potrzebne leki i srodki pielegna-
cyjno-higieniczne. Jak jest po-
trzebna konsultacja medycz-
na mozemy liczy¢ na wsparcie.
Jestesmy bardzo wdzieczni za
pomog, ktérg otrzymujemy od
Hospicjum. Anastazja ma za-
pewniong stalg rehabilitacje w ra-
mach opieki hospicyjnej, przy-
jezdzamy na umoéwione zabiegi
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imasaze, co przy chorobie SMA jest nie-
zwykle istotne.

Anastazja uczy sie w polskiej szkole?
Tak, jezdzi na zajecia do polskiej szko-
ty w Lublinie. Méwi, ze teskni za dzie¢-
mi z Ukrainy i ma nadzieje, Ze wroci

do ukrainskiej szkoty, ale jest zadowo-
lona z nowej klasy. Wazne, ze moze si¢
uczy¢, rozwijaé i przebywa na co dzien

z réwiesnikami. Szkota jest dostosowana
do potrzeb niepelnosprawnego dziecka.
Anastazja ma asystentke w szkole i jest
to pani z Ukrainy, ktéra pomaga Jej w co-
dziennym funkcjonowaniu na terenie
szkoty. Pani wychowawczyni chwali cor-
ke, ze jest zdolna i starannie wykonuje
prace szkolne. Cérka bardzo lubi zajecia
na basenie prowadzone przez instruk-
tora. Jest to $wietna forma rehabilitacji
dla corki. Bardzo sie ciesze, ze uczy sie

Rodzina to najwiekszy
skarb. Czasami, jako
spofeczenstwo, zbyt
mocno koncentrujemy sie
na innych i zapominamy
o swoich najblizszych.

w polskiej szkole i ma mozliwo$¢ ciagle-
go rozwoju, zaréwno intelektualnego, jak
i fizycznego.

Czego uczy Was na co dzien Anastazja?
Jezyka polskiego (usmiech). Cérka coraz
tadniej moéwi po polsku, a my staramy sie

nadazy¢ i uczymy sie od Niej. Osobi-
$cie musze powiedzied, ze zmienitam
sie od momentu, kiedy Anastazja
pojawila sie na $wiecie, a szczegdlnie
od czasu niepewnosci w oczekiwa-
niu na diagnoze. Wczesniej wszyst-
ko bratam do serca, czesto plakatam,
gdy kto$ sprawil mi przykro$¢, a te-
raz mam znacznie silniejszy charak-
ter. Wiem, Ze musze walczy¢ o dziec-
ko i $miato i§¢ do przodu. Anastazja
jest bardzo pogodnym dzieckiem i to
wplywa pozytywnie na cala nasza ro-
dzine. Jej nastawienie i rados¢ z zycia
sa dla nas najwieksza motywacja do
dzialania.

Jaka wiadomo$¢ swiatu chcieliby-
$cie dzisiaj przekazac?

Rodzina to najwigkszy skarb.
Czasami, jako spoleczen-

stwo, zbyt mocno kon-

centrujemy si¢ na innych

i zapominamy o swoich
najblizszych. Po latach do-
$wiadczen wiem, ze nie nale-

zy martwic sie co pomysla inni i nie
zaprzatac sobie gtowy drobiazga-
mi. Zycie pokazuje, ze tak naprawde
wszystko, co potrzebne jest blisko nas
- a unas jest to nasza rodzina.

Gdybyscie mogli wypowiedzie¢
marzenie - co by to bylo?
Najwazniejsze, zeby dzieci byly zdro-
we, a Anastazja, zeby chodzila. Na-
szym najwiekszym marzeniem jest,
zeby zostala odkryta taka metoda le-
czenia, ktdra postawi corke na nogi

i Ona pojdzie — nawet nie pojdzie -
Anastazja wtedy pobiegnie.
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ROZMOWA

Gdy chcemy opowiedziec o rzeczach
niezwyczajnych, cadownych, to mozemy
uzy¢ do tego bajki. Panistwa rodzina cos
takiego niezwyczajnego i cudownego
przezyla. Jak zatem moglaby nazywa¢
si¢ bajka o Was?

Hmm. .. Na niebo przyjdzie jeszcze czas...
Bytaby to bajka o aniofach, a konkretnie
jednym z nich, ktory urodzit si¢ bez skrzy-
del. Wielokrotnie probowat wzbi¢ si¢ do
nieba, ale bezwladnie opadal na ziemie.

I tak zostal wérdd swojej nowej rodziny.
Otoczony mitoscig zaczal uczy¢ zycia na
opak innego niz dotychczas im znane.

Ten Aniol to wasza Anielka. Ale
bohaterdw tej bajki jest wiecej: Mama,
Tato, Hania, Leo$ i...?

Najmlodsza Ninka.

A wiec: Dawno, dawno temu, zyli sobie
Mlodzi Ludzie, ktérzy mieli wielkie
Serca pelne milosci... Moze by¢?

Oj dawno... Tak, tak mogtaby rozpo-
cza(¢ sie ta historia. Potem pojawila sie
nasza starsza coreczka, Hania. A jakie
byly poczatki historii Anieli? Rozpiera-
ta nas ogromna rado$¢ na wie$¢, ze na-
sza rodzina si¢ powigkszy. Niestety w 3
miesigcu cigzy, pani doktor, ktora pro-
wadzita ciaze Anielki, zauwazyla pewne
nieprawidfowos$ci w obrazie USG. Zo-
stalismy odestani do Warszawy na do-
datkowe badania. Do konca mielismy
nadzieje, ze specjalisci sie myla. Wynik
badania oraz postawa lekarza przyj-
mujgcego nas w kolejnej placowce byly
ogromnym ciosem. Nie w takim stresie
powinno rosna¢ nowe zycie pod sercem
matki. Kolejne badania niczego do dia-
gnozy nie wniosty. Obraz wciaz byt zty,
a rokowania niepewne. Kazano nam sie¢
przygotowac, ze w kazdej chwili moze
nastapi¢ poczatek lub koniec zycia na-
szej jeszcze nienarodzonej corki. Gdy
trafitam do mojej pani doktor na kolejne
badanie kontrolne, dostatam skierowa-
nie do szpitala. Tetno corki bylo coraz
stabsze. I tak Anielka urodzila sie przed-
wczednie, w ciezkiej zamartwicy. Nie sty-
szalam jej ptaczu, nie mogtam przytulic.
Od razu rozpoczela sie walka o kazdy,
nawet najmniejszy oddech. Po 1,5 go-
dzinnej reanimacji przewieziono corke
do szpitala dziecigcego. Zatozono rurke
intubacyjng, podlaczono do pomp, licz-
nych sprzetow ratujacych zycie. Poczatek
bez mamy, taty i siostry, ktora codzien-
nie tulita si¢ do mego brzucha $piewajac

/ panig Ewa, mama naszej podopiecznej Anielki
rozmawia psycholog, Barttomiej Jasiocha

MALE Fiki Miki

KOCHANA Aniela

Anielce znane dzieciece piosenki. Za-
miast tego oslepiajace $wiatta i ztowro-
gie dzwieki maszyn z pomieszczen OiT,
setki badan, wkiu¢, pierwszych operacji
i mnostwo drendw, kabli oraz cewnikéw.

Jak w wiekszosci bajek, zaczely sie
zmagania i emogje, ktore trudno
opisac... Trzeba zamkna¢ oczy

i sprobowac to sobie wyobrazic...

O niektorych wydarzeniach z zycia szpi-
talnego woleliby$my zapomnie¢. Tylko
jak bardzo trzeba panowa¢ nad swoja
pamiecig, by potrafic to zrobic?! Aniel-
ka codziennie zmagala si¢ ze swoim bra-
kiem skrzydet, kilka razy byla juz blisko
upragnionej chmurki, a mimo wszystko
wracala, raz po razie. W szpitalu poznali-
$my osoby, ktore byly z nami w tych nie-
zwykle trudnych momentach. Otoczy-

ty opieka, modlitwa, po prostu byty koto
nas i dla nas. Od nich dowiedzielismy

sie o tym, Ze ta historia moze mie¢ swoj
cigg dalszy w domu. I tak oto uslyszeli-
$my o Hospicjum. To byla szansa, zeby
serca przesta¢ dzieli¢ na dwojke dzieci.
W domu czekata na nas wowczas 4-letnia
Hania, ktdra siostre znata tylko z opo-
wiesci i krotkich filmow, ktére udawato
nam sie dla niej nakreci¢ ze szpitalnej sali.
A wie Pan, ze pamietam dzien, w ktérym
Anielka zostata przywieziona karetkg do
domu? W drzwiach balkonowych stata
ubrana w swoja najpickniejsza sukienke
Hania. W reku $ciskata kwiatek wykona-
ny z kolorowego papieru. Emocje byty tak
wielkie, ze z tego kwiatka niewiele zosta-
fo, ledwie mokre strzepki. Z zespotu ho-
spicjum przyjechata doktor Rafalska wraz
z pielegniarkg panig Krysia. Przywiozty
leki i potrzebny sprzet. Nauczyly obstugi
koncetratora, ambu, pompy zywieniowej,
monitora oddechu, pulsyksometru, ssaka
itp. A na koniec daly nadzieje, ktorej tak
bardzo nam wowczas brakowato.

A wiec w tej bajce sa Przyjaciele, a nie
bohater z magiczna r6zdzka, ktora
wszystko zmienia?

Gdyby mogt si¢ tylko taki bohater zna-
lez¢... Ale zaczelo sie nielatwe Zycie, bo
obarczone calodobowg opiekg nad dziec-
kiem chorym. Do tego proza codzienno-
$ci. Godziny spedzone na ssaku, kosz-
marne nawracajgce stany zapalne drog
oddechowych, tlenoterapia, naprzemienne
nocne dyzury z mezem, ciagle czuwanie,

8 kropli jednego leku, 15 drugiego, potowa
tabletki kolejnego, syropy, odzywki, inha-
lacja za inhalacja itd., itd. Wstajac noca do
Hani kontrolowali$my jedynie czy kotdra
nie lezy na podlodze, czy ma dobry i gle-
boki sen. U Anielki natomiast istotny
byl oddech. Zerkajac do niej sprawdzali-
$my czy zyje. Wiedzieliémy juz, ze naprawa
skrzydel jest niemozliwa, bo jak odzyskac¢
0§, czego fizycznie nie ma?! Nikt z nas

w koncu rézdzki, o ktorej Pan wspominal,
nie posiadal. Pomimo tej $wiadomosci
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dziatania wszystkich Zyczliwych nam os6b
pozwolily, zeby ta codziennos¢ stata sie
prostsza, fatwiejsza. Mogliémy dzieki Nim
by¢ blisko siebie. Zaczelismy skupiac sie
na tym, co tu i teraz oraz czerpac rado$¢

z drobnostek, dla innych pewnie nic nie-
znaczacych. Pojawili sie Przyjaciele, wspie-
rajacy we wszystkich wymiarach. Z po-
czatku nie mogtam uwierzy¢, jak to jest, ze
kto$ zupelnie nam obcy potrafi zadzwoni¢
poza swoim dyzurem w dniu wolnym od
pracy i by¢ szczerze zaangazowanym i za-
interesowanym tym, co si¢ u nas dzieje,
chetnym do niesienia pomocy od zaraz.
Tacy wlasnie sg Przyjaciele z Hospicjum.

Wasza historia potoczyta si¢ jednak

w dobra strone, prawda? Od walki

o przezycie do rehabilitacji, nauki
komunikowania sie i do relacji

z rodzenstwem.

0j, tak. Teraz staramy si¢ utrzymac ,,zdro-
wie” w stanie, w ktérym praca drég odde-
chowych Anielki nie ulegnie pogorszeniu,
bo to moze by¢ dla niej najwiekszym za-
grozeniem. A w chwilach, gdy jej kondycja
jest stabilna, mozemy zadba¢ o inne sfery
réwnie wazne i potrzebne w zyciu. Z wa-
szym zespolem medycznym jest to mozli-
we. Z paniami z oérodka dla niestyszacych
wprowadzamy system komunikacyjny
przystepny Anielce. A w koncu z Rodzing
i Rodzenstwem dbamy o to, co najwaz-
niejsze, o wigzi. Cudownie jest patrze¢, jak
Anielka na swoj sposob sie rozwija, zaska-
kuje nowymi pomystami, probuje prze-
kaza¢ to, co w glebi duszy ukryte. Jak nikt
inny potrafi wzruszy¢ si¢ na widok naj-
milodszej siostry. Codziennie gestem prosi,
abym spojrzata na Nine i tak jak ona za-
chwycita si¢ ponownie naszym rodzinnym
cudem. Gdy Rodzenstwo wraca ze szkoty
i przedszkola jest pierwszg, ktora z rado-
$cig wita ich od progu. Czeka na Ciocie

i Wujkéw z Hospicjum wypatrujac ich sa-
mochodu przez okno. Z dziecka, ktére nie
wykazywalo checi interakgji, przerazone-
go kazdym dotykiem kojarzonym pewnie
z bolem szpitalnym, Anielka stala sie cie-
kawg $wiata, pogodna dziewczynka, ktora
zwyczajnie chce by¢ i trwaé, mimo wszyst-
ko. Dzieki Hospicjum tez mozemy liczy¢
na dofinansowanie wyjazdu wakacyjne-
go — gdy stan Anielki na to pozwala - to s3
niezapomniane chwile, za ktdre jesteSmy
bardzo wdzieczni.

Zycie uratowane, pelne wielu
mozliwosci, ale i zagrozen. Za Anielka
zabiegi, operacje, wiele walk o wyjscie
z infekgji. Jak Panstwo spogladacie

w przyszlos¢, czego dla Anielki
potrzebujecie?

RODZINNY WYJAZD dzieki, Zakreconej Akcji”

ZABAWA z rodzeristwem

Nie wiemy, co przyniosa kolejne dni,
kiedy i jak zakonczy sie ta historia.
Chcieliby$my jedynie, aby w chwili
gdy znéw przyjdzie Anielce walczy¢,
zawsze byt obok kto$, kto nie pozwo-
li jej samej mierzy¢ si¢ z cierpieniem.
I stanowi¢ bedzie jej niewidzialne

skrzydla.

Jakie motto, moral, madros¢, Panistwu
przychodzi teraz do glowy, badz do
Serca? Ja juz swoje mam...

»Dokad zmierza zycie? Tam, gdzie Ty,
dopdki idziesz” (Stanistaw Jerzy Lec).
Norbury James napisat tez kiedys piekne
stowa o tym, Ze to nie cel jest wazny, a to-
warzystwo w podrozy.

Z miloscia, wiara i pomoca (Rodziny,
Hospicjum, Darczyncéw) to

iz bezradnoscia mozna si¢ mierzy¢...
Takie historie, jak Anielki, dodajg nam
sily do pracy.

A nam pewnosc, ze Anielka jest pod
mozliwie najlepsza opieka. Cieplo, zycz-
liwo$¢, jakimi nas obdarzacie s wprost
niewiarygodne. Swiadomo$¢, ze zaréwno
Anielka, jak i my jej najblizsi nie jeste-
$my w calej tej historii sami dodaje nam
ogromnej otuchy. Dziekujemy Wszyst-
kim: wspaniatej Zalodze Hospicjum

i Darczyncom, ktorzy je i nas wspiera-

j3. Zyczymy Wam wiary, mito$ci, nadziei
oraz poczucia, Ze to, co dzieje sie tu i teraz
ma sens — cho¢ czesto jest nietatwe.

/ Bogiem trzeba sie ktocic

=3 Autor: o. Filip Buczynski, Tomasz P. Terlikowski | Ksiazka o pomocy, przeprowadzaniu na druga strone i osobistych cudach.

dyby nie dostat od swojej dziew-
czyny pewnej ksigzki, dzis pewnie
nie bytby franciszkaninem. Jak
sam twierdzi, jego powotanie to jedna
z wielu niespodzianek, ktére przygotowat
dla niego Pan Bég. Ojciec Filip Buczynski
OFM juz ponad trzydziesci lat wypetnia
swojg misje, w wyjatkowy sposéb stuzac
nieuleczalnie chorym dzieciom, a takze
ich rodzicom. W Lubelskim Hospicjum
im. Matego Ksiecia pomaga im w walce
z chorobg i towarzyszy w odchodzeniu
7 tego $wiata. Jako doswiadczony psy-
choterapeuta i psychoonkolog wspiera
matych pacjentéw, a ich rodzicom daje
oparcie w procesie wychodzenia z zatoby.
W gtebokiej i poruszajacej rozmowie
opowiada Tomaszowi Terlikowskiemu
0 swojej fascynadji $w. Franciszkiem, kuli-
sach prowadzenia hospicjum perinatalne-
go, walce o zycie kazdego cztowieka oraz
0 sensie cierpienia. Franciszkanin we wzru-
szajacy sposob udowadnia czytelnikom,
Ze wszyscy mozemy stac sie narzedziem
Bozego Mitosierdzia, a takze zaswiadcza
o matych i duzych cudach, na ktére po-
winnismy otworzy¢ nasze serca i 0czy.

O. FILIP BUCZYNSKI OFM - zatozyciel
i prezes Lubelskiego Hospicjum dla
Dzieci im. Matego Ksiecia; franciszkanin,
psychoterapeuta; certyfikowany
psychoonkolog i superwizor Polskiego
Towarzystwa Psychoonkologicznego.

TOMASZ P. TERLIKOWSKI — polski
dziennikarz, filozof, publicysta i dziatacz
katolicki. Autor wielu ksigzek o tematyce
wiary oraz biografii, m.in. Wenanty
Katarzyniec, Maksymilian Maria Kolbe.

99 Ojciec Filip niezwykle poruszajgco,
a zarazem z wkasciwym dla siebie
poczuciem humoru, opowiada
o tajemnicach radzenia sobie
z chorobg i cierpieniem, trudno-
$ciach pracy w hospicjum, ale
przede wszystkim o cudach, ktérych
byt swiadkiem. Kazda rozmowa
z nim daje mi rados¢ i nadzieje.
Doswiadcza tego wszyscy, ktorzy
zanurza sie w tres$¢ ksigzkil
Magdalena Rézczka
aktorka
99 Ojciec Filip Buczynski, tworca
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci

Kupujac te publikacje
wspierasz Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia

KSIAZKE

W CENIE
417t
MOZECIE
ZAKUPIC NA:
www.sklep.
hospicjum.
lublin.pl

LUBELSKIE
HOSPICJUM
DLA DZIECI
im, Malago Ksigcia

im. Matego Ksiecia, to piekna postac.

Gteboko franciszkanski z ducha,

7 wielka wprawa porusza sie

W Naszym ponowoczesnym swiecie.

A jest to przeciez $wiat ztozony,

trudny i nieraz nad miare wymagaja-

cy. Dziefo o. Filipa i jego wieloletni

trud przynosza owoce. tatwo nie jest,

lecz za to wcigz tworczo. Jego

usmiech, zrozumienie dla kazdego

blizniego i gotowos¢, by pomdc

potrzebujgcym, sprawiaja, ze o. Filip

jest jednym z moich mistrzéw

i przyjacielem. A opowies¢ o jego

zyciu - przeciekawa. Polecam lekture!

Stanistaw Soyka

wokalista i kompozytor

99 Ojciec Filip. Tym, co go okresla, jest
mitos¢ blizniego. To wiadnie ja
nieustannie okazuje on cierpigcym,
odchodzacym i tym wszystkim,
ktorych los zaprowadzit przed
otwarte drzwi Lubelskiego

Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia — wyjatkowego miejsca,
w ktorym o. Filip $wiadkuje tym
trudnym chwilom; miejsca, ktére
promieniuje wrazliwoscig na los
drugiego czlowieka.
Bycie swiadkiem cierpienia dziecka
wyzwala wyjatkowe uczucia, a gdy
towarzyszy im przeczucie odej-
$cia, nieznosnie nasila sie dramat
rodzicdw. Przystan stworzona przez
o. Filipa przynosi ukojenie. Zespot
pracownikéw hospicjum to jeden or-
ganizm, w petni oddany temu dzietu.
Slad, jaki zostawia dziecko, ktére
przegrywa walke o zycie, utrwalony
zostaje w drzewie posadzonym na
pamigtke jego odejscia. Tych drzew
jest wiele. Nie tylko szumig one od
wiatru, lecz takze tworza muzyke
modlitwy za tych, ktdrzy sg juz po
tamtej stronie i wzmacniajg naszg
wiare w misje o. Filipa.

Leszek Mqdzik, scenograf
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KONCERT
V\/DZIECZNOSCI
| PRZYJAZNI

/ a nami wyjatkowy koncert pol-
aim_ skich i ukrainskich muzykéw w
gescie wdziecznosci dla pracowni-
kow i przyjaciot naszego Hospicjum.
Koncert byt okazjg do integracji
polskich i ukrainskich rodzin naszych
Podopiecznych. Pieknie dziekujemy
artystom: Natalii Makei, Ryszardowi
Borkowskiemu oraz naszej Pod-
opiecznej Alionie za wspdlne, wzru-
szajace chwile.

BEZPtATNA SZKOt A RODZENIA ZAPRASZA

Lgezp’ratna Szkota rodzenia Rézana
Mama to efekt naszej pasji porodem
i checi odczarowania porodéw zwiasz-
cza tych szpitalnych. Chcemy mowi¢
o tym, ze pordd wcale nie musi bo-
le¢, Ze kazda kobieta moze przezy¢
swoj pordd tak, jak tego pragnie i to

na réznych poziomach zaréwno
duchowym, jak i emocjonalnym.

Kobieta rodzaca musi czu¢ sie
dobrze w swoim ciele na kazdym
etapie trwania porodu. To dobre
samopoczucie chcemy wiasnie za-
cza¢ budowac w przysztych rodzicach,
bo nie tylko mama ale réwniez tata jest
bardzo wazny. Chcemy, zeby przyszli
rodzice czuli sie u nas jak w domu, swo-
bodnie i wygodnie. Nasza Rézana Mama
to wspdlne przejscie przez jakze wazny
Czas Cigzy.

Przygotowujac sie do roli mamy
i taty, rodzice chca posigsc jak najwiecej
umiejetnosci. Do wspdtpracy zapraszamy
specjalistow, ktorzy posiadajg duza wie-
dze i ogromne doswiadczenie z zakresu

S

!

fizjoterapii dzieciecej i neurologopedii
oraz wykazuja ogromnga dawke empatii
i czerpia rados¢, tak jak my z wykonywa-
nej pracy.

Program szkoty to réwniez warsztaty
z doradca laktacyjnym, pordd w relaksie,
¢wiczenia przygotowujace ciato do poro-

du, a takze ¢wiczenia miesni dna mied-
nicy. Organizujemy zajecia z pierwszej
pomocy i chustonoszenia oraz z zasad
bezpiecznego przewozenia dziecka
w samochodzie. Jestesmy réwniez
otwarte na sugestie rodzicéw doty-
czace tematéw spotkan. Przyszli ro-
dzice moga by¢ pewni, ze spotkaja
sie ze zrozumieniem i wsparciem,
bo kazda mama i kazdy tata to inna
historia, z ktorg wchodzg w nowe
role. Aktualna wiedza, profesjona-
lizm, che¢ dzielenia sie sobg i ciepto
- to Rézana Mama, ktéra prowadzimy
my, dwie troche szalone potozne.
Zajecia odbywaja sie w Domu Mate-
go Ksiecia, ul. Ledzian 49 w Lublinie.

ZAPISY:

Agnieszka Krzeszowiec,

tel. 664 888 599

Ewelina Klimaszewska,

tel. 512 168 270

e-mail: szkolarozanamama@gmail.com
www.dommalegoksiecia.pl/
szkola-rodzenia/
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Ruszyta Akcja
TWO

-

N

dla

ilkanascie lat temu otworzyli
swoje serca i pokazali, ze
dobro mozna przekazac na
wiele sposobdw. Z roku na
rok ich idea rosta, by po latach wzieto
w niej udziat kilkaset szkot i tysigce
uczniow z naszego regionu. Wiasnie
ruszyfa XlIl edycja akcji charytatywnej
Twoj Dar Serca dla Hospicjum, podczas
ktérej mtodzi ludzie pomagajg nam
organizujac réznorodne wydarzenia
w swoich szkofach.

Liderem Daru Serca jest Liceum
Ogolnoksztatcace im. Kazimierza
Wielkiego w Lublinie. To wifasnie
uczniowie tej szkoty pomagaja
organizowac wydarzenie, podczas
ktérego zbierane sg $rodki na pomoc
dla naszych podopiecznych. Od lat
zapraszajg szkoty z wojewddztwa
lubelskiego do udziatu w tym
przedsiewzieciu, a odzew wsréd
mtodziezy jest ogromny.

- Akcja polega na organizowaniu
przez szkoty wydarzen artystycznych,
kulturalnych oraz kiermaszéw. Jej
celem jest przede wszystkim pomoc,
ale tez edukacja. Uswiadomienie
dzieci i mtodziezy, na czym polega
rola hospicjum. Przyblizenie tej
problematyki i wyzwolenie tego, co
tkwi w kazdym z nas, czyli dobra.
Dzieki temu wiele z mtodych
0s6b zaangazowato sie pdZniej
w wolontariat na rzecz Hospicjum
- ttumaczy Agata taguna
koordynator akcji i psycholog
w Liceum Ogdlnoksztatcgcym
im. Kazimierza Wielkiego
w Lublinie.

Jak pokazujg ubiegte
lata, pomoc moze przybrac
rozne oblicza. Uczestniczace

wlv

DAR 'S

DAR SERCA
DLA HOSPICJUM

=» AGATA tAGUNA, koordynator akdji

AN N ‘
"‘V-\v\ Q*N’
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ospicjum

N

w akcji szkoty organizowaty koncerty,
kiermasze, przedstawiania, warsztaty
potaczone ze zbieraniem funduszy
do puszek. Zebrane przez ucznidw
srodki pieniezne przeznaczane sg na
najwazniejsze potrzeby codziennego
dziatania Hospicjum.

— Potrzeb jest naprawde duzo.
Zakup lekéw, srodkow higienicznych,
materiatéw opatrunkowych i naprawa
i zakup sprzetu medycznego.
Ofiarowane srodki sg bardzo istotne
dla funkcjonowania Hospicjum.

To niezwykle budujace, ze tak wiele
mtodych oséb angazuje sie w takie
inicjatywy, pokazujac tym samym,

7e bezinteresowna pomoc i dobro

to wcigz uniwersalne wartosci

w dzisiejszym $wiecie. Dziekujemy

im za to i zapraszamy do udziatu

w tegorocznej edycji — zacheca

O. Filip Buczynski z Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia.

Aby wzig¢ udziat w akcji nalezy wejs¢
na strone: www.dommalegoksiecia.pl,
zaktadka Twaj Dar Serca.

W Liceum Ogolnoksztatcacym
im. Kazimierza Wielkiego otrzymacie
materiaty: puszke, plakaty i materiaty
edukacyjne. Zeby wypetnic¢ formularz
udziatu powinniscie mie¢ nastepujace
dane: petna nazwa szkoty, adres,
nr telefonu do szkoty, adres e-mail
szkoty, nazwisko dyrektora szkoty,
nazwisko, nr telefonu i adres e-mail
koordynatora Akcji w szkole, dane na
temat liczby uczniow w szkole.

Zapraszamy na nasz profil Facebook.
Poznajmy sie. Pragniemy abyscie
zobaczyli komu pomagacie i jak wielkie
sg potrzeby naszych Podopiecznych.

Opracowanie: M. Jaszak
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Motywuje mn

CHE

DAWID OLESZKO
przeszedt Gtowny Szlak
Beskidzki w 16 dni
pokonujgc 565 km, a catg
wyprawe zadedykowat
naszym Podopiecznym

yruszytem na Gtéwny Szlak
Beskidzki 19 maja 2022 roku,
nie do konca pewny, ze mi sie

powiedzie, bo przeciez ten szlak to
ponad 500 km. Obawiatem sie nie-
sprzyjajacych warunkéw pogodowych,
samotnosci na szlaku, kontuzji, ogoélne-
go osfabienia i co najgorsze spotkania
z niedzwiedziem.

Szlak jednak wszystko zweryfiko-
wat. Pogoda byta niesamowita, a widoki
zapierajace dech w piersiach. Mimo nara-
stajacego z kazdym kilometrem zmecze-
nia, motywacja, jaka byfo przejscie szlaku
dla Hospicjum Matego Ksiecia, byta dla
mnie na 1 miejscu. Powtarzatem sobie
,bo przeciez jak nie ja, to kto.. "

Trasa przebiegta na szczescie bez-
piecznie, a niedZwiedzia widziatem tylko
na obrazku. Codziennie na szlaku spoty-
katem turystéw, z ktérymi zamieniatem
kilka zdan i w ten sposéb nawiazatem
nowe przyjaznie, ktére trwajg do dzis.
Jestem zdania, ze wyprawy gorskie po-
winny faczy¢ ludzi, a nie dzielic.

Z sukcesem udato mi sie ukonczyc
szlak w 16 dni, pokonujac pieszo tacznie
565 km. Ludzie, ktorzy przeszli Gtéwny
Szlak Beskidzki méwig, ze nie wraca sie
do domu takim samym cztowiekiem
i w petni sie z tym stwierdzeniem zga-
dzam. Takie wedréwki zmieniajg mysle-
nie i nastawienie do zycia, pomagaja
nabrac dystansu do spraw codziennych
i s doskonatym sprawdzianem ludzkiej
wytrzymatosci.

Podczas tej wyprawy udato sie zebrac¢
kwote ponad 4500 zt dla nieuleczalnie
chorych dzieci z Hospicjum. A to wszyst-
ko dzieki ludziom o wielkich sercach, kté-
rych spotkatem podczas swojej wyprawy.
Chetnie wigczyli sie w pomoc i przekazali
swoja cegietke. Serdeczne podziekowa-
nia dla Was wszystkich.

POMAGA

€
NIA

Na przetomie maja i czerwca
2023 roku kolejny raz wyruszam na
Glowny Szlak Beskidzki, ale tym razem
z bardziej okreslonym celem. Chce
pokonac catg trase w czasie krotszym
niz 16 dni i zebrac jak najwiecej srodkow
finansowych dla Dzieci z Hospicjum.
Przygotowania do tej wyprawy juz trwaja.
Trzymajcie kciuki za moja wytrwatosc¢
i zyczliwos¢ ludzi, ktérych spotkam na
swojej drodze.

Wyprawa odbywa sie pod Hono-
rowym Patronatem Prezydenta Miasta
Lublin.

PRZYJACIELE MALEGO KSIECIA

Instytut Monitorowania Mediéw przez 24 godziny na dobe
$ledzi dla nas polskie media. Dzieki temu Hospicjum wie kto i jak

pokazuje je w srodkach masowego przekazu, takich jak telewizja, prasa,
radio i internet. Jest to szczegdlinie wazne w okresie, kiedy Maty Ksigze
zacheca do dotaczenia do ludzi o WIELKICH sercach i przekazania na
rzecz Hospicjum 1,5% podatku. Dziekujemy!

Szanowni Parstwo

W Informatorze Maty Ksiagze
znajdziecie blankiet wptaty, ktory
umozliwia przekazanie dowolnej
darowizny finansowej dla
Podopiecznych naszego Hospicjum za
posrednictwem Poczty Polskiej na terenie kraju, bez
ponoszenia dodatkowych kosztow. Prosimy nie traktowac
blankietu jako druku opfaty za Informator. Informator
otrzymujecie Paristwo bezptatnie jako nasi Przyjaciele.
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POMOC SOCJALNA

é}éjospmum od lat w ramach opieki
zapewnia wsparcie socjalne dla

rodzin Podopiecznych. Z kazdg nowa
rodzing, ktéra zostaje objeta naszg opie-
ka przeprowadzamy wywiad socjalny,

by poznac jej biezace potrzeby. Sytuacja

kazdej rodzin jest inna i wymaga indy-
widualnego podejscia.

Z powodu wysokich kosztéw lecze-
nia chorego dziecka, czesto w rodzi-
nach nastepuje powazne zmniejszenie
zasobow finansowych. Catodobowa
opieka nad nieuleczalnie chorym dziec-
kiem to wyzwanie dla rodzicéw, ktére
wigze sie réwniez z wydatkami finan-

Vet
QD2

(W

sowymi. Udzielane przez nas wsparcie
socjalne, ma na celu umozliwienie
rodzinie godnego funkcjonowania

z chorym dzieckiem w domu. W sytu-
acji, gdy w domu dziecka konieczne
jest przeprowadzenie remontu, réwniez
pomagamy.

Hospicjum w ramach pomocy so-
cjalnej przekazuje rodzinom $rodki czy-
stosci, artykuty kosmetyczne, zywnos¢
dtugoterminowa, zabawki oraz artykuty
szkolne. Kompletowanie i przekazywa-
nie wyprawek szkolnych dla rodzenstwa
naszych Podopiecznych na state wpisa-
to sie w zakres naszej pomocy.

Pomagamy w pozyskiwaniu dofinanso-
wania do zakupu sprzetu medycznego,
a takze w uzyskaniu zasitkdw i zapomog
przynaleznych rodzinie.

Przygotowujemy prezenty urodzino-

we i okolicznosciowe. Wspdlne swieto-
wanie urodzin naszych Podopiecznych
to wyjatkowe chwile. Dzier Dziecka

i Swiety Mikotaj to czas dla dzieci szcze-
golnie radosny, bo dzieki naszym wspa-
niatym darczyricom mozemy przekazac
wymarzone prezenty dla Podopiecz-
nych iich rodzenstwa. Pomoc socjalng
$wiadczymy w duzym stopniu dzieki
zaangazowaniu naszych darczyhcow.

>/
g;@

Wsparcie od Nowozencow i ich Gosci

é}‘;’?opulama forma pomocy sg akcje
i+ Nowozencdw, ktorzy proszg swoich
gosci o dary rzeczowe lub finansowe
dla naszych Podopiecznych. Dziekujemy
wszystkim, ktorzy w tym wyjatkowym
dniu zechcieli podzieli¢ sie swoim szcze-
sciem ze szczegdlnie potrzebujgcymi.
W codziennej opiece nad
naszymi Podopiecznymi najbardziej
potrzebne sa:

pieluszki

emolienty (Zzele i emulsje do kapieli,

oliwki, szampony)

podktady medyczne
chusteczki nawilzane
atakze:
zabawki (nowe)
przybory szkolne
stodycze (z dtugim terminem
Waznosci)
Jesli podczas $lubu chcielibyscie
zorganizowac zbidrke finansowa,
zapraszamy do kontaktu z biurem
Hospicjum, by otrzymac puszke do
zbiorki.
Dziekujemy, ze nam pomagacie.

Narodzili sie d

a Nieba

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

MIKOLAJ K. FILIP J. ALEKSANDERS.
ur. 15.11.2022 ur. 22.08.2017 ur. 29.11.2007
zm. 15.11.2022 zm. 4.01.2023 zm. 24.12.2022
ANASTAZJA M. MILENKA M. PATRYCJAW.
ur. 17.06.2016 ur. 18.01.2023 ur. 8.08.2018
zm. 2.01.2023 zm. 18.01.2023 zm. 10.03.2023

HELENA B.
ur. 2.05.2022
zm. 24.12.2022

ANTOS P.
ur. 16.03.2023
zm. 16.03.2023

\

PROCEDURY PRZYJECIA
dziecka do Hospicjum

Hospicjum domowe

Pod opieke Hospicjum przyj-
mowane sg dzieci i mtodziez,
cierpigce na choroby nieuleczalne (prze-
wlekte o charakterze postepujacym oraz
nowotworowe w fazie terminalnej).

Procedura przyjecia

Rodzice dziecka powinni zwrdcic sie

z pisemng prosba o przyjecie dziecka
pod opieke hospicjum, do pisma nalezy
dotaczy¢ petng dokumentacje medycz-
ng opisujaca przebieg choroby i historie
leczenia.

Dokumenty nalezy przestac lub
osobiscie dostarczy¢ do biura hospicjum
w Lublinie przy ul. Ledzian 49, pok. 73.

Po analizie dokumentow lekarz ho-
spicjum kontaktuje sie z rodzing chorego
w celu uméwienia wizyty w domu dziec-
ka. Decyzja dotyczaca przyjecia dziecka
pod opieke hospicjum podejmowana
jest po wizycie lekarskiej.

Szczegdtowe informacje na temat
warunkow i procedury przyje¢ uzyskasz
u kierownika zespotu medycznego hospi-
cjum pod nrtel. 81 537 13 62.

Kwalifikacja dziecka do opieki
paliatywnej:

Schorzenia nowotworowe — wykaz
chordb jest zamieszczony na stronie
www.hospicjumlublin.pl
Schorzenia nienowotworowe:
Encefalopatie pozakaznie, niedo-
krwienne, niedotlenieniowe, poura-
zowe iinne
Choroby neurodegeneracyjne
Choroby metaboliczne
Choroby nerwowo-miesniowe
Choroby uwarunkowane genetycznie
Aberracje chromosomowe
Zespoty wad wrodzonych

Niewydolnosci wielonarzadowe — cho-
rzy oczekujacy na przeszczep narzadu
moga by¢ zakwalifikowani do opieki
paliatywnej

Hospicjum Stacjonarne

Hospicjum Stacjonarne obejmu-

je opieka dzieci z nieuleczalng
choroba, u ktérych czasowo lub na state

nie moze by¢ prowadzona opieka i lecze-
nie w warunkach domowych.

Dzieje sie tak w przypadku:

zaostrzenia objawdw choroby pod-
stawowej oraz koniecznosci wykona-
nia badan i konsultacji w warunkach
stacjonarnych

leczenia ostrych infekcji, wymagaja-
cych intensywniejszej terapii i state-
go nadzoru nad stanem pacjenta
leczenia powikfar choroby, np.
odlezyn,

braku rodzicéw lub opiekunow
dziecka — dzieci osierocone,

okresu po wypisie ze szpitala, gdy
rodzice uczg sie opieki nad dziec-
kiem, aby méc pdzniej samodzielnie
opiekowac sie nim w domu,
koniecznosci czasowego wyreczenia
rodzicow lub opiekundw w opiece
nad dzieckiem.

Jak skierowa¢ dziecko do
hospicjum stacjonarnego?

Skontaktuj sie z lekarzem kierujgcym
hospicjum, tel. 81 537 13 08.

Rozpoznanie choroby

Dziecko kierowane do hospicjum sta-
cjonarnego powinno mie¢ postawione
rozpoznanie jednej z choréb kwalifiku-
jacych do przyjecia oraz opinie o za-
konczeniu leczenia przyczynowego.

Kwalifikacji do leczenia stacjonarnego
dokonuje lekarz hospicjum.

Zgoda rodzicéw lub opiekunéw

Wymagana jest zgoda rodzicéw lub
opiekundw na pobyt dziecka w ho-
spicjum stacjonarnym oraz akceptacja
zasad opieki paliatywnej (zasada zapew-
nienia pacjentowi i rodzinie jak najwiek-
szego komfortu m.in. przez usuniecie
bolu iinnych uporczywych objawdw
wystepujacych u chorego oraz unikanie
uporczywej terapii, ktéra nie przynosi
choremu korzysci).

Przyjecie

W ustalonym terminie dziecko - ze
skierowaniem od lekarza prowadzacego,
bedacego lekarzem ubezpieczenia zdro-
wotnego, przyjmowane jest do hospi-
cjum stacjonarnego.

Opieka

Podczas pobytu w hospicjum stacjonar-
nym pacjenci majg zapewniong opieke
lekarska, pielegniarska, opiekunek me-
dycznych, psychologa, fizjoterapeuty,
duszpasterza, wolontariuszy. Kierujemy
tez na niezbedne konsultacje, w tym
stomatologiczne.

Rodzice moga stale przebywac przy
dzieciach lub odpoczywac w czesci ho-
telowej, pofozonej na wyzszym pietrze.

Wykaz chorob i wymagane
dokumenty

Wykaz nieuleczalnych, postepujacych,
ograniczajacych zycie choréb nowotwo-
rowych i nienowotworowych, w ktérych
udzielane s3 Swiadczenia gwarantowa-
ne z zakresu opieki paliatywnej i hospi-
cyjnej oraz wymagane dokumenty do
pobrania na www.hospicjum.lublin.pl

| roku 2022 pod opieka hospicjum domowego i stacjonarnego
byto 113 dzieci: 53 dziewczynek i 60 chtopcdw. Nasi pacjenci to dzieci
od wieku niemowlecego do 24 rz.

Najczestsze jednostki chorobowe dzieci to m.in. encefalopatia
niedotlenieniowo-niedokrwienna, mézgowe porazenie dzieciece,
Zespot Edwardsa, Zespét Canavana, wrodzone wady serca, Zespot Pataua,
wodogtowie, dysplazja oskrzelowo-ptucna, skrajne wczesniactwo,

guz pnia mézgu, SMA.

W 2022 roku wypisalismy 19 dzieci, zanotowalismy 18 zgondw.
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