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Radostaw Bielecki, Michat Gawliriski i Roman Zurek
(fot. Patrycja Dzwonkowska Campanula fotografia)

MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA Domu Opieki Wyreczajacej. Radostaw Bielecki, Michat Gawlinski

i Roman Zurek, czyli po prostu nieoceniona dla Fundacji oraz jej
20 stycznia Sala Audytoryjna podopiecznych — Neo-Néwka, w sposéb mistrzowski wykorzy-
Wroctawskiego Centrum Kongresowego stali swoje doswiadczenie sceniczne i umiejetnosci kontaktu

z widzem, promogji idei budowy Domu Opieki Wyreczajacej

goscita gosci niezwyktych, ale i okazja - marzenia wielu rodzin, rodzicow i opiekunéw, gdzie dzieci

byta niezwykta: 9. Noworoczny Koncert przewlekle i nieuleczalnie chore, otrzymywa¢ beda profesjo-
Charytatywny Fundacji Wroctawskie nalng opieke medyczna, a ich opiekunowie wytchnienie w sy-
Hospicjum dla Dzieci, podczas ktdrego tuacjach szczegdélnych, m.in. kiedy i ich dotknie choroba.

zbieralismy pienigdze na budowg Domu Przerwy w licytacjach byly okazjg do podziwiania na scenie
Opieki Wyreczajgcej dla dzieci przewlekle tak wspaniatych artystéw jak John Porter, magiczny gitarowy
i nieuleczalnie chorych z Dolnego Slaska. duet Petech & Horna ze specjalnym repertuarem klasyki muzyki

gitarowej, czy specjalnie przybyty na ten wieczér do
Wroctawia Kabaret Mtodych Panéw. Wszyscy artysci
zachwycili zgromadzonych wspaniatymi wyko-

Dtugie tygodnie zmudnych przygotowan i ciezkich préb zaowo- naniami muzycznymi oraz kabaretowymi. Byto
cowaty imprezg, ktéra juz na state wpisata sie w kalendarz najwaz- to szczegdlnie wazne dla zgromadzonych, by
niejszych spotecznie wydarzen Dolnego Slaska. Tak, jak dziewie¢ w nattoku codziennych obowigzkéw i truddw,
lat temu, tak i teraz dzieki petnemu oddaniu i zaangazowaniu moc spedzi¢ czas w sposéb przyjemny i pozy-
JArzech muszkieterow” z Kabaretu Neo-Néwka, moglismy wzig¢ teczny. | tak tez byto w kazdej minucie Koncertu
udziat w wydarzeniu artystycznym, muzycznym i spotecznym, Noworocznego. Wspaniaty Kabaret Neo-Néwka
w atmosferze wspaniatej zabawy na najwyzszym poziomie arty- ani na chwile nie zwalniat tempa, co raz licytujac
stycznym, czynigc przy tym dobro, niosgc pomoc z usmiechem i zachecajac w sposéb, ktéremu trudno
na ustach. Jak wskazywali uczestnicy licznych aukgji i loterii, sie oprze¢, podbijajac ceny, a nawet
jeszcze nigdy wydawanie wiasnych przeciez pieniedzy, nie byto osobiscie stajac do licytacji. Z kolei
tak mite i pomocne. muzyczne elementy wieczoru,

dzieki kunsztowi muzykéw i pro-
Gros ludzi dobrej woli ofiarowato liczne unikatowe przedmio- fesjonalnemu nagtosnieniu, byty
ty i fanty, ktére zgromadzeni w atmosferze goracych licytacji najwspanialszym dodatkiem do
nabywali ze Swiadomoscig wagi przeznaczenia zgromadzonych tak magicznego wieczoru.

w ten sposéb srodkdw.

Réznorodnos¢ fantéw i przede
Trzeba uczciwie przyznad, ze zaréwno tres¢, jak i forma tego wszystkim zaangazowanie
wspaniatego wydarzenia wspotgraty ze szczytng ideg budowy prowadzacych ten wieczdr,
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Radostaw Bielecki, Katarzyna Stoparczyk, Michat Gawlifski
(fot. Patrycja Dzwonkowska Campanula fotografia)

Petech&Horna Duo
(fot. Patrycja Dzwonkowska Campanula fotografia)

w potaczeniu z doborowa publicznoscia zaowocowaty
zebraniem niebagatelnej kwoty ponad 91 000 zt w zaledwie
3 godziny.

Jako, ze Fundacja doczekata sie juz swoich statych fanéw, a nawet
tzw. ,psychofanéw”, jak niektoérzy sympatycy Fundacji sami sie
okreslaja, nasz magazyn z fantami do licytacji wypetniony byt po
brzegi gadzetami wartymi kazdych pieniedzy. | tak, wsréd rzeczy
do wylicytowania znalazty sie koszulki pitkarskie z autografami
tak znanych pitkarzy, jak kapitana reprezen-

tacji Polski i Bayernu Monachium Roberta
Lewandowskiego, czy tez wscho-
dzacej w wielkim stylu gwiazdy
wioskiego klubu Napoli Piotra
Zielinskiego. Nie zabrakto catych
zestawOw  wartosciowych  ksigzek

niezwykle kolorowej i pozytywnej w swojej
formie faweczki dla dwojga, a nawet trojga,
ktora zostata wylicytowana, az za 27 000 zt.

i obrazéw oraz stynnej dzieki ,drama-
tycznej” walce o wygrang wspaniatej,

Krétkie przerwy pomiedzy wystepami artystow

i kolejnymi licytacjami wypetnione byty dobrym
humorem wszystkich uczestnikéw Koncertu w hallu
Sali, gdzie w niespodziewanie krotkim czasie
udato sie nam sprzeda¢ wszystkie, specjalnie
przygotowane na te okazje koszulki. Absolutnie
unikalne byty przygotowane tylko na ten
koncert koszulki z rysunkiem ,ART tsy Tomasz
Jakub Systo”, pokazujace gospodarzy wieczoru

- nieocenione trio, czyli nasz wspaniaty Kabaret
Neo-Noéwka. Ogromne zainteresowanie limito-
wang kolekcjg naprawde wspaniale zaprojekto-
wanych i wykonanych koszulek spowodowato

John Porter
(fot. Patrycja Dzwonkowska
Campanula fotografia)

|
/

paniata publicznos¢
(fat. Patrycja Dzwonkowska Campanula fotografia)

btyskawiczny ich wykup przez uczestnikéw Koncertu, co
z calg pewnoscig bedziemy mie¢ na wzgledzie podczas jubi-
leuszowego 10. Koncertu Noworocznego, do ktérego juz roz-
poczynamy przygotowania.

Niesamowita dawka pozytywnej energii i doskonatego humoru
towarzyszyta wszystkim licznie przybytym gosciom, dzieki czemu
udato nam sie nie tylko zebrac bardzo znaczace dla nas srodki na
budowe Domu Opieki Wyreczajacej, ale i zwymagana celem tej in-
westycji powaga zaprezentowac nie tylko nasze dokonania z ostat-
niego roku, ale i idee dalszego rozwoju Fundadji, sensu i potrzeby
zaangazowania wszystkich w dzieto niesienia dobra i pomocy na
co dzien. Nieoceniona w trakcie catego wieczoru okazata sie nasza
ambasadorka Katarzyna Stoparczyk, ktérej zachetom do wziecia
udziatu w licytacjach po prostu nie sposéb byto sie oprzec.

Dzieki zaangazowaniu i wrodzonemu wdziekowi pani Kasi,
finat licytacji, ktérego przedmiotem byt wzbudzajacy ogromne
pozytywne emocje i rado$¢ w sercach obraz pod tytutem
,Zezowate Szczescie” autorstwa Wojciecha Brewki, zastuzyt
na umieszczenie w scenariuszu filmu Alfreda Hitchcock’a oraz
oskarowej statuetki. Szczesliwym nabywca po diugotrwatej i ,dra-
matycznej” licytacji tego wspaniatego obrazu zostat nieoceniony
pan Robert, na ktérego zawsze mozna liczy¢ przy kazdej licytacji.
Serdecznie gratulujemy i dziekujemy za tak szczodre wsparcie!

Wyjatkowy, magiczny i niepowtarzalny wieczér, wspaniata
zabawa i wydarzenie artystyczne pierwszej miary, a przede
wszystkim idea wspierania podopiecznych Fundacji podczas
9. Koncertu Noworocznego z cala pewnoscia pozosta-
nie w pamieci wszystkich jego uczestnikéw, ktérym w tym
miejscu pragniemy w imieniu catej Fundacji i jej podopiecz-
nych szczerze podziekowac za okazane serce i wsparcie oraz
juz teraz zaprosi¢ na jubileuszowy 10. Noworoczny Koncert
Charytatywny. |
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Per aspera ad astra

tekst: MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA
ilustracje: TOMASZ JAKBUB SYStO

Od maja 2018 roku w Fundacji Wroctawskie Hospicjum

dla Dzieci dziata ciekawy projekt ,Per aspera ad astra”.
Zaczerpnieta z tacinskiej sentencji nazwa oznacza
.Przez trudy do gwiazd". A jak to wyglagda w praktyce?

Celem projektu jest zwiekszenie dostepnosci do opieki spe-
cjalistycznej osobom niesamodzielnym, terminalnie, prze-
wlekle i nieuleczalnie chorym w wieku od 0 do 26 roku zycia,
mieszkajacym na terenie Dolnego Slaska, poprzez zwieksze-
nie liczby miejsc $wiadczenia ustug spotecznych oraz zwiek-
szenie jakos$ci opieki Swiadczonej przez opiekunoéw faktycz-
nych tych oséb.” - czytamy na stronie Hospicjum.

Jako Fundacja, spotykajac sie z naszymi podopiecznymi i ich
rodzicami, czesto styszelismy o jakosciich zycia. Opiekunowie
opowiadali nam o tym, ze problemem moze by¢ prozaicz-
ne wyjscie po zakupy, do fryzjera czy lekarza. Marzeniem
stawato sie wyjscie do kina, czy cho¢by do kosciota. Troska
o dziecko powodowata lek przed pozostawieniem opieki
nad chorym osobie przypadkowej, niekompetentnej. Strach,
ktéry nie opuszcza, do tego zamkniecie w czterech $cianach
- wszystko to powodowato ogromny stres, czasem wrecz
poczucie beznadziei. Wéwczas zrodzit sie pomyst stworzenia
projektu kompleksowego wsparcia dla rodzin.

Od pomystu do wdrozenia go w zycie uptyneto zaledwie 8
miesiecy. Zaledwie, bo ,Per aspera ad astra”, pomimo duzego

@ Pr/myki nadziei

wktadu wiasnego Fundacji, jest rowniez finansowane ze
srodkéw unijnych, a zatem nalezato przejs¢ cata procedure,
od pisania wnioskéw, po plany wdrozeniowe. Poczatki nie
byty wiec tatwe...

Przede wszystkim pojawity sie obawy rodzicéw, czy ten
projekt jest na pewno dla mnie? Czy bede potrafit/potrafita
zostawi¢ swoje dziecko na jaki$ czas z obca osoba? Pierwsze
godziny spedzali razem - rodzice, opiekun i dziecko - niejed-
nokrotnie bacznie obserwujac wtasne zachowania. W koncu
projekt trwa 3 lata, to dtugotrwate zobowigzanie... Mysleli:
A jesli sie nie przetamig? A jesli moje dziecko nie zaakceptu-
je innej osoby przy swoim tézku? Czy to wypada? Czy moge
pozwoli¢ sobie na komfort pdéjscia do fryzjera, bez ciagtego
patrzenia na zegarek i bez stresu, ze moje dziecko ma niewta-
sciwg opieke bo mnie tam nie ma?

Z drugiej strony koordynatorom projektu wcale nie utatwiaja
pracy obostrzenia formalne — poszukiwanie opiekunek czy
psychologéw do realizacji ustug w ramach projektu nie
jest zwyktym procesem rekrutacyjnym. To nie nabér pra-
cownikéw, to przetarg, ktdry rzadzi sie swoimi prawami,
wymaga czasu i podlega przepisom ustawy o zamdwieniach
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publicznych, pomimo, ze opiekundéw w programie jest ponad
30, Fundacja wciaz poszukuje nowych. Niestety procedura
naboru pozostaje za kazdym razem taka sama, a to bardzo
wydtuza caty proces.

Czy kazdy moze zostac opiekunem?

Z formalnego punktu widzenia obowiazuja trzy kryteria:

- udokumentowane wyksztatcenie zgodne z przepisami
prawa dotyczacymi zawodow opiekuriczych, np. pedagog,
logopeda, psycholog, pracownik socjalny, pielegniarka, czy
opiekun osoby niepetnosprawnej;

- ukonczony kurs udzielania pierwszej pomocy;

- zaswiadczenie lekarskie o braku przeciwskazan do wykony-
wania pracy opiekunki osoby niepetnosprawne;j.

Formalna strona to nie wszystko. Opiekunem dzieci objetych
programem ,Per aspera da astra” nie zostaja przypadkowe
osoby. Jezeli podopieczny jest w petni Swiadomym kontakcie,
np. po porazeniu mézgowym, opieka nad takim dzieckiem
polega czesto na spedzaniu z nim czasu, czytaniu, wspolnym
wykonywaniu réznych prac plastycznych, czy spacerach.
W przypadku innych ciezkich chordb, przed opiekunem
stoi duzo wiecej wyzwan i koniecznos¢ posiadania wiedzy

ni Boguslawa

medycznej, a czesto umiejetnosci pielegniarskich. Niektore
pokoje naszych podopiecznych to czesto swoiste ,centrum
badan kosmicznych”, tyle tu réznych kabli, rurek, sprzetéw
i urzadzen wspomagajacych ciato tego mtodego cztowieka.

Pani Matgosia Traczyk - opiekunka siedmiorga dzieci
objetych programem - méwi, ze to niezwykta odpowie-
dzialnos¢ i czesto obawa, czy sobie poradzi. Ale obok lekdw,
ktére tylko swiadcza o odpowiedzialnosci, jest mnéstwo
satysfakgcji. Pani Matgosia opowiada o swoich ,dzieciach”,
jak o najblizszych przyjaciotach, kim$ bliskim, drogim
sercu. Z zaangazowaniem sypie, jak z rekawa anegdota-
mi o przygodach, w ktérych biorg udziat jej podopieczni,
o pomystach na wspdlne spedzanie czasu. | nie pozwalaja
sie swojej opiekunce nudzi¢. Ot, cho¢by pomyst Milenki
na prezent dla mamy. Byta to ogromna tajemnica, zaan-
gazowanych mnéstwo osoéb, sie¢ dobrych, ludzkich serc,
utkana z marzenia jednej coérki. Pani Matgosia wystucha-
ta, asystowata przy rozmowach telefonicznych z dostaw-
cami potrzebnych materiatéw, znalazta krawcowa-amator-
ke i wymarzona, niebieska sukienka projektu samej Milenki
trafita do mamy.

Z Majka z kolei udato sie zdoby¢ wyréznienie za projekt
znaczka z okazji 100. rocznicy odzyskania niepodlegtosci przez
Polske, czy zajecie Il miejsca w wojewddztwie w konkursie na
ekologiczng choinke.

Sa tez dzieci, ktére z racji swojej choroby nie moga aktywnie
uczestniczy¢ w zajeciach organizowanych przez opiekunoéw.
Jednak, jak twierdzi pani Matgosia, ich rados¢, okazanie zain-
teresowania czytana ksigzka, jest rownie satysfakcjonujace,
jak kazde wyréznienie konkursowe.

Czasem udaje sie dokonac¢ niemozliwego. Podopieczny,
dwudziestoparoletni chtopiec, mégt sie wybra¢ z mama na
wycieczke dzieki sile nie tylko fizycznej, ale i wielkiemu sercu
swojego opiekuna Michata. Razem z mama zawiezli na wézku
chtopca tramwajem na Dworzec Swiebodzki po to, aby mégt
zobaczy¢ wystawe - mini zoo -, poczu¢ na witasnej skorze
dotyk kameleona. Dla mamy byto to niesamowite przezycie,
ktore z catg pewnoscia pozostanie w jej pamieci na zawsze.
Opiekun z kolei nabrat pewnosci, ze to co robi jest wazne i da
sobie rade w kazdej sytuacji.

Rodzice tez z czasem nabieraja zaufania, sami oswajaja
sie z sytuacjq i dostrzegaja, ze moga wykorzystac ten czas
dla witasnych potrzeb. | okazuje sie, ze byto im to bardzo
potrzebne. W stresie, w leku, w codziennej walce o zdrowie
swojego dziecka, moga znalez¢ chwile wytchnienia, chwile
w $wiecie ,bez choroby”. Oto kilka wypowiedzi naszych
rodzicow:

Chcielibysmy bardzo pochwali¢ idee takiego programu.
Dzieki tym paru godzinom mozemy odetchna¢ od co-
dziennosci. Wreszcie mozemy wspolnie spedzi¢ czas tak
jak chcemy nie zamartwiajac sie co dzieje sie z Pawetkiem.
Pozwala Nam ta chwila natadowa¢ na nowo baterie.
Ostatnio na przyktad bylismy wspdlnie na lodowisku. Ten
program to strzat w 10-sigtke. Goraco pozdrawiamy.
Anna i Artur, rodzice Pawetka

(c Dzien dobry,
(...) Programu wytchnieniowego nie da sie przeceni¢!

Dzieki opiece naszej nieocenionej Ewy, moglismy
z mezem wyjs¢ na RANDKE. W naszym ,dawnym
zyciu”, przeddzieciowym, czesto chodziliémy do kina.
Po urodzeniu sie Ali, maz przejat wyjscia na filmowe
poranki ze starsza cérka. Ale repertuar... wiadomo, od
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,Kosmopieskéw” do ,Binga”. Maz wykorzystywat ten
czas na odsypianie. A Marta $wietnie sie bawita na
seansach. Ja z Alg na ,wézkowni” bytam tylko raz. Wiecej
sie nie udato, bo sezon chorobowy, bo Ala w stabszej
formie, bo co$ tam innego...

Kiedy dotaczyliSmy do programu, pojawita sie szansa na
,doroste” wyjscia do kina. To dla nas prawdziwe $wieto.
Chociaz... byto dziwnie. Jak to, tak po prostu wyjsc
z auta, bez fapania dzieciakéw i wyciggania z bagaznika
wézkow? Tylko mata torebeczka? Bez worka z pamper-
sami i ubraniami na zmianeg, bez bidonu, chrupek ku-
kurydzianych i antybakteryjnych chusteczek? Zadnych
tapek chwytajacych mnie za reke, a zamiast - dton
meza? | tak lekko spacerowad bez ciagtego sprawdza-
nia, gdzie — w razie czego - sg toalety. Albo czy Marta
nie $cigga produktéw ze sklepowych potek, albo czy Ali
Swiatto nie za bardzo w oczy razi...

Dwa wyjscia, dwa muzyczne filmy: ,Bohemian Rhapsody”
i ,Narodziny gwiazdy”. Bardzo dtugo jeszcze dZzwieczaty
mi w gtowie te soundtracki. | bardzo dtugo wspominali-
$my z usmiechem nasze randki. Dziekuje!

Ewa, mama sp. Alicji

(c Dzien dobry.

W pierwszej kolejnosci chcielibysmy podziekowa¢
za przydzielenie nam opiekuna wyreczajacego. Dla
mojej rodziny opiekun wyreczajacy to bardzo duze
utatwienie zycia. Poczucie, ze jest osoba, ktéra moge
poprosic¢ o opieke, kiedy potrzebujemy wyjs¢ z domu,
to ogromny komfort, tym bardziej, ze Pani Matgosia
doskonale sobie radzi. Wiemy, ze dziecko jest pod dobra
opieka i to pozwala nam na spedzenie czasu w spokoju.
Mamy teraz czas zeby razem wyjs¢ do kina, odwiedzi¢
znajomych, czy tez zwyczajnie zrobi¢ zakupy, a nawet
zajac¢ sie obowigzkami domowymi. Dla nas to bardzo
duzo. Dziekujemy bardzo i serdecznie pozdrawiamy.
Anna i Stawomir, rodzice Szymona i tukasza

Wedtug opiekunéw, to dzieci szybciej wdrazajg sie w projekt
~Per aspera ad astra” niz ich rodzice. Pomiedzy nimi a opie-
kunami szybko zawiazuje sie ni¢ przyjazni, rodzi sie zaufanie
i osobista wiez. Rodzice potrzebujg wiecej czasu na oswojenie

sie z nowg sytuacja. Na szczescie jednak Fundacja otrzymuje
wiele pozytywnych wiadomosci na temat funkcjonowa-
nia projektu, tak od rodzicéw, jak i opiekunéw czy psycholo-
goéw. Pani Matgosia Traczyk opowiada z usmiechem o krétkich
wypadach rodzicéw swoich podopiecznych na narty, o ich
randkach po latach, czy chocby uczestnictwie we mszy Swietej.
Zaufanie i dobre relacje opiekuna z rodzicami to podstawa
opieki wytchnieniowej, jaka oferuje projekt.

Drugim kierunkiem pomocy, obok opieki wyreczajacej,
w projekcie ,Per aspera ad astra”, jest wsparcie psycholo-
ga. W ramach projektu rodzice otrzymuja 2,5 godziny mie-
siecznie pomocy psychologicznej. Problemy s3 rézne, nie
zawsze dotycza samego faktu choroby dziecka. Czesto
jest to wsparcie dla catej rodziny. Pani Katarzyna Lesinska,
psycholog zwiazana z projektem mowi: ,Przyjezdzam do
rodziny, pozwalam swobodnie sie wypowiada¢, spokojnie
podja¢ decyzje o rozpoczeciu terapii. Jednak nie naciskam,
jesli kto$ nie jest na to gotowy”. Czesto nie jest to tylko
typowa praca terapeutyczna, raczej swobodna rozmowa
przyjaciét. Pod opieka psychologa sa nie tylko rodzice, ale
wrecz cafa rodzina. Rodziny kontaktuja sie z psychologiem
nie tylko w wyznaczonych godzinach spotkan, ale moga
réwniez zadzwoni¢, napisa¢ maila, czy porozumiewacd sie
przez réznego rodzaju komunikatory. Co istotne, z chwila
odejscia podopiecznego, automatycznie wygasa opieka wy-
reczajaca, ale nie wsparcie psychologiczne, ktére jest wtedy
szczegolnie potrzebne. Rodzice staja przed pytaniem: jak po
latach skupionego na dziecku zycia, ponownie je utozy¢?

Trzecim, niemniej waznym aspektem projektu ,Per aspera ad
astra” jest doposazenie domu chorego dziecka w sprzet spe-
cjalistyczny. Fundacja nieodptatnie wypozycza urzadzenia
medyczne, ktére otrzymata w ramach dotacji unijnej projektu.
To duze wsparcie dla rodzin, ktére w zwigzku z chorobg sa
narazone na ogromne wydatki.

Katarzyna Turczynska, koordynatorka, pytana o przysztosc
projektu méwi: ,Wraz z uptywem miesiecy projekt ewoluuje.
Pojawiaja sie coraz to nowe, ciekawe pomysty. Liczymy na
to, ze po zakonczeniu ,Per aspera ad astra” w kwietniu 2021
roku znajdg sie kolejne pienigdze na utrzymanie programu,
chocby w dzisiejszym ksztatcie.” H
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Sylwetka

Beaty Hernik-Janiszewskiej
Prezes Fundacji

Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

Tym wydaniem rozpoczynamy cykl krétkich prezentacji oséb,
ktdre stoja na co dzien za efektami pracy Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci, pod tytutem ,Hospicjum to ludzie”.
Okazja do przedstawienia jednej z wielu oséb tworzacych
Fundacje jest przyznana nagroda Plebiscytu Gospodarczego
~Kobiece Twarze” za rok 2018.

Z wielkg satysfakcja informujemy wiec, ze laureatka V. ju-
bileuszowej edycji Plebiscytu Gospodarczego ,Kobiece
Twarze” zostata prezes Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci, pani Beata Hernik-Janiszewska, ktérej Kapituta
przyznata pierwsze miejsce w kategorii ,osobowosc¢”.

A, ze szczescie nie lubi samotnosci, dwa miesigce pdzniej, czyli
20 lutego 2019 roku, prowadzona przez pania Beate Fundacja
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci otrzymata wyréznienie
specjalne w postaci przyznania Diamentu Wroctawia za dtu-
goletnia dziatalnos¢ na rzecz matych mieszkaricéw Wroctawia.

»Na deser” tych wspaniatych wiadomosci, jakie nas spotkaty
w ostatnim kwartale 2018 r., z wielka radoscig informujemy,
ze nasz kapelan Ojciec Piotr Kwoczala, za wieloletnia prace
spoteczna zostat w imieniu Prezydenta Wroctawia wpisany
do Wroctawskiej Ksiegi Pamieci oraz odznaczony Zlota
Odznaka za dtugoletnia dziatalnos¢ na rzecz Wroctawia.

Jestesmy tym bardziej dumni i zaszczyceni, ze prezes Fundacji
zostata wybrana gtosami Kapituty sposréd 30 nominowanych
Pan - kobiet aktywnych, niezaleznych, odnoszacych sukcesy

w zyciu prywatnym, zawodowym oraz dziatalnosci spoteczne;j.
W 2018 roku Kapituta Plebiscytu ,Kobiece Twarze” spotkata sie
26 listopada we Wroctawiu, w siedzibie Polsko-Niemieckiej
Izby Przemystowo-Handlowej. Wyniki obrad przedstawio-
no 10 grudnia, podczas finatlowej gali w Zamku Ksigz pod
Watbrzychem.

To wyjgtkowa nagroda z wielu powoddéw. Rekomendacje mojej
osoby ztozyta wolontariuszka Magda, co Swiadczy o tym, ze
dziatania Fundacji sq wazne, dobre, potrzebne i zauwazal-
ne. Nagroda daje organizacji mozliwos¢ szerszego dziatania
w imieniu dzieci chorych i ich rodzin. To wtasnie Mamom
naszych podopiecznych jq dedykuje, bo to one sq Kobietami
Wyjgtkowymi, ktdre czesto rezygnujq z siebie w imie mitosci do
wtasnego dziecka. Osobiscie czuje sie ich ambasadorkq, zmoty-
wowangq jeszcze bardziej do bycia sitq sprawczq. - méwi Beata
Hernik, prezes Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.
— Zmyslq tez o nich chcemy stworzy¢ pierwszy na Dolnym Slgsku
Dom Opieki Wyreczajqcej, poniewaz dzieci przewlekle i nieule-
czalnie chore potrzebujq profesjonalnej opieki medycznej, a ich
opiekunowie wytchnienia w sytuacjach szczegdlnych, m.in. kiedy
i ich dotknie choroba. Niebywatq przyjemnosciq byto dla mnie
odebranie tej nagrody z rgk prof. Alicji Chybickiej — dodaje Beata
Hernik.

W Plebiscycie nagradzane i wyrdzniane sa: wiascicielki firm,
kobiety zarzadzajace przedsiebiorstwami, prezesi fundacji lub
stowarzyszen, debiutujacy w biznesie, ale takze firmy i produkty
dla kobiet.
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Beata Hernik-Janiszewska, Wanda Ziembicka-Has, o. Piotr Kwoczata

7| BGz BNP PARIBAS n

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Kei7

EMC Instytut Medyczny SA|

Jarostaw Jackowiak (IBM), Magdalena Sobiak (wolontariuszka FWHdD, IBM),
Beata Hernik-Janiszewska, Aldona Ziotkowska-Bielewicz / ,Kobiece Twarze”
(fot. Magdalena Systo)

Rozmowa z Beatga Hernik-Janiszewska

Redakcja: Osobowos¢ Plebiscytu Gospodarczego
~Kobiece Twarze”, prezes Fundacji, wolontariuszka i dzia-
taczka spoteczna. Ktdra z tych postaci jest najblizsza, kim
przede wszystkim czuje sie Pani na co dzien?

Beata H-J: Przede wszystkim czuje sie cztonkiem wspania-
tej spotecznosci, jaka udato sie nam stworzy¢ w Fundacji.
Wszystkie nagrody i wyrdznienia sg oczywiscie

bardzo mite, ale nie zmieniaja tego, co czuje
sie kazdego dnia pracujac dla Fundacji (c
i jej podopiecznych - radosci z niesienia
pomocy innym. To uczucie i jedno-
czes$nie nagroda, dla ktéorych warto
poswieca¢ swodj czas. Ta nagroda
nie jest nagroda tylko dla mnie.
Fizycznie ja ja dostatam, ale jest

to nagroda dla catej Fundacji, dla
wszystkich, ktérzy na co dzien
pracuja na mate i duze sukcesy
naszej organizacji. To wspodlne dzieto

i ciesze sie, ze caty nasz wysitek zostat
doceniony. Jestem dumna, Zze nasza
praca w Hospicjum ma tak wymierny sens,
tak humanitarny.

Jak udaje sie Pani pogodzic tak obciazajaca przeciez
funkcje z zyciem prywatnym? Jest Pani prezesem,
mamga, ale i kobietag ze swoimi potrzebami i marze-
niami.

Pr’myki nadziei

w kierowaniu
taka organizacja
jak nasza Fundacja
na bycie prezesem
w potocznym
rozumieniu po prostu
nie ma miejsca

— W ogdle nie czuje sie prezesem. Cho¢ w szkole znajomi mowili

mi, ze mam w genach ,panig dyrektor”. | tak sie zadziato, ze dzi$

petnie funkcje zarzadcza, wiec robie z tych gendw uzytek. Kiedys

funkcja prezesa kojarzyta mi sie z praca palcem wskazujacym,

delegowaniem zadan i duza odpowiedzialnoscia, ktéra obcigza.

Dzi$ okazuje sig, ze rzeczywistos¢ wyglada inaczej. Owszem, jest

duza odpowiedzialnos¢, nie tylko za organizacje, ale przede

wszystkim za dobrostan, ktéry chcemy uczyni¢ w tak

trudnej materii. Niewiele jednak zostato z moich

wyobrazen: wskazywania palcem nie ma.

Rzadko takze deleguje zadania i to nawet

nie dlatego, ze nie potrafie dzieli¢ sie obo-

wigzkami, tego sie ucze, ale dlatego, ze

w kierowaniu taka organizacja jak

nasza Fundacja na bycie prezesem

w potocznym rozumieniu po prostu

nie ma miejsca. Jestem prezesem

z odpowiedzialnoscig, ale i pracow-

nikiem, a takze, co sprawia ogromnga

satysfakcje - jestem tez wolontariu-

szem. Staram sie uczestniczy¢ w zyciu

, , Fundacji na kazdym jej poziomie. Nie

trace dziekitemu orientacji co jest wazne, po

co tu jestem i dla kogo. A przy tym wszystkim

jestem takze zona, mama 17-letniej Zuzy, posia-

daczka kota o wdziecznym imieniu Lawenda. | wszystkie

te funkcje staram sie godzi¢ z radoscia. W miedzyczasie dziele

sie doswiadczeniem zawodowym, jako wolontaryjny cztonek
zarzadu Dolnoslaskiej Federacji Organizacji Pozarzadowych.



powyzej: o. Piotr Kwoczata, Kapelan FWHdAD

(fot. Magdalena Systo)

na zdjeciu obok: Laureatki Plebiscytu Gospodarczego
,Kobiece Twarze" 2018 (fot. Magdalena Systo)

Jaki jest Pani ulubiony kolor?

- Pomaranczowy, bo to kolor przyjazni, a ta jest bardzo
wazna w zyciu. Jest to takze kolor smaku, pobudza apetyt,
a jedzenie réwniez kocham.

Lubi Pani jes¢? A co najbardziej?

— Niestety wszystko co ttuste, bo ttuszcz niesie smak, a ja
lubie wyraziste smaki. Lubie réznorodnos¢ kuchni, taczenie
smakow, np. stodkie ze stonym - ser zdzemem, tak jak Wtosi.
A kucharzenie sprawia mi przyjemnosc.

Ulubiona potrawa?

- Barszcz, Pavlova i dobry chleb, z prawdziwym mastem i...
musztarda - smak dziecinstwa, bo w babcinej lodéwce w latach
80 byto skromnie.

Jesli leniuchowac to gdzie?

- Nie leniuchowac. Nie potrafie leniuchowac¢. W kazdej
wolnej chwili staram sie by¢ aktywna. Gdybym wygrata
od zycia niespodziewany urlop, pojechatabym w podréz
dookota swiata i zaczeta od Islandii, a $cislej od kota pod-
biegunowego. Lubie zime i zimne kraje. A poniewaz nikt mi
bliski nie chce podrézowac w tamtym kierunku, to podréz
do krainy lodu i zorzy polarnej stata sie moim prawdziwym
marzeniem.

A co Pani sprawia rados¢?

- Cieszy mnie, gdy to, co zostanie wymyslone, zadzieje sie. Gdy
uda mi sie przeku¢ plan w rzeczywisto$¢, a caty proces docho-
dzenia do celu, niezaleznie od tego jaki on jest, zazwyczaj nie
bywa taki prosty, jak nam sie na poczatku wydaje — wtedy
odczuwam najwiekszg radosc¢ i satysfakcje. Moje ulubione
ostatnio motto zyciowe to stowa W. Churchilla: ,,Sukces polega
na tym, by is¢ od porazki do porazki nie tracac entuzjazmu”.

Co Pania najbardziej denerwuje?

- Marnotrawstwo czasu. Szanuje czas. Tempo, ktére mam
w sobie nie jest standardem u ludzi. Wystarcza mi 5 godzin
snu, potem musze wstac i co$ robi¢, musze by¢ aktywna.
Szkoda zycia na nic nierobienie, na gadanie po réznicy, bez
konstruktywnych wnioskéw i dziatan.

A dla siebie, co lubi Pani robic dla siebie?

— Chodze na basen i na sitownie osiedlowg (cérka prowadzi
trening dla pan po 45 roku zycia) oraz na taniec latino. Lubie
jezdzi¢ na rowerze, wiec gdy tylko mam okazje korzystam z dwéch
kotek. Czesto dojezdzam nim na dziatke, gdzie sie odstresowu-
je grzebigc w ziemi i patrzac, jak cudna i madra jest natura. Raz
w tygodniu jestem w kinie i stucham audiobookéw, gtéwnie bio-
graficznych. Ciekawe historie dajg mi mozliwos¢ bycia w innym
Swiecie, co tez sprzyja ocenie osobistej rzeczywistosci. Lubie
zmienia¢ wystroj swojego mieszkania i chodzi¢ w spddnicach. |

Pr’myki nadziei @



MEDYCYNA W HOSPICJUM

Dlaczego
nie tylko

nowotwor?

Czyli jakie dzieci
kwalifikuje sie
do hospicjum
domowego?

Emil (fot. Patrycja Dzwonkowska Campanula Fotografia)

dr n. med. PRZEMYStAW KONINSKI
Dyrektor Medyczny FWHAD

Z definicji wynika, ze do hospicjum domowego kwalifikuja sie
chorzy zudokumentowanga, aktywnga, zaawansowang i postepu-
jaca choroba. Sa to chorzy wymagajacy statej opieki medyczne;j.
Najczesciej podawanym przyktadem schorzenia kwalifikujace-
go do hospicjum jest rozsiana i juz przyczynowo nieleczona,
choroba nowotworowa. Z praktyki oraz statystyk wynika jednak,
ze najliczniejsza grupa dzieci objetych taka opieka, sa dzieci ze
schorzeniami neurologicznymi, najczesciej mézgowym poraze-
niem dzieciecym.

Opieke nad takim pacjentem sprawuje zesp6t interdyscyplinar-
ny: lekarz, pielegniarka, fizjoterapeuta, psycholog oraz kapelan
- na zyczenie i za zgoda chorego i rodziny. Waznym dopetnie-
niem sg przeszkoleni wolontariusze. Ta opieka powinna koncen-
trowac sie przede wszystkim na zapewnieniu optymalnej jakosci
zycia, zarbwno chorych, jak i ich rodzin. Celem opieki hospicyj-
nej jest tagodzenie i objawéw somatycznych, takich jak bol
oraz tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i poprawa
warunkéw socjalnych. Wazny jest réwniez czas poswiecony na
towarzyszenie choremu, na rozmowe z nim oraz z jego rodzina.

Chorych w domach odwiedzajg lekarze o kwalifikacjach scisle
okreslonych przez wymogi Narodowego Funduszu Zdrowia.
Takie wizyty odbywaja sie z zatozenia co najmniej dwa razy
w miesigcu. Réwniez pielegniarki spotykaja sie z chorymi
w ich domach. Odbywa sie to zwykle dwa razy w tygodniu,
ale w razie potrzeby moze byc i czesciej. Pielegniarki takze
muszg mie¢ odpowiednie przeszkolenie i kwalifikacje.
Wykonuja one zabiegi medyczne, ucza rodzine jak piele-
gnowac chorego, jak stosowac profilaktyke przeciwodlezy-
nowa, doradzaja réwniez opiekunom przy rozwigzywaniu
probleméw pielegnacyjnych oraz wyjasniaja w jaki sposéb
przygotowywac i podawac leki.

Poniewaz schorzenia pacjentéw objetych opieka w hospicjum
domowym sg bardzo rézne, to i zakres czynnosci zwigzanych



z pielegnacjg i opieka jest bardzo szeroki. Dla przyktadu
u chorych z mézgowym porazeniem dzieciecym, ktérzy
nalezag do bardzo licznej grupy podopiecznych, czesto
dochodzi do zaburzen odzywiania. Niejednokrotnie skutkuje
to koniecznoscia stosowania gastrostomii, z ktérej obecno-
$cig zwigzane sa rézne powiktania oraz problemy piele-
gnacyjne i infekcyjne. Wielokrotnie zdarza sie

iz, pomimo tego, ze dziecko jest jedno-

czesnie objete programem zywienia
domowego poradni zywienia, piele-
gniarki hospicjum domowego sa
tymi, ktére rozwiazujg problemy
matego  pacjenta, zwigzane

z obecnoscia  gastrostomii.
Podobna sytuacja ma miejsce,

gdy dziecko ma tracheostomie.
Woéwczas zdarza sie, ze nalezy
pacjenta regularnie odsysac,

a w przypadku wstepowa-

nia infekcji czynnos¢ te trzeba
powtarza¢ czesciej. Hospicjum
domowe dla dzieci dysponuje
odpowiednim sprzetem do tych
zabiegéw. Rodzice s3 w niego wy-
posazani nieodptatnie. Personel, w tym
gtéwnie pielegniarki czuwajg nad tym, by
rodzice potrafili sie nim prawidtowo postugiwac.

Innym zagadnieniem jest konieczno$¢ pielegnacji ran
i odlezyn u pacjentéw. Niejednokrotnie spotykamy sie
z objawami typowymi dla oséb dorostych. Wielu z tych
chorych jest w wieku dojrzatym, a specyfika choroby i jej
przyczyny powstania, siegajace jeszcze wieku dziecie-
cego sprawiaja, ze pacjenci sg objeci opieka hospicjum
domowego dla dzieci. Wymaga to jednak formalnego wy-
stgpienia do NFZ. W tym przypadku personel zmuszony

Pomimo,

Ze pacjenci hospicyjni
kojarzg sie przede wszystkim
Z procesem nowotworowym,

a 1 takich pacjentow mamy
wsrod naszych podopiecznych
1z ich leczeniem zwigzane sg
bardzo trudne dla rodzicow
sytuacje, to wbrew
powszechnej opinii,
nie jest ich
najwiecej.

jest do posiadania dodatkowych umiejetnosci nietypo-
wych dla pediatréw. W Fundacji Wroctawskim Hospicjum
dla Dzieci pracuja lekarze, dla ktérych medycyna paliatywna
nie jest ich pierwsza i jedyng specjalizacja. Dlatego potrafig
sobie poradzi¢ réwniez ze stosowanym leczeniem wyma-
gajacym wiedzy i umiejetnosci z zakresu pediatrii, neurolo-
gii dzieciecej oraz choréb wewnetrznych. Podobnie
jak pracujace dla Fundacji pielegniarki, ktére
posiadaja wiedze i umiejetnosci nie tylko
z zakresu medycyny paliatywnej.

Czesto spotykanymi schorzeniami sa
réznego typu aberracje chromoso-
mowe, powodujace wystepowa-
nie szeregu zaburzen zaréwno me-
tabolicznych jak i neurologicznych.
Jednak wspdlng cecha wiekszosci
naszych pacjentéw jest wieksza, niz
u zdrowych dzieci sktonno$¢ do wy-
stepowania infekcji drog oddecho-
wych, moczowych oraz przewodu po-
karmowego. Pomimo, ze pacjenci ho-
spicyjni kojarza sie przede wszystkim
z procesem nowotworowym, a i takich
pacjentéw mamy wsrdéd naszych podopiecz-
nych i z ich leczeniem zwigzane sa bardzo trudne
dlarodzicéw sytuacje, to wbrew powszechnej opinii, nie jest ich
najwiece;j.

Niestety w systemie ochrony zdrowia dla dzieci, w odréznieniu
od pacjentéw dorostych, nie istnieje opieka dtugoterminowa.
Staty rozwdj opieki paliatywnej w kraju pozwala mie¢ nadzieje,
ze sytuacja ta ulegnie wkrétce zmianie. Przyktadem takich po-
zytywnych zmian jest wigczenie od maja 2018 programu
opieki prenatalnej przez NFZ, w ktérym i Fundacja Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci aktywnie uczestniczy. m

Pr’myki nadziei
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Twoj braciszek
jest chory

Czyli jak rozmawiacd z dzieckiem,
o chorobie jego brata lub siostry.

W momencie, gdy okazuje sie, ze dziecko
jest powaznie chore nie tylko rodzice zostaja
zmuszeni by zmagac sie z bardzo trudna
sytuacja. Dramat rodzinny spada wtedy na
wszystkich jej cztonkéw bez wzgledu na
wiek i sSwiadomos¢. Co zrobi¢ w sytuacji, gdy
w rodzinie sg jeszcze inne zdrowe dzieci?

Niestety one takze zostajg na swodj sposob
wyrwane z raju dziecinstwa. S tak samo nie-
przygotowane na chorobe, pobyty w szpitalu,
wizyty personelu medycznego, jak dorosli.
Rodzice wracaja do domu, ale czesto nie
chcg moéwi¢ drugiemu dziecku, co sie tak
naprawde dzieje, by go nie martwic¢ i nie
obcigzac ,sprawami dorostych”. Dzieci czuja
wtedy, ze zagrozone jest zycie ich rodziny: mata siostrzycz-
ka lub braciszek jest chory i nikt nie moze dokfadnie powie-
dzie¢, kiedy i czy wyzdrowieje. Dziecko jest zaniepokojo-
ne, nie wie z kim sie teraz bawi¢, ogladac telewizje, dzieli¢
pokoj. Rodzice godzinami siedza przy chorym dziecku. Kiedy
juz odchodza od t6zka chorej pociechy sg zmeczeni, smutni

@ Pr’myki nadziei

KAMILA SZUBERTOWICZ
psycholog FWHdD

i myslami nieobecni. Chore dziecko znajduje
sie w centrum uwagi, a rodzenstwu zaczyna
towarzyszy¢ lek, brak poczucia bezpieczen-
stwa, frustracja i napiecie. Co zrobi¢?

Odpowiedzia na lek moze by¢ prawda
i szczera rozmowa z bratem lub siostra
chorego dziecka. Brak jasnych komunika-
téw na temat tego, co sie dzieje z bracisz-
kiem i siostrzyczka budzi frustracje, niepew-
nos¢, poniewaz, dziecko zawsze czuje emocje
rodzicéw. Nawet jesli nie jest ono naocznym
swiadkiem choroby brata czy siostry, bo na
przyktad przebywa ono w szpitalu, to rodzen-
stwo nadal widzi smutng, ptaczaca i zatroska-
na mame oraz nieobecnego myslami tate.
Rodzice udajacy przed zdrowym dzieckiem, ze wszystko jest
w porzadku i nic sie nie dzieje, wysytaja sprzeczne komunika-
ty, poniewaz co innego artykutuja stownie, a co innego niewer-
balnie i emocjonalnie. Nic wiec dziwnego, ze maluch, a nawet
nastolatek moze sie pogubic. Z dzieckiem nalezy szczerze po-
rozmawia¢ dostosowujac jezyk rozmowy do jego poziomu



rozwoju i swiadomosci. Inaczej bowiem, bedziemy rozmawiac
z szesciolatkiem, a inaczej z szesnastolatkiem. W obu przypad-
kach jednak, to nadal jest dziecko.

Innym problemem jest poinformowanie miodszego
domownika, ze jego rodzenstwo jest chore na powazng
chorobe, a innym obarczanie go zawitosciami dotyczacy-
mi choroby. Nie chodzi o to, zeby dziecko, nawet w wieku
nastoletnim, przyjmowato role dorostego, wystuchiwato
rodzicéw i pocieszato - tego robi¢ nie powinno. To zadanie
innych dorostych, ktérzy moga pomac i wesprze¢, jak chocby:
rodzina, przyjaciele oraz specjalisci - personel medyczny, ale
przede wszystkim psycholodzy.

Na kwestie choroby dziecka trzeba spojrze¢ catosciowo,
poniewaz problem dotyczy wszystkich cztonkéw systemu
rodzinnego. Jesli obecne sg w nim inne dzieci, to one
réwniez potrzebujg wsparcia i poczucia bezpieczenstwa.
Podczas takiej rozmowy istotne jest udzielenie odpowie-
dzi na wszystkie pytania dziecka. Jesdli na jakies pytanie, nie
bedziemy znali odpowiedzi, to nie nalezy sie tego wstydzi¢,
tylko poinformowac¢ o réznych mozliwosciach. Oczywiscie
informacje tez trzeba dawkowaé, bowiem nie kazde
dziecko, jest w stanie przyja¢ wszystko w jednej chwili.
Czasami nawet dorosli nie s3 na to gotowi, wiec nie mozna
tego oczekiwac od dziecka. Nie powinnismy tez uprzedza¢
faktéw, ani snu¢ wizji daleko w przysztosc¢. Kluczem jest
tutaj zdrowy rozsadek i baczne obserwowanie dziecka
podczas rozmowy. Nie nalezy przekazywac nadmiaru infor-
macji, ale tez nie mozna pozostawi¢ dziecka samego, bez
odpowiedzi. Zakres informacji dostosowujemy do wieku,
Swiadomosci i tego ile syn, czy cérka jest w stanie i chce
przyja¢ do wiadomosci. Podczas takiej rozmowy trzeba by¢
wyczulonym, tak aby odpowiedzie¢ na potrzeby dziecka,
jednoczesnie nie robiagc niczego na site. Nie chodzi o to, by
przekazywac diagnoze lekarska naszemu dziecku ale o to,
zeby odpowiedzie¢ na jego emocje i watpliwosci. Dziecko
ma prawo wiedzie¢ czego sie orientacyjnie spodziewac.
Jesli pewnym jest, ze jego siostra choruje na nieuleczal-
ng i $miertelng chorobe, a jej stan jest bardzo zty i lekarze
nie daja juz nadziei, to nie oszukujmy rodzenstwa moéwiac,
ze siostra za chwile wyzdrowieje i beda sie mogli razem
bawi¢. Pamietajmy, ze dzieci sq Swietnymi obserwatorami
i potrafig na kazdym poziomie swojego rozwoju wyciggac
whnioski uzasadnione emocjami, jakie panujg w rodzinie.

Warto doda¢, ze choroba przyjmuje rézne etapy i na kazdym
z nich dziecko moze mie¢ pytania i potrzebowac na nie odpo-
wiedzi. Inaczej bedzie wygladata nasza rozmowa z pociecha,
gdy dopiero dowiedzieliSmy sie o diagnozie i jesteSmy w trakcie
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badan, inaczej natomiast,
kiedy choroba trwa juz
dtuzszy czas. Trzeba
réwniez pamietac, aby
uwzgledni¢  rokowania.

Jesli wiemy, ze pro-

gnozy sa zte i dziecko

jest w ostatnim etapie
choroby, a jego stan

sie pogarsza, to nasza
rozmowa z rodzenstwem
bedzie zmierzata do przy-
gotowania go do tego najgor-

szego scenariusza, jakim jest odejscie dziecka. To niezwykle
istotne, by da¢ dziecku mozliwos¢ pozegnania sie i spedzenia
z bratem lub siostrg ostatnich chwil, bowiem, gdy $mier¢ naj-
blizszego cztowieka jest nagta i niespodziewana, zwyczajnie
nie ma takiego czasu. Tutaj réwniez nalezy bacznie obserwo-
wac nasza pocieche i niczego na niej nie wymuszac. Dzieci,
z jednej strony, moga miec silng potrzebe spedzenia jak naj-
wiekszej ilosci czasu razem z chorym rodzenstwem, z drugiej
za$, maja prawo tego nie chcie¢. Moga nie mie¢ woli uczestni-
czenia w koncowym etapie, gdy sie tego boja lub, gdy wola za-
pamietac rodzenstwo w lepszej formie. Nalezy to uszanowac
i kierowac sie zasada, ze nie robimy nic na site.

Nie nalezy
przekazywac
nadmiaru informacji,
ale tez nie mozna
pozostawic¢ dziecka
samego, bez
odpowiedzi.

Naturalng w psychologii, bo rozwojowa sprawa jest, ze
niektore dzieci bojg sie Smierci i odejscia. Wtedy rola rodzicéw
jest rozmowa, obecno$¢ i dawanie poczucia bezpieczenstwa.
Nie ma tutaj sztywnych regut, poniewaz kazde dziecko, tak jak
i dorosty cztowiek, ma inny poziom emocjonalny, inng wrazli-
wosc i sSwiadomos¢, wiec moze inaczej przechodzi¢ przez te
sytuacje.

Na koniec dodam jeszcze co$ na temat mozliwych sposobdéw
radzenia sobie z sytuacja choroby dziecka, co moze miec tez
odzwierciedlenie w reakcji na rozmowe z dzieckiem. W psy-
chologii méwimy o przechodzeniu przez kilka réznych etapow
,godzenia sie z choroba nieuleczalng”. Mamy etap zaprze-
czania chorobie i izolacji, najczesciej, gdy dowiadujemy sie
o chorobie. Mamy tez faze gniewu i ztosci, targowania sie o zycie
i zdrowie np. z Bogiem, lekarzami, samym soba, czy tez catym
Swiatem. | w koricu wyrézniamy takze faze depresji i ostatecz-
nego pogodzenia sie. Kazdy z tych etapow jest zalezny od cha-
rakteru cztowieka, rozwoju choroby i sytuacji. Oznacza to, ze
nie musza wcale pojawiac sie i przechodzi¢ w takiej wtasnie ko-
lejnosci. Czasami nie pojawiaja sie nawet wszystkie z tych faz.
Godzenie sie z choroba dotyczy zaréwno dzieci jak i samych
0s6b dorostych. W przypadku dzieci jest ono oczywiscie takze
zalezne od poziomu rozwoju i ich Swiadomosci.

Z cafg pewnoscia przeprowadzenie takiej rozmowy z dzieckiem
jest bardzo trudne, wymaga odwagi i wyciszenia emocjonal-
nego, o ktére bardzo ciezko, gdy rodzice przezywajg chorobe
syna, czy corki. Priorytetem jest jednak poczucie bezpie-
czenstwa pozostatych dzieci i odpowiedZ na ich potrzeby.
Pamietajmy o tym, ze brak rozmowy o problemie nie sprawi, ze
problem zniknie. On nadal tam bedgzie, a tabu rodzinne zawsze
jest zwigzane z silnymi emocjami, ktére sie odczuwa nawet, jesli
nie zostana one werbalnie nazwane. l

Zrodta:

- H. Wrona-Polanska, ,Psychologiczne aspekty informowania pacjentow
o chorobie”, [w:] ,Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby”,
Kubacka-Jasiecka D., Ostrowski T. M., Wydawnictwo Uniwersytetu
Jagiellonskiego, Wydanie |, Krakéw 2005.

- E. Kubler-Ross, ,Rozmowy o $mierci i umieraniu”, Wydawnictwo
Media Rodzina, | polskie wydanie, Poznan 1979.

- H. Wrona-Polanska (1999), op. cit., s. 87-89.
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Waleczne serca

Laura i jej mama Basia podczas zajec fizjoterapeutycznych w Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci (fot. archiwum FWHAD)




MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

Laura ma 8 miesiecy, jest pod opiekg poradni rehabilitacyjnej
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Wraz z mama
przychodzi regularnie na ¢wiczenia do pani Agaty.

Jest bardzo zywa, uSmiechnietg dziewczynkg i w mgnieniu
oka z kazdym sie zaprzyjaznia. Wtasnie podczas jednej
z sesji rehabilitacyjnych w naszej przychodni
spotkalismy sie z Laurg 1 jej mamg Barbarg Kaminiska,.

Redakcja: Laura jest niezwykle pogodna, usmiechnieta
i zywa, az trudno uwierzy¢, ze cos jej dolega.

Barbara Kaminska: To prawda, jest bardzo zywa, szczegél-
nie jak na dziecko z jej choroba. Gdy bytam w 6 tygodniu
cigzy u Laury zdiagnozowano omphalocele czyli wytrzewie-
nie jelit - przepukline pepowinowa. Oznacza to, ze narzady
wewnetrzne maluszka sg poza ciatem dziecka, poza jego
brzuszkiem. Brak jest miesni brzucha oraz powtok skoéry,
a wnetrze pokryte jest jedynie cienka warstwa owodni i
otrzewnej. Z kazdym kolejnym tygodniem otrzymywali-
Smy coraz gorsze wiadomosci. Mimo pierwotnej diagnozy,
w ktérej mowa byta o tym, ze poza ciatem dziecka znajduje
sie ,tylko” watroba i kawatek jelita, okazato sie, ze tych
narzadodw jest znacznie wiecej: oba jelita, watroba i zotgdek.
W 24 tygodniu cigzy, jak gdyby tego byto mato, dowiedzie-
lismy sie o problemach z sercem cérki. W tym momencie
zaczeta sie nasza podréz po Polsce. Diagnostyke i konsul-
tacje dotyczace nieprawidtowosci w serduszku przeprowa-
dzano w Warszawie. Comiesieczne wizyty w Warszawie nie
przynosity dobrych wiadomosci. Tak bardzo pragnelismy
naszej dziewczynki, a sugerowano nam nawet, ze jest to
zgon wewnatrzmaciczny, dziecko nie przezyje. Problemem
byty dziury w zastawkach w sercu, a do tego lewostron-
ny izomeryzm serca, czyli przesuniete serce wzgledem
osi ciata oraz nieprawidtowy sptyw zyt tetniczych. To byta
duza dawka wiedzy medycznej jak dla mnie (prawnicz-
ki) oraz przyspieszony kurs medyczny. Cato$¢ schorzen

przypadajaca na te mata dziewczynke nie przedstawiata ko-
rzystnego obrazu w kontekscie rozwigzania cigzy w trybie
naturalnym. | zaczeto sie - wyjazdy do Warszawy co miesiac,
przy dwdjce matych dzieci (Bruno 10 lat i Julian 7), podrdze
w jednej pozycji, powroty z trudnymi wiesciami.

Jak udato sie Pani zachowa¢ taki optymizm i usmiechniete
oczy wobec takich faktéow?

- Ja jestem cztowiekiem zadaniowym. Jest zadanie, jest cel,
nalezy do niego dazy¢, nalezy go wykona¢. Nie ma drogi na
skroty, brniemy do przodu. Nie ma dyskusji, ogladania sie za
siebie.

Nie byto chwil zatamania?

- Oczywiscie, ze byty. My bylismy przygotowani, ze bedzie Zle,
ze moze by¢ wrecz bardzo Zle, zylismy tg mysla. Z miesigca
na miesiac, jesli udawato sie przetrwad, cieszyliSmy sie bardzo.
Kolejna poprzeczka zostata pokonana. Coraz blizej celu jakim
byto pozytywne rozwigzanie ciazy. Ale z drugiej strony starali-
Smy sie nie mie¢ ztudzen. Kazdy kolejny tydzien, kolejny miesigc
cigzy traktowalismy zadaniowo, brniemy do przodu, nie rozczu-
lamy sie, bo szkoda na to energii. Robimy wszystko, aby wypro-
wadzi¢ dziecko, po pierwsze z intensywnej terapii, po drugie,
zeby wyszta z tego stanu, z bagazu dodatkowych atrakgji,
z ktérymi sie urodzita. Urodzita sie 13 maja w pierwszym dniu 37
tygodnia cigzy w Centrum Zdrowia Matki Polki w todzi.

Prmyki nadziei @



Laura z mama Basigq

oraz Agata Pustuta (kierownik fizjoteiapitFVHdAD)

Dlaczego w todzi?

—We Wroctawiu troche chyba przestraszono sie tak skompliko-
wanego przypadku. Do todzi trafitam praktycznie w ostatnim
momencie, cho¢ nikt nas tam nie znat, nikt nie znat naszego
przypadku. Ot, kolejne zadanie. Zatem po prostu wsiadtam
w samochdd, pojechatam do Centrum Zdrowia Matki Polki,
znalaztam ordynatora, ktéry opiekuje sie oddziatem potozni-
czo-wczesniaczym, zobaczytam gdzie sg konsultacje prywatne
i moéwie: ,Jestem”, z kompletem dokumentacji z Wroctawia,
Warszawy i wszystkich stron kraju, w ktérych szukalismy
pomocy dla naszej céreczki. ,Potrzebuje pomocy” - méwie. To
byt dtugi weekend majowy i lekarz méwi: ,prosze nie rodzi¢
bo mamy urlop. Prosze sie wstrzymac. Prosze przeczeka¢ do 6
maja i przyjechac na oddziat”.

Majac w tyle gtowy 8-miesieczna walke, uznatam, ze chyba
jako$ przetrzymam te kilka dni, nie wiem jakim cudem, ale
dam rade. | tak tez sie stato. 6 maja pojechaliémy do todzi. Nie
znajac tam nikogo, nie majac zadnego zaplecza mieszkanio-
wego na miejscu, pojechali$my. A przeciez wiadomo byto, ze
Laury nie wypisza do domu zaraz po porodzie. Peten zywiot,
jak to méwia: ,spontan”. Przyjechalismy. Troche trwaty przygo-
towania do porodu, bowiem dla cérki potrzebne byto zgranie
w jednym czasie kilku zespotéw medycznych. Oczywiscie do
wyznaczonego terminu 14 maja, gdy wszyscy byli umoéwieni,
nie dotrwatysmy z Laura. W nocy 13 maja lekarzy trzeba byto
sciggac¢ dostownie z16zek . Niestety nie udato sie zebra¢ wszyst-
kich planowanych specjalistéw. Najwazniejsze, ze dotarta prof.
Piotrowska, chirurg dzieciecy z Centrum Zdrowia Matki Polki,
najbardziej istotna osoba, fenomenalna kobieta, fantastycz-
ny lekarz. Pierwsza ,dopadta” ofiare i przeprowadzita operacje.
Bowiem pierwsza operacja Laury odbyta sie juz w pierwszej
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dobie zycia. To byto czeSciowe umieszczenie narzaddéw
wewnatrz ciafa, reszta narzadéw zostata podwieszona nad in-
kubatorem, i w trakcie dalszego leczenia stopniowo, powoli
opuszczana grawitacyjnie do jamy matego brzuszka. Trzeba
pamietac, ze Laura nie ma powtok brzusznych, nie ma miesni
prostych brzucha. Jako pierwsze z czterech narzadéw do jamy
brzusznej trafit zotadek i sledziona. Potem kolejno nastepowa-
to powolne, lekkie opuszczanie pozostatych narzadéw. Trwato
to az do dwunastej doby zycia Laury. Potem nastapito zabez-
pieczenie narzadéw wewnatrz ciata za pomoca specjalnej
siatki z tworzywa sztucznego. Trzeba pamieta¢, ze brak jest
miesni i powtok skory, ktére mozna naciggna¢ na brzuszek
i zamknac¢ go. W zwigzku z tym, ze Laura jest bardzo aktywna,
cho¢ wedtug wszelkich ,standardéw” choréb, z ktérymi sie
boryka, nie powinna, po drugiej operacji powyrywata sobie
wszelkie rurki, pulsometry i inne powciskane w to malenkie
ciatko urzadzenia i puscity szwy... Sprowadzono wiec dla
niej specjalistyczng pompe vaccum w celu izolacji wydzie-
liny, ktéra w trakcie tarcia, mogtaby doprowadzi¢ do infekcji
i wdzierataby sie w te rane.

Dtugo przebywatyscie w szpitalu w todzi?

— Wyjscie ze szpitala z takimi przypadtosciami nie byto takie
proste. Laura jednak jest matg wojowniczka, przy wsparciu
naszym, jak i personelu szpitalnego pieknie pracowata.
Szybko, jak na dziecko z takimi licznymi dolegliwos$ciami,
nauczyta sie jes¢ z butelki. Wymagato to nie lada wysitku, ale
sie udato. Wszystko po to, abysmy mogty opusci¢ oddziat in-
tensywnej terapii w todzi, aby nerki, zotagdek zaczety funkcjo-
nowac same. Przedtem karmiona byta pozajelitowo, wiec nie
miata odruchu ssania. To wszystko trzeba byto wypracowac.



Byto to dla niej duzym wysitkiem zwtaszcza, ze miata chore
serduszko i oddychata wspomagana respiratorem. Duzym
sukcesem byto, ze po 44 dniach na intensywnej terapii wyszta
z oddziatu jako dziecko, ktére potrafi jes¢ z butelki, bez sondy.
Mielismy kolejny krok do przodu na koncie. Po powrocie do
domu zdobywata kolejng sprawnos¢ — karmienie naturalne.
I to kolejny sukces — do teraz jest karmiona piersia. Taki ze mnie
uparciuch, ze jak sobie co$ postanowie, to nie ma mocnych.
A tak powaznie, to jest bardzo korzystne i potrzebne dla
zdrowia mojej corki.

A jak radzila sobie cata rodzina w tym czasie, rozdarta
miedzy todzig a Wroctawiem...?

- W zasadzie tak, ze szybko trzeba byto przeorganizowac¢ cate
zycie.Jabytam z Laura w szpitalu wtodzi. Udato mi sie wynajac
mieszkanie obok szpitala, gdzie wracatam na noc, gdyz na
oddziale, gdzie lezata céreczka, rodzice nie moga przebywac
w nocy z dzie¢mi. W koncu to ,intensywna terapia”.

szczegdlnie na lewym ptacie watroby, lekarze w trakcie operacji
podejma decyzje, czy bedzie konieczny przeszczep, czy tez nie.
Ponadto trzeba pamieta¢, ze u Laury nie ma ciaggtosci zyty
gtéwnej dolnej. Lekarze na razie nie chcg podejmowac jedno-
znacznych decyzji, co dalej z tym zrobi¢. Wszystko sie okaze, gdy
jej organizm zacznie sie bardziej rozwijac i jak, w zwigzku z tym,
bedzie reagowac na duzy wysitek fizyczny, ktérym dla niej moze
by¢ zwykte chodzenie. Na razie przy raczkowaniu meczy sie
dosc szybko, gdyz przy braku ciggtosci zyty gtéwnej dolnej krew
do serca jest pompowana w inny sposéb, co pochfania duza
ilos¢ energii. A przeciez serduszko Laury jest zrotowane i cierpi
na izomeryzm, wiec to tak naprawde dodatkowa trudno$¢ dla
tego matego organizmu. Na razie lekarze powstrzymuja sie od
decyzji o potrzebie operacji naczyniowo-kardiologicznej. Wraz
z rozwojem Laury trzeba bedzie obserwowag, jak jej organizm
funkcjonuje i radzi sobie z tym co ma. Zatem pozostaje monito-
rowanie - jeste$smy pod opieka poradni kardiologicznej w todzi
i kardiologéw z Wroctawia.

A maz w tym czasie zajmowat sie pozostatg Sporo ,planéw” przed Laura i przed
dwdjka, ktéra przeciez musiata chodzi¢ do Panstwem. Jak sobie Panstwo z tym
szkoty. Przyjezdzat z chtopakami do nas do Chcia’tabym radza?

todzi w niedziele. Synom nie byto tatwo, . ) o

liczyli na to, ze cho¢ przez te pare nie- Zeby corka kledys - Zaktadamy, ze wszystko musi byc¢

dzielnych godzin beda mieli mame

tylko dla siebie, ale cérka wymagata

mojej statej obecnosci, karmienia, re-
habilitacji. Zatem caty pobyt w todzi
konczyt sie dla nich czasem kilkugo-
dzinnym siedzeniem na krzesetkach
szpitalnych. Byto to dla nich trudne i nie
oszukujmy sie, odbito sie to na ich stanie
psychicznym. Czasem ustyszeli strzepek
rozméw i dopowiadali sobie reszte, jak to
dzieci w tym wieku. Staraliémy sie dostosowy-

wac jakosc i ciezar informacji do ich wieku, tak, aby

nie obcigza¢ matych serduszek nadmiarem niepewnosci. Nasz
powrét do domu z Laurg troszke uspokoit nastroje.

Czyli nastapita organizacja zycia w nowych warunkach
i mata rodzinna rewolucja?

- Oj tak, trzeba bylo na nowo zorganizowa¢ domowe
obowiazki, rozktad dnia dostosowac tak, aby zapewnic Laurze
wiasciwa opieke, a i chtopcom przywroci¢ normalne funkcjo-
nowanie. Trzeba pamieta¢, ze Laura oprécz opieki rehabili-
tacyjnej w przychodni Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci nadal jest pod opieka specjalistéw z todzi i Warszawy,
wiec podrézowanie jest wpisane na state w nasz codzienny
kalendarz.

Jakie sa rokowania? Co dalej?

- Zawodowym sportowcem nie zostanie, ale w balecie bedzie
mogta tanczy¢. Takie jest zatozenie. Czekaja nas na pewno
operacje chirurgiczne - brzuszek. Zeby go ,dokonczy¢” Laura
musiata osiggna¢ wage 8 kg i to sie udato. Niestety jest sezon
infekcyjny, wiec wyznaczono nam termin na maj. Niestety,
pojawia sie tu inny problem - Laura, co bardzo cieszy mnie jako
mame, jest niezwykle ruchliwa, zaczeta raczkowad, nie usiedzi
w miejscu. Po zabiegu w szpitalu zostanie unieruchomiona
na pewien czas i to bedzie dla niej bardzo trudne. W trakcie
operacji zostanie pozbawiona dotychczasowe;j siatki zabezpie-
czajacej wnetrznosci, zostang zszyte miesnie i skéra z bokdéw.
Jedli ona zacznie sie rusza¢, to wszystko moze sie zacza¢ rozcho-
dzic¢ i to jest powazny ktopot, z ktérym bedziemy musieli sobie
poradzi¢. W trakcie operacji zostang sprawdzone tez wszystkie
narzady. Laura ma na narzadach wewnetrznych wiele torbieli,

w przysztosci, powiedziata,
dziekuje ci mamo, zrobitas
wszystko co mogtas.
Dlatego nie mam czasu
na zatamywanie ragk,
trzeba to popychac
do przodu.

w porzadku. Nie ma innego wyjscia.

Nie ma czasu ani sensu zatamywac

rak, trzeba is¢ do przodu. Wychodze

z zafozenia, ze jestem po to, aby

dziecku utatwi¢ zycie i moja rolg jest

szuka¢ wszystkich mozliwosci, ktére,

na ile to tylko mozliwe, wyprowadza

ja z wszelkich dolegliwosci. Takze re-

habilitacja tutaj, w Fundacji Wroctawskie

Hospicjum dla Dzieci ma spowodowac,

ze Laura bedzie gotowa do kolejnego etapu

leczenia, do kolejnego etapu operacji. Chciatabym,

zeby cérka kiedys w przysztosci, powiedziata, dziekuje ci mamo,

zrobitas wszystko co mogtas. Dlatego nie mam czasu na zata-

mywanie rak, trzeba to popycha¢ do przodu. Sama przed

sobg mam potrzebe pewnosci, ze zadbatam o kazdy element

tej ukfadanki. Nie chce mie¢ do siebie pretensji, ze czegos nie

zrobitam, o co$ nie zadbatam, bo miatam kryzys, czy chwile
zawahania.

Ale Pani zycie zawodowe musiato zosta¢ odwieszone na
haczyk?

- Tak, to oczywiste. Jednak méj plan zaktada, ze doprowadze
Laure do takiego stanu, ze bedzie mogta p6js¢ do przedszkola,
wtedy zamierzam wrdcic¢ do pracy.

Co dla Pani i dla Laury robi Fundacja Wroclawskie
Hospicjum dla Dzieci?

- Poza oczywiscie najwazniejszym, czyli rehabilitacjg ruchowa
Laury, wazne jest, ze Laura ma kontakt z ludzmi. Ona jest
bardzo otwarta, ciekawska, zywa, wszystko ja fascynuje. Nie
przerazaja jej kitle, szpitalne $ciany, ona pragnie kontaktow.
Z panig Agata - fizjoterapeutka z Fundacji szybko sie zaprzy-
jaznita. Nie ma strachu, pfaczu, ufnie i z usmiechem wykonuje
¢wiczenia. Kazde ,wyrwanie sie” zdomu jest dla niej przygoda,
dlatego z taka przyjemnoscia przychodzimy tutaj na ¢wiczenia.
Fundacja takze zapewnia Laurze mozliwo$¢ konsultacji specja-
listycznych, np. w poradni genetycznej, oraz organizuje takie
przyziemne sprawy, jak pampersy .

Dziekujemy za rozmowe. Zyczymy Laurze duzo zdrowia
i gldwnejroli w ,Jeziorze tabedzim”! m
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Wielkie Tchnienie Zycia 2018

Ten dzien obchodzony jest w druga sobote pazdzierni-
ka, w 2018 to byt akurat 13 pazdziernika — Swiatowy DzieA
Hospicjow i Opieki Paliatywnej. | wtasnie tego dnia na wro-
ctawskim Rynku dominowat kolor niebieski. Niebieskie byto
bezchmurne niebo, niebieskie byty baloniki, niebieskie byty
wstegi, niebieskie byty tez stroje uczestnikéw Wielkiego
Tchnienia Zycia. Bo kolor niezapominajki, to kolor naszej
Fundacji. Mnéstwo oséb, matych i duzych, przyszto z bliska
i przyjechato z daleka, aby otoczy¢ btekitnym korowodem
serce miasta — wroctawski Ratusz. | udato sie! Pomiedzy
wesotymi uczestnikami manifestacji fruwaty ogromne
mydlane banki - symbol piekna, dziecinstwa, ale i kruchosci
zycia. Niesiono transparenty, symbole fundacji, ale przede
wszystkim usmiech, bo pomaganie daje

duzo radosci. Najblizszej jesieni badzcie WIELKIE

- : ey znowu z nami!
WTZ (fot. archiwum Fundacji)

ZYCIA

Buy a book

Juz po raz 6smy, pod patronatem Zwigzku Lideréw Sektora Ustug Biznesowych
(ABSL), Hewlett Packard Enterprise zorganizowato niezwykty kiermasz ksigzek.
Od 31 sierpnia do 1 wrzesnia w goscinnych progach wroctawskiego centrum
Handlowego Magnolia Park, oprécz sprzedazy ksigzek, miato miejsce mnéstwo
ciekawych wydarzen. Choc¢by wspomnie¢ goraca sambe w wykonaniu
Centrum Tanca Champion Team, czy pokaz capoeiry z Unicar Wroctaw.

Prosta zasada -5, 10, 15 i kazda kolejna wielokrotno$¢ 5 zt — pozwalata nie tylko

stac¢ sie posiadaczem pieknej ksiagzki, czy audiobooka, ale przede wszystkim
zasili¢ konto Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Podczas tej edycji
udato sie zebrac piekng kwote: 18 110 zt i 10 euro. Serdecznie dziekujemy o'

wszystkim firmom i instytucjom, a takze kazdemu nabywcy ksigzek z osobna.

Takie akcje nie odbytyby sie bez ludzi dobrej woli.
Srodki zebrane na rzecz naszych podopiecznych, kazdego dnia podnosza ﬁ Wrochmmate
komfort ich zycia. M @ i pmieci

Kup Pan ksigzke...

W dniach 23-26 listopada, w przestronnych wnetrzach Kina
Nowe Horyzonty, odbyt sie kiermasz ksigzek, ptyt i przepieknych
kartek swigtecznych. Przez cztery dni tysigce oséb kupito zgro-
madzone przez uczniéw, pracownikéw firm i zwyktych miesz-
kancéw Dolnego Slaska przedmioty. Akcja ,Kup Pan ksigzke”
pozwolita zebra¢ 34 726, 22 zt, ktére pozwolg na realizacje
zadan statutowych naszej Fundacji, a méwiac wprost, na realng
pomoc naszym podopiecznym. Jestesmy bardzo wdzieczni, ze
kiermasz ,Kup Pan ksigzke” cieszyt sie tak duzym zaintereso-
waniem i mamy nadzieje, ze nie zabraknie go réwniez podczas
wiosennej edycji, ktéra odbedzie sie w tym samym miejscu
w dniach 8-11 marca pod tytutem ,Kup Pani ksigzke”. W koncu
marzec to miesigc o bardzo kobiecym wymiarze. Zapraszamy!

»Kup Pan Ksigzke” Kino Nowe Horyzonty KUP PAN KSIAZKE

(fot. Magdalena Systo)
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Wszystkim naszym Milusiriskim
z okazji ich urodzin zZyczymy
duzo powodow do radosci i usmiechu,
kolorowych marzen, ktore sie spetniajg
i Zycia tak stodkiego,
jak lody waniliowe.

SWIETUJA:

Gabriela, 3 stycznia

Hubert, 16 stycznia
Btazej, 22 stycznia
Oliwia, 25 stycznia
Kacper, 1 lutego
Przemystaw, 10 lutego
Zuzanna, 18 lutego
Mikotaj, 19 lutego

Wiktoria, 23 lutego
Bartosz, 13 marca
Amelia, 17 marca

Maksymilian, 19 marca
Antoni, 31 marca
Hanna, 31 marca

Oskar, 8 kwietnia
Wiktor, 10 kwietnia
Zofia, 16 kwietnia
Julia, 22 kwietnia

3. Halowe Mistrzostwa Polski Artystow w tenisie ziemnym

Kobierzycki Osrodek Sportu i Rekreacji goscit na poczatku
stycznia nie byle jakich gosci — plejade gwiazd polskich scen
kabaretowej, teatralnej i muzycznej. A to wszystko w ramach
3. Halowych Mistrzostw Polski Artystow w tenisie ziemnym
Winterpol, ktérych gtéwnym organizatorem po raz kolejny byt
Radek Bielecki z Kabaretu Neo-Néwka. Przez 3 dni ,zacietej”
walki na korcie oraz podczas Turnieju Charytatywnego , Artysci
vs. Przyjaciele” na rzecz naszej Fundacji udato sie zebra¢ kwote
6061,73 zt. Emocje, rados¢ i Smiech nie opuszczaty uczestnikéw.
Owocem tego turnieju, poza zaciesnieniem wiezi towarzyskich

i treningiem umiejetnosci sportowych byta réwniez niezwykta
koszulka. Koszulka z autografami wszystkich znamienitych
uczestnikdw turnieju, ktéra zostata przeznaczona na licytacje
na rzecz podopiecznych Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci. Dla kolekcjoneréw to nie lada gratka. Za rok nie zapo-
mnijcie wzig¢ udziatu w tym wydarzeniuio tym, by w ten sposob
wesprze¢ podopiecznych Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci. Naprawde warto — nigdzie indziej nie zobaczycie w tym
samym czasie, w jednym miejscu tylu znanych twarzy, a i cel jest
szczytny.

Uczestnicy Mistrzostw oraz przedstawiciele FWHdD w doborowych nastrojach (fot. archiwum Fundacji) .
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MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

Kazdego roku wszyscy pracujgcy Polacy sg zobowigzani do rozliczania swoich rocznych
dochoddw. Taki maty, coroczny koszmar kazdego podatnika. Nie lubimy, gdy co$ nam
odbierajg, gdy nasze ciezko zarobione pienigdze nie trafiajg do naszej kieszeni. Niestety,
bycie obywatelem cywilizowanego kraju ma swoje plusy i minusy. Jednak i w przykrym
obowigzku mozna znalez¢ cos pozytywnego — 1%. Jeden procent, dwanascie liter,
kwota czsem duza, czasem mata, ale razem z pozostatymi procentami konieczna do
odprowadzenia. Nie zastanawiajcie sie nawet na co przeznaczyc¢ swoj 1% - wpiszcie

w swoim zeznaniu podatkowym KRS 0000 287 982. Ten maty krok zajmie tylko chwile,
a odmieni czyjs Swiat, Swiat chorego dziecka.

Od naszej decyzji przy wypetnianiu rocznego zeznania
zalezy tak wiele. Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
znaczaca cze$¢ swoich dochodéw otrzymuje wtasnie z tego
1%. Ten jeden maty procent pozwala pomagac na wielu ptasz-
czyznach. Hospicjum optaca z tych pieniedzy realng pomoc:
lekarzy, pielegniarki, psychologéw, badania naszych matych
pacjentéw. Finansuje tez zakup sprzetu medycznego, jego
serwis, lekarstwa, srodki higieny i materiaty medyczne, czy
w koncu takze konieczng pomoc socjalna.

Dojazdy i utrzymanie samochodéw, ktérymi podrézujemy do
najdalszych zakatkéw wojewddztwa dolnoslaskiego, wszedzie
tam, gdzie czekajg nasi podopieczni, réwniez finansowane sg
bezposrednio z budzetu Fundacji. Wszelka pomoc rehabilitan-
tow i fizjoterapeutdw, czy to w naszej przychodni, czy w domu
dziecka jest dla podopiecznych bezptatna, to Fundacja ponosi
jej koszty. Organizujemy turnusy rehabilitacyjne, wyjazdy
wakacyjne, imprezy z okazji urodzin, Dnia Dziecka, Mikotajki
czy inne atrakcje dla catych rodzin naszych podopiecznych.
Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci dziata bezpfatnie
na tak wielu ptaszczyznach, ze kazdy, nawet najmniejszy 1%
ma ogromne znaczenie. Pamietajmy o tym przy wypetnianiu
PIT-6w.

Nie ma znaczenia, czy jeste$ ryczattowcem i wypetniasz PIT 28,
czy jestes przedsiebiorcg matym lub duzym (PIT 36, PIT 36L),
czy szeregowym pracownikiem matego przedsiebiorstwa,
a moze witasnie duzej instytucji publicznej, trzymajacym
w reku formularz PIT 37 - mozesz poswieci¢ 1 minute
na wpisanie w odpowiedniej rubryce naszego numeru
KRS 0000 287 982 i wesprze¢ podopiecznych Fundacji

D : k : I Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Pomaluj im swiat razem
z.le UJ emy u z nami, poméz sprawié, by zycie w chorobie stato sie lepsze.
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Zastanawialiscie sie jak to jest leze¢ w jednym po-
mieszczeniu bez mozliwosci wyjscia, przez jeden
dzien, przez tydzien, rok, lata? Ogladac tylko biaty sufit
i sciany dookota? No wiasnie... Podopieczni Fundagji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci czesto niestety latami
ogladaja tylko ten jednobarwny kawatek muru. Chcecie
to z nami zmieni¢? Kazdy moze zosta¢ artysta, nie
potrzeba do tego manualnych umiejetnosci, farb, czy
pedzla. Wypethnijcie PIT i wskazcie Hospicjum jako bene-
ficjenta Waszego 1%, my zajmiemy sie resztg — poma-
lujemy Swiat naszych podopiecznych wszystkimi, do-
stepnymi kolorami. | to dzieki Wam, Waszemu pozornie
matemu 1%! Wszak to tylko 1%, ale wielka sprawal

A malujemy swiat dostownie.

Laura mieszka w matym miasteczku pod Bolestawcem.
Ma 9 lat, dtugie, ciemne wiosy, btyszczace oczy i uroczy
usmiech. Zaraza radoscia, entuzjazmem, potrafi mowic
bez przerwy i na kazdy temat. Z racji swojej choroby
— wrodzona dystrofia miesni — porusza sie na specjali-
stycznym wozku, ktéry pozwala jej uczeszczac do szkoty,
opuszcza¢ mury domu. Laura ma problemy z utrzyma-
niem gtowy, nie chodzi, stabe rece nie pozwalaja sie
samej ubraé. Codzienna rehabilitacja przeprowadza-
na przez dojezdzajaca fizjoterapeutke, a w niedziele
przez rodzicéw, pozwala na odrobine samodzielno-
$ci — zjedzenie przygotowanego przez mame positku,
przejechanie kilku metréw woézkiem po mieszkaniu, czy
wykonanie rysunku. A Laura kocha rysowa¢. Gdy ja od-
wiedzilismy pokazywata nam przygotowane z wielkim
sercem i zaangazowaniem laurki z okazji Dnia Swietego
Walentego dla catej rodziny. Laura ma plany na przy-
sztos¢ — zostanie stawna piosenkarka. Jesli jednak branza
muzyczna nie doceni jej talentu, zamierza zostac¢ biblio-
tekarka i wybudowac¢ dom u rodzicow w ogrédku.

Pr’myki nadziei @



Laurze potrzeba koloréw, promykéw stonca rozswie-
tlajacych niefatwe zycie w chorobie. Latem ubiegtego
roku, dzieki temu matemu 1% na $cianie Laury pojawit
sie ogromny, kolorowy obraz. Nadmorska plaza petna
wesotych owieczek, zazywajacych kapieli stonecznych,
palmy i ulubiony przez Laure wilk wypetniaja szczelnie
sciane nad tézkiem. Laura kocha wilki, bo jak méwi: ,to
niezwykte zwierzeta, niezalezne, bardzo madre i silne,
a to podoba mi sie w nich najbardziej”. Madrosci Laurze
nie brakuje, to jedna z najlepszych uczennic w klasie. Sity
woli i samozaparcia réwniez. Mimo powaznej choroby,
ktora powoduje brak kontroli nad miesniami Laura nie
poddaje sie, walczy, pieknie rysuje, odrabia lekcje, co-
dziennie ¢wiczy. Choc¢ to duzy wysitek $ciska reke swoich
gosci na przywitanie.

Rafata Kaufholda, wroctawskiego scenografa i artyste
plastyka, wykonawce S$ciennego obrazu zaczarowata
swojg bezposrednioscia, przyjaznig i usmiechem. Przez
3 dni ciezkiej pracy, kiedy artysta przenosit na sciane jej
pokoju ilustracje autorstwa Piotra Sochy, nie odstepowa-
fa go na krok, pilnujac kazdego nanoszonego na $ciane
szczegotu. Malarz, zadedykowat jej nawet ksigzke, ktéra
lezy na namalowanym niebieskim kocu obok jednej
z owieczek. Laura jest bardzo dumna z tego kawatka
wakacji na swojej scianie. Wnosi on mnéstwo radosci
i pozwala marzy¢, ze kiedy$ uda jej sie znalez¢ posrod
tych owieczek, poczu¢ spienione fale na stopach i zar
goracego piasku. Sama byfa nad morzem tylko raz, przy-
padkiem, przez chwile...

Obraz w pokoju Laury to przyktad zaangazowania
Fundacji, ale takze artystow w kolorowanie s$wiata
naszych podopiecznych. Warto doda¢, ze pieknym
darem dla chorych dzieci jest bezinteresowna wspot- i ;

. . . ) ? | 1. Laura zmama Basia
praca nie tylko wroctawskich artystéw, ilustrato- $ (fot. afchisr ey Adaell
réw, plastykéw. Za serce, za pomoc w malowaniu
Swiata ta droga serdecznie pragniemy podziekowac:
Ewie Beniak-Haremskiej, Magdalenie Koziet-Nowak,
Andrzejowi Tylkowskiemu, Robertowi Romanowiczowi,
Marcinowi Potudniakowi, Piotrowi Socha oraz nieoce-
nionemu Tomaszowi Jakubowi Systo.

W marcu zrealizowalismy dwie podobne, cho¢ w swym
wymiarze nie tak spektakularne akcje kolorowania $wiata
naszych dwéch podopiecznych z Bolestawca. Dzieki pra-
cownikom naszej fundacji i wspdtpracy z firma PIXERS
udato sie wyklei¢ duzymi naklejkami - sufit w pokoju
Patrycji i Sciane w pokoju Beaty. llez to byto radosci, kiedy
pierwszy raz zobaczyty nowych towarzyszy w swoich
pokojach. U Patrycji na suficie pojawit sie MIS ,poliglota”
z gazetg po angielsku z ilustracji autorstwa Pani Ewy
Beniak-Haremskiej. Beatka cieszy sie natomiast towarzy-
stwem kotow, ktdre do zycia na swojej ilustracji powotata
réwniez Pani Ewa - wyjatkowo psotne to istoty, co widac
juz na pierwszy rzut oka. Juz nie mozemy sie doczekac
wyjazdu do Kudowy, kiedy pokolorujemy pokéj naszego
kolejnego podopiecznego.

Nasi podopieczni méwia:
.Przekaz swoéj 1% Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci i wypetnij moj swiat kolorami, poméz poki jestem.”

1% pomaga na 100%.

www.JedenProcentDlaDzieci.pl

darchiwum Fundacji)
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OGLOSZENIE

NABOR DO OTWARTEJ GRUPY WSPARCIA
DLA OSOB PO STRACIE | W ZALOBIE.

GRUPA WSPARCIA JEST PROWADZONA DLA RODZIN,
KTORE BYLY POD OPIEKA WROCLAWSKIEGO
HOSPICJUM DLA DZIECI, JAK ROWNIEZ WSZYSTKICH
OSOB POTRZEBUJACYCH, BEDACYCH PO STRACIE

I NIEZWIAZANYCH DOTAD Z NASZA FUNDACIJA.

Strata bliskiej osoby doswiadczana jest na wiele sposobéw —
fizycznie, emocjonalnie i duchowo. To zawsze szok i kryzys,
zlepek silnych emodji, utrata poczucia bezpieczenstwa i sensu,
naruszenie poczucia wiasnej tozsamosci. Wazne jest, aby uzmy-
stowic sobie, ze te rézne reakcje sg naturalng czescig procesu
zatoby. | tak jak kazdy w inny sposdéb bedzie odczuwat swéj zal,
tak samo nie ma jednego sktecznego sposobu na poradzenie
sobie z nim.

Grupa ta jest jednym z rozwigzarn majacych na celu pomoc
w przejsciu przez okres zatoby. To miejsce, gdzie ludzie moga
otwarcie wyrazac swoje emocje, znalez¢ akceptacje i zrozumie-
nie innych. Uczestnicy grupy wsparcia znajduja sie na réznych
etapach zatoby, co jest szczegdlnie cenne dla tych, ktérzy
straty doswiadczyli niedawno. Umozliwia to bowiem takze

GRUPA
WSPARCIA

DLA RODZIN
PO STRACIE
DZIECKA

odnalezienie wiasnego sposobu na poradzenie sobie ze stratg
oraz znalezienie swojego miejsca na dalszej drodze zyciowej.

Osoby po stracie, chcace dotaczyc do grupy wsparcia, w pierwszej
kolejnosci zapraszamy na spotkania indywidualne z psychote-
rapeuta. Maja one na celu przygotowanie do poézniejszej pracy
w grupie.

Istnieje rowniez mozliwos¢ skorzystania ze wsparcia w zatobie
w trakcie indywidualnych spotkan z psychologiem.

Spotkania odbywaja sie bezptatnie w siedzibie Fundacji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci (we Wroctawiu przy ulicy
Jednosci Narodowej 47/47a/49a) we wspolnie ustalonych
terminach.

ZAPRASZAMY WSZYSTKICH CHETNYCH DO ZAPISOW | UDZIAEU W OTWARTYCH SPOTKANIACH GRUPY.

Prosimy o kontakt mailowy: kamila.szubertowicz@hospicjum.wroc.pl lub pod numerem telefonu: 795 524 911.

Drodzy czytelnicy, tak tez mozecie pomoc naszym podopiecznym:
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Swiat kolorami

WSPIERAMY

DOLNEGO

FUNDACJA
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7%

KRS 0000 287 982

HOSPICJUM
PERINATALNE

Przy Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci

C

Prosze przekaz

11%

podatku dla Dzieci
KRS 0000 287 982

FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Jesli chcesz zgtosi¢ dziecko pod naszg opieke przeslij podanie z okresleniem
oczekiwanego zakresu pomocy, dofacz epikryze lekarska (ostatni wypis ze
szpitala lub zaswiadczenie lekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka
(imie, nazwisko, pesel) i swoich aktualnych danych kontaktowych (adres,
telefon, e-mail). Skontaktujemy sie, zeby ustali¢ termin wizyty lekarskiej.
KONTAKT: tel. 511 450 966, podanie@hospicjum.wroc.pl

Dzieki wptatom 1% podatku mozemy pomagac catosciowo. Uczymy rodzicéw
jak zajmowac¢ sie chorym dzieckiem, udostepniamy sprzet, medykamenty,
organizujemy domowg rehabilitacje. Zapewniamy pomoc socjalng, psycho-
logiczng i duchowa. Dbamy o zdrowe rodzenstwo naszych podopiecznych.
Edukujemy Dolnoslazakéw uswiadamiajac, ze pomagaé moze kazdy. Dziatamy
przeciw wykluczeniu. To wszystko dzieki 1%. Dzieki Wam. Dziekujemy!

Hospicjum perinatalne przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci -
perinatalna opieka paliatywna. Holistyczna opieka roztoczona nad rodzinami,
ktére staja w obliczu ciezkiej, nieuleczalnej choroby swego, jeszcze nienaro-
dzonego, dziecka.

Od roku 2013 hospicjum perinatalne dziata przy Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci. Rodziny moga liczy¢ na bezptatne wsparcie medyczne,
psychologiczne, socjalne, a takze duchowe. Od 2018 r. posiadamy kontrakt
z NFZ. Wspétpracujemy ze specjalistami réoznych dziedzin: genetyki, neo-
natologii, neurologii dzieciecej, ginekologii i potoznictwa, pediatrii oraz
medycyny paliatywnej.

hospicjum.perinatalne@hospicjum.wroc.pl
http://rejestracja.hospicjum.wroc.pl/
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