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Dom Opieki Wyreczajacej od strony parku rekreacyjnego - wizualizacja

DZIALAMY

Dom Opieki
Wyreczjace])

Fundacji Wroctawskie

Hospicjum dla Dzieci

BEATA HERNIK-JANISZEWSKA

Dom Opieki Wyreczajacej — marzenie Rodzin o bezpiecznym miejscu, gdzie moga
tymczasowo pozostawic nieuleczalnie chore dziecko w stanie terminalnym, powoli
ma szanse na spetnienie. Juz niedtugo rozpoczniemy realizacje pierwszego etapu
budowy osrodka przy ul. Sottysowickiej 58 we Wroctawiu. Osrodka, ktory da
Rodzicom wytchnienie, kiedy tego najbardziej potrzebuja.

W celu realizacji przedsiewziecia Gmina Wroctaw z duzym
upustem odsprzedata Fundacji budynek do adaptacji i rozbu-
dowy oraz wydzierzawita grunt na ogréd zabaw. Aby zrealizo-
wac nasze zamierzenie nalezy jednak w catosci przebudowac
istniejacy obiekt oraz dobudowa¢ do istniejacej czesci drugi,
1-pietrowy budynek. Na realizacje zadania potrzebne jest po-
zyskanie okoto 8 min zt, z czego juz posiadamy 1,3 min zt.

Dom Opieki Wyreczajacej bedzie jedynym takiego rodzaju
miejscem we Wroctawiu i w wojewdédztwie dolnosla-
skim, jak réwniez w catej zachodniej czesci naszego kraju.
Miejscem oferujagcym czasowg opieke wytchnieniowg dla
dzieci terminalnie, przewlekle oraz nieuleczalnie chorych.
Obecnie dzieci z Dolnego Slaska moga korzysta¢ z tego

typu osrodkéw w Rzeszowie, todzi czy w Gdansku, s3g to
miejsca prowadzone przez hospicja domowe dla dzieci.
Naszym zdaniem kazde wojewédztwo w Polsce powinno
mie¢ miejsce o charakterze domowym, aby otoczy¢ dziecko
hospicyjne nalezyta opieka, a ich rodziny wsparciem.

Bedzie to miejsce szczegdlnie potrzebne - zapewniaja-
ce tymczasowga opieke choremu dziecku na czas, gdy nie
moze jej sprawowac opiekun, np. z uwagi na zdarzenie
losowe, hospitalizacje, podreperowanie kondycji psychicz-
nej, potrzebe odpoczynku czy zatatwienia codziennych
spraw. Dziecko bedzie mogto pozosta¢ w Domu od 2 dni
do 3 tygodni w zaleznosci od potrzeby rodzicéw, a opieka
w osrodku bedzie bezptatna dla jego beneficjentéw. Dzieki
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Domowi Opieki Wyreczajacej bedziemy mogli petniej
wspierac filozofie programu ,,za zyciem”.

Podopieczni osrodka podczas pobytu beda mieli zapewnio-
ng stata wyspecjalizowana opieke pielegniarska i lekarska,
psychologiczng i rehabilitacje. Osrodek bedzie oferowat
pobyty w pokojach 1- lub 2-osobowych z fazienkami oraz
niezbedne zaplecze i infrastrukture medyczna. Powierzchnia
wyniesie ok.1500m2. W budynku osrodka powstang rowniez
specjalistyczne gabinety lekarskie, sale do rehabilitacji oraz
wygodne pokoje integracyjne.

W obiekcie planujemy umiesci¢:
- osrodek czasowej opieki wyreczajacej z 18 t6zkami;
- czes$¢ rehabilitacyjng umozliwiajaca tworzenie turnuséw
rehabilitacyjnych;
- pokoje integracyjne;
- zaplecze kuchenne;
- zaplecze szkoleniowe/edukacyjne z salg konferencyjna;
- pomieszczenia medyczne i administracyjne;
- magazyn sprzetu medycznego;
- parking;
- czesc¢ rekreacyjng;
- ogréd wypoczynkowy z ogrodem sensorycznym.

Budynek przeznaczony do remontu i modernizacji - stan obecny

:-;.V.Vidok odulicy Sottysowickiej -wizualizagja
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W opiece wytchnieniowej mamy juz pewne doswiadczenie.
Od maja 2018 roku realizujemy kompleksowy projekt ,Per
Aspera ad Astra” finansowany ze srodkow unijnych. Dotyczy
on wsparcia opieki hospicyjnej dla dziecii mtodziezy z terenu
Dolnego Slaska poprzez opieke wytchnieniowg dedykowa-
na rodzicom chorych dzieci w wymiarze 20h w miesigcu.

Pomoc, jakiej udzielamy jest catkowicie bezptatna.
Utrzymujemy sie z kontraktu z NFZ, ktéry pokrywa okoto
potowe naszych potrzeb. Pienigdze na pomoc pozyskujemy
ponadto z 1% podatku, ktéry jest dla nas ,by¢ albo nie by¢”
oraz z darowizn, zbidrek publicznych i akcji charytatywnych.

Dziecieca opieka paliatywnaw Polsce, w kontekscie hospicjow
domowych rozwija sie i jestesmy jednym z lideréw w tej dzie-
dzinie.

Nasze wieloletnie doswiadczenia pozwalajg nam na zauwa-
zenie problemoéw, ktére chcemy rozwigzywad. Jednym z nich
jest sytuacja kiedy rodzic - niestety czesto jest to samotna
matka — potrzebuje kilku dni, tygodni np. na: przywrécenie
rbwnowagi psychicznej, czy przebycie operacji. Wéwczas
bardzo wazne jest poczucie bezpieczenstwa sSmiertelnie
chorego dziecka i rodzica, ktére bedzie zapewnione przez
osrodek. Personel medyczny bedzie uwazny, doswiadczo-
ny i znajacy potrzeby konkretnego dziecka, gdyz jednocze-
snie bedzie odwiedza¢ podopiecznego w domu w ramach
swiadczonych juz ustug domowej opieki hospicyjnej.

Fundacja dziata od 2007 roku i wciaz sie rozwija, odpowia-
dajac na potrzeby rodzin, ktére zmagaja sie z trudem opieki
catodobowej dziecka nieuleczalnie i przewlekle chorego.
Kontynuujemy dziatalno$¢ rozpoczeta 17 lat temu w ramach
Akademickiego Szpitala Klinicznego we Wroctawiu. W 2002 r.
pomagalismy 20 rodzinom, a obecnie na roznych poziomach
wspieramy ponad 280 rodzin z catego Dolnego Slaska. Poza
hospicjum domowym prowadzimy hospicjum perinatalne -
dla rodzicéw, ktérzy zdecydowali sie na urodzenie chorego
dziecka, otwartg grupe wsparcia dla rodzin w zatobie, spe-
cjalistyczng przychodnie dla nieuleczalnie i przewlekle
chorych dzieci oraz centrum rehabilitacji spoteczne;j.

Widok od ulicy Sottysowickiej - wizualizacja
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Dom Opieki Wyreczajacej - rzut parteru

Prosimy o wsparcie nas w realizacji budowy
Domu Opieki Wyreczajgcej, darowizny mozna
przekazywac na numery kont do zbiorki publicznej
tytutem:

Budowa Domu Opieki Wyreczajacej
mBank

69 1140 1140 0000 2052 8800 1001 (PLN)
42 1140 1140 0000 2052 8800 1002 (EUR)

W imieniu wszystkich naszych podopiecznych
1 swoim za kazdg, nawet najmniejszg pomoc
SERDECZNIE DZIEKUJEMY!
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Z gabki,

ani

Z kamienia...

- by¢ pielegniarka
w hospicjum dla dzieci

Z GRAZYNA ROMANCZUKIEWICZ ROZMAWIA
MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

Z Grazyng Romarnczukiewicz spotykamy sie w mitej kawiarence na Placu
Solnym we Wroctawiu. Wraca wtasnie z pracy, od pacjentow. Zmeczona,

ale w oczach grajg iskierki energii, niesamowitej energii osoby spetnionej.
Mowimy o nich, ze sg wiasciwymi ludzmi, na wtasciwym miejscu. Drobna
brunetka o tagodnym usmiechu i wewnetrznej sile godnej najwiekszego
sitacza. Mowi spokojnie, starannie dobierajgc stowa, aby kazde z nich
wybrzmiato witasciwie. Kazdym zdaniem podkresla szacunek do swojej pracy
1 swoich podopiecznych.

Jest pielegniarkg. Z Hospicjum zwigzana od pierwszego dnia, od momentu
pomystu powstania tak istotnej placowki dla dzieci z Dolnego Slaska.

@ Pr“/myki nadziei



Magdalena Ratajczak-Leszczynska: Jak to sie wszystko
zaczelo?

Grazyna Romanczukiewicz: Pracowatam w Klinice Hema-
tologii i Onkologii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego we
Wroctawiu na Oddziale Wzmozonego Nadzoru. Pacjentami
byty dzieci w bardzo ciezkim stanie, czesto zdarzato sie, ze
umieraty w szpitalu. Tam tez spotkatam doktora Waldemara
Gotebiowskiego, ktéry pézniejwyszedtzinicjatywa zatozenia
hospicjum. Razem z kolezankami i doktorem Gotebiowskim
czulismy potrzebe stworzenia dla tych dzieci takiego
miejsca, takiej sytuacji, w ktérej mogtyby w swoim pokoju,
wéroéd wiasnych zabawek, a przede wszystkim otoczeni
najblizszymi, by¢ do ostatniej chwili. Bowiem najpiekniej-
szy nawet szpital nie jest tak dobrym miejscem, jak wtasne
cztery katy i poczucie bezpieczenstwa w nich. Dla mnie naj-
bardziej przejmujaca byta historia 11-letniego Mariusza,
naszego pacjenta. Byt leczony na zmiane w Warszawie i we
Wroctawiu. Przyjechat do nas, jak sie p6zniej okazato w swoim
ostatnim dniu zycia. Chorowat na nowotwor. Przez ostatnie 10
dni oboje z mama nie spali, byli wiec bardzo zmeczeni. Trafili
do Kliniki z powodu bardzo ostrego bdlu, ktéry odczuwat
Mariusz. Tak silne leki moégt otrzymac tylko w szpitalu. Mama
czuwata przy nim, jednak zwazywszy na ostatnie nieprzespa-
ne doby byta bardzo zmeczona. Zaproponowatam, aby sko-
rzystata z dostepnych w Klinice specjalnych pokoi dla mam,
aja w tym czasie zaopiekuje sie jej synem. Jego mama powie-
dziata mi, ze Mariusz nigdy nie chciat przyjezdza¢ do zadnego
szpitala, bat sie go. Wolat cierpie¢, ale we wtasnym domu, we
wiasnym tézku. Jednak tego dnia sam poprosit o zawiezie-
nie na oddziat. Po okoto dwdch, trzech godzinach czuwania
przy Mariuszu zauwazytam znaczne pogorszenie jego stanu,
jego oddech stawat sie coraz ptytszy. Przyprowadzitysmy
mame. To byly jego ostatnie chwile. Potem dtugo rozmawia-
tySmy o tym, jakim nieprzecietnym chtopcem byt Mariusz.
Ta historia utwierdzita mnie w przekonaniu, ze hospicjum
domowe to dobry pomyst. Dla nas, lekarzy i pielegniarek, to
tylko inne miejsce wykonywania swoich zawodowych obo-
wiagzkdw, dla dzieci to jednak duza réznica. Oczywiscie batam
sie. W szpitalu mam wokét siebie sztab ludzi, mozna poprosic¢
o pomoc lekarza, kolezanke, w domu pacjenta bytam tylko ja.
W przezwyciezaniu leku pomogta mi mozliwos¢ zobaczenia
na zywo takiego przedsiewziecia.

Wzorem dla nas byto Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
ktore byto prekursorem takich instytucji w Polsce. Powstato
juz w 1994. Uczestniczytam tam w warsztatach, ktére
pomogty mi uswiadomi¢ sobie co mnie czeka, czy dam
sobie z tym rade. Psychologowie przygotowali dla uczestni-
kow kursu scenki, w ktérych wcielalismy sie w rézne role. Raz
bytam pielegniarka, raz pacjentka, innym razem rodzicem
lub lekarzem. Potem spotykalismy sie wspdlnie i omawialismy
sSWoje emocje, uczucia, wrazenia.

¢ ¢ My, pielegniarki musimy
nie tylko pomaoc dziecku
1 jego rodzinie, musimy
takze umieC pomaoc sobie
w tak trudnej sytuacy, jakg
jest odchodzenie pacjenta.

HOSPICJUM TO LUDZIE

€ ¢ Dziecl sg jak barometry;,
WYCZUWajg WSzystko,
kazdg najmniejszg probe
oszukania, uciekania,
niedpowiadania. Gdy
probujemy je oszukiwac
w imie tzw. ,ich dobra’,
lek u chorych dzieci
wzmaga Sie.

To pomogto mi sprawdzi¢ sie i pokonac lek czy dam rade.
Moim zdaniem bardzo wazne jest, aby zajecie sie tego typu
pielegniarstwem nie byto pierwszg praca. Musimy najpierw
nabra¢ doswiadczenia, pewnosci i opanowania. To bardzo
wazne w tak delikatnej materii jak opieka nad terminalnie
chorym dzieckiem. Tu nie ma czasu na zastanawianie sie,
na wahanie. Dzieci to czute barometry. A my, pielegniarki
musimy nie tylko poméc dziecku i jego rodzinie, musimy
takze umie¢ pomoc sobie w tak trudnej sytuacji, jaka jest
odchodzenie pacjenta. To my jesteSmy na tym ,pierwszym
froncie”, nie ma czasu na oczekiwanie przyjazdu psycholo-
ga czy lekarza, trzeba dziatac tu i teraz. A czasem wystarczy
po prostu by¢, towarzyszy¢ choremu, wesprze¢ go sama
swoja obecnoscia.

| tak, od 1 stycznia 2003 roku, zaczelismy prace tu we
Wroctawiu. Byt jeden lekarz i cztery pielegniarki. Znalismy
sie wszyscy wczesdniej, bo pracowalismy razem na oddziale.
Poniewaz poczatkowo Hospicjum byto wpisane w struktury
Akademii Medycznej, pracowalimy zmianowo, tak, jak
w szpitalu. W Klinice przy ulicy Sktodowskiej-Curie mieli$my
przydzielony pokdj do naszej dyspozycji, przed szpitalem
stat samochéd podarowany nam przez WOSP. Po remoncie
Willi Alzheimera przy ulicy Bujwida, przenieslismy sie tam
i pracowaliémy w niezmienionym systemie. W 2007 roku
powstata Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci,
ktora zbierata pienigdze na pomoc naszym podopiecznym.
W takiej formule organizacyjnej przetrwalismy do 2009
roku, kiedy to uniezaleznilismy sie od struktur Akademii
Medycznej. Sktad Hospicjum powiekszyt sie do 10 oséb,
przybyto lekarzy i pielegniarek. Dzi$ pracujemy juz w troche
innej organizacji i zduzo wiekszga iloscia pracownikéw, gdyz
Hospicjum rozrosto sie i stato sie nie tylko domowa pomoca.
W Fundacji mamy przychodnig, rehabilitacje, ponad 60 wo-
lontariuszy, 18 lekarzy, 17 pielegniarek, 37 fizjoterapeutéw.

M.R-L.:Pamieta Pani pierwszego pacjenta Wroctawskiego
Hospicjum Domowego dla Dzieci?

G.R.: Oczywiscie. To byta kilkumiesieczna Paulinka,
przemita dziewczynka z choroba Edwardsa, ktérej nie
dawano zbyt duzo czasu. Jednak pod wtasciwg i troskliwg
opieka przezyta az 14 lat. Paulina nie moéwita. Uwielbiata
siada¢ na kanapie i uderza¢ rytmicznie w rézne zabawki
i stucha¢ muzyki. Przy jej chorobie powaznym zagroze-
niem byt zwykty katar. Nasza obecnos¢ w domu Pauliny
byta wiec dos¢ intensywna. Te wspdlnie spedzone lata, nie
tylko z Pauling, ale z kazdym naszym pacjentem, powoduja,
ze dzieci staja sie taka nasza rodzing, kim$ bardzo bliskim.
Zaprzyjazniamy sie z ich rodzicami, rodzenstwem. Kiedy
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odchodzi pacjent, to odchodzi ktos$ z naszych bliskich. Jest
zal, bol, ale i spokoj. Smier¢ dziecka, ktére jest pod opieka
hospicjum nie jest zdarzeniem nagtym i niespodziewanym.
Proces odchodzenia trwa, a rodzina jest przygotowywana
przez nas, przez psychologéw na to, aby w miare mozliwosci
odbyto sie to jak najtagodniej dla wszystkich. Bardzo wazne
jest, aby na ten moment przygotowac nie tylko rodzine,
ale takze dziecko. Aby uswiadamia¢ podopiecznych, co ich
czeka. Dzieci s jak barometry, wyczuwajg wszystko, kazda
najmniejszg probe oszukania, uciekania, niedpowiadania.
Gdy prébujemy ich oszukiwac w imie tzw. ,ich dobra”, lek
u chorych dzieci wzmaga sie.

M.R-L.: Od 16 lat zajmuje sie Pani opieka paliatywna nad
dzie¢mi. Prosze mi powiedziec jak sobie Pani radzi z ich

¢ ¢ Hospicjum to miejsce

magiczne, uzalezniajgce. Bez
niego dzis nie potrafitabym
dale) pracowac, tesknitabym.
Mozna odejsc na chwile,

ale tylko po to zeby wrocic,
bogatszym o doswiadczenia.
Tego nie da sie zostawic (..).

odchodzeniem? Czy po kilku czy kilkunastu latach opieki
mozna po prostu wykresli¢ imie z grafiku?

G.R.: To nie jest tak po prostu. Smier¢ dziecka jest wyda-
rzeniem ekstremalnym, trauma. Ale trauma na ktora sie
przygotowujemy. Nie jest tak, ze gdy dziecko odchodzi
zmieniamy grafik i idziemy dalej. Kazda z nas, pielegniarek
przezywa to na swoj sposob. Dzieki wsparciu jakie otrzymu-
jemy od siebie nawzajem i od naszych psychologéw, jest
moze troche tatwiej. Jedynym lekarstwem na bdl jest drugi
cztowiek. Stad najczesciej czerpiemy site. Ale nie tylko.
Wazna jest stabilno$¢ emocjonalna. Mam wrazenie, ze ja
mam. Pozwala mi ona radzi¢ sobie, po wszystkim znalez¢
wtasciwy balans. W hospicjum nie mozna by¢ ,ani z gabki,
ani z kamienia”, nie mozna tych wszystkich emocji pochta-
nia¢, anitezuodpornicsie nanie, bo nie nawigzemy kontaktu
z pacjentem i jego rodzing. Nasza praca to nie tylko piele-
gnacja ciata pacjenta, to pielegnacja rodziny, opieka nad
nig. Czynnosci typowo pielegniarskie stanowig moze potowe
naszych zaje¢ przy pacjencie, pozostata czes¢, to pielegna-
cja rodziny, jej uczu¢, emocji, czasem po prostu bycie z nimi.
Stajemy sie czescig rodziny, przyjaciotmi. Nie da sie w takich
domach zachowad szeroko rozumianego dystansu. To nie
odbicie karty w fabryce, to ludzkie zycie, ludzkie dramaty.
Niestety w te prace wpisany jest trud zmagania sie z takimi
sytuacjami. Trud ten podejmujemy z petng swiadomoscia.




M.R.-L.: Na poczatku tez potrafita Pani znalezé ten
balans?

G.R.: Na poczatku byto trudniej, moje zaangazowanie emo-
cjonalne byto bardzo duze, ptakatam z rodzing. Z czasem
jednak uczymy sie panowac nad emocjami, nad boélem, ktéry
dzi$ jest nie mniejszy niz te 10-15 lat temu. Ale czas i sytuacje,
ktérych doswiadczamy w tej pracy pozwalajg nam nauczy¢
sie odpowiednich zachowan, okietznania uczuc¢ i emodji.
Czesto rozmowa z kolezanka po fachu, psychologiem czy
lekarzem daje site. Oni rozumieja, potrafig czesto znalez¢ takie
jedno stowo, taki klucz, ktéry pomaga uporac sie z bolem
czy zalem. Nikt przeciez nie jest ze stali. | ja miatam moment
zwatpienia, kryzysu. Zastanawiatam sie czy dam rade dalej
tak pracowac. Ale hospicjum to miejsce magiczne, uzaleznia-
jace. Bez niego dzi$ nie potrafitabym dalej pracowac, teskni-
fabym. Mozna odejs¢ na chwile, ale tylko po to zeby wrdcic,
bogatszym o doswiadczenia. Tego nie da sie zostawi¢, to
wyjatkowe miejsce. Dlatego nadal z duzg satysfakcja jestem
tu. | daje rade.

M.R.-L.: O co najczesciej pytaja rodziny i podopieczni?

G.R.: Najczesciej oczywiscie o codzienne sprawy piele-
gnacyjne, o urzadzenia pomagajace chorym funkcjonowac
w chorobie. Jak przektada¢ na boki, do czego ta sonda...
Pytaja takze o $mier¢, o to jak bedzie wygladad. Pytaja nie
tylko rodzice, pytajg takze dzieci. Na to pytanie nie ma
jednej i jednoznacznej odpowiedzi. To trudne pytanie, ale
czeste. | trzeba no to odpowiedzie¢ wprost. Czesto czuje,
ze pacjent chce o to zapytac, ale boi sie, wtedy staram sie
pomaoc.

M.R.-L.: Czy cuda w hospicjum sie zdarzaja?

G.R.: Oj tak, zdarzaja. Wspomniana juz wczesniej Paulinka,
ktdrej nie wrézono, jak to dzieciom z jej choroba dtugich lat,
przezyta ich 14. To naprawde cud, ktéry daje site, potwierdza,
Ze to co robie ma wartos¢ wymierna. Kolejnym cudem jest
odwiedzajaca nas do dzi$, juz jako dorosta kobieta, Natalka.
Zostata przyjeta do hospicjum z nowotworem moézgu
i zpowodu powiktan miata porazenie czterokoiczynowe. Stat
sie cud, guz sie wycofat. Natalia dzi$ jest studentka. Inny cud
zdarzyt sie u jednego z naszych wczesdniejszych pacjentéw.
Sebastian trafit pod opieke hospicjum z powodu powiktan
po chemioterapii. W trakcie opieki Sebastian powoli zaczat
chodzi¢, méwi¢, samodzielnie jes¢. Stat sie cud, Sebastian
zostat wypisany z hospicjum. To naprawde promyki nadziei.

Staram sie uswiadamiac¢ rodzicom, ze sg tez mate cuda,
trzeba je tylko zauwazac. Matym szczesciem potrafi by¢ np.
wyjscie na spacer z koncentratorem tlenu. Koncentrator,
to takie urzadzenie, ktore przetwarza powietrze na tlen
i wspomaga oddychanie u pacjenta. Bateria wytrzymuje do
dwoch godzin, wiec mozna wyjs¢ i to tez maty cud. Sprzety,
ktére wypozycza podopiecznym Fundacja, jak materace
przeciwodlezynowe, sondy, ssaki, wozki specjalistyczne, to
czesto znaczne ufatwienie w codziennych trudach pielegna-
¢ji pacjentow, takie mate szczescia.

Dla mnie matymi-wielkimi cudami sg usmiech dziecka
i usmiech mamy. Kiedy podczas wizyty uda mi sie wywotac
taka reakcje, daje mi to niesamowicie duzo pozytywnej
energii.

HOSPICJUM TO LUDZIE

M.R.-L.: A prywatnie? Dom? Rodzina? Dzieci? Pasje?

G.R.: Jestem mamg 24-letniego syna i zong Janusza, ktérego
w Fundacji znaja chyba wszystkie dzieci. Mieszkam w Otawie,
wiec kazdego ranka podjezdzam pod drzwi Fundacji,
zmieniam samochdéd i jade do podopiecznych. Po potudniu
wracam do domu i wychodze na spacery z moja ukochang
Arwena, sznaucerem miniaturka. Jej pogodne usposobienie
i rados¢ zycia s lekiem na cate zto tego Swiata. Uwielbiam
tez wycieczki rowerowe po okolicy. Jednak najwieksza moja
pasja i odskocznig od rzeczywistosci sg podréze. Wczesniej
zwiedzalismy Polske. BraliSmy rowery na bagaznik samo-
chodowy. DojezdzaliSmy na miejsce, a tam juz na dwdch
kotkach byto zwiedzanie potaczone z aktywnym wypoczyn-
kiem. Pézniej zaczelismy wyjezdzac za granice. Ostatnia moja
podréz to Gruzja w Swieta Wielkanocne, a teraz latem planuje
Butgarie. Najwiekszym moimi podrézniczymi marzeniami sg
Meksyk, Nowa Zelandia i brazylijski karnawat.

M.R.-L.: Jak leniuchowac¢ to gdzie i jak?

G.R.: Oj, najlepiej to wyspac sie. Czasem mam takie dni,
chyba jak kazdy, kiedy nie ide do pracy i moge dtuzej pospac,
pomysle¢ o niczym. Szkoda, ze takie dni sa bardzo rzadkie.
Lubie tez ptywac. Raz w tygodniu z mezem chodzimy na
basen. Moze nie leniuchowac, ale w wolnym czasie uwielbiam
ogladac filmy, seriale. Ostatnio jest to ,Gra o tron”, niektére
odcinki ogladam kilkukrotnie. Z sentymentem ogladam takze
kazdy odcinek polskiego serialu telewizyjnego ,Ranczo”.

M.R.-L.: Ulubiony kolor?

G.R.: Ciemny réz, taka fuksja. Kolor mocny, energetyczny,
wesoty.

M.R.-L.: Ulubiona potrawa?

G.R.: Jest ich duzo, trudno wymieni¢. Ostatnio zachwyci-
tam sie gruzinskim daniem z kurczaka w sosie orzechowym.
Bardzo lubie tez satatki, wszystkie, byle byto duzo surowych
warzyw i lekko. Nie jestem sympatykiem ttustych tortéw,
stodyczy. Na stodkosci musi by¢ dzien, na co dzien raczej
lekko.

M.R.-L.: Jak widzi Pani siebie za 10 lat?

G.R.: Za 10 lat bede juz na emeryturze. Jak juz wspomniatam
mam syna. Bardzo zalezy mi na tym, zeby skonczyt studia,
dostat dobrg prace. Moze bedg tez jakies wnuki. Nie widze
siebie jednak jako babcia na state zajmujaca sie wnukami,
raczej jako babcia wspierajaca, pomagajaca. Nie wyobrazam
sobie réwniez, ze w dniu przejscia na emeryture przestane
w ogole pracowac z naszymi podopiecznymi. Tesknitabym
bardzo, mimo, ze dzi$ jestem zmeczona. Ale wiem, ze stan
odpoczynku nie trwatby dtugo. Moze jaki$ wolontariat, cos,
co nadal pozwalatoby utrzymac¢ kontakt z moim dotychcza-
sowym zyciem zawodowym.

M.R.-L.: Dziekuje za rozmowe. B
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Problemy
Zywieniowe
matych
pacjentow.

Alergia na biatko mleka krowiego.

dr n. med. PRZEMYStAW KONINSKI
Dyrektor Medyczny FWHdD

Temat zywienia u pacjentow hospicjum domowego zwykle koncentruje

sie na wdrozeniu leczenia dietg przemystowg przy pomocy przezskornej

gastrostomii endoskopowej, w skrocie PEG. Czesto niestusznie pomijanym,

ale waznym tematem w opiece paliatywnej sg problemy alergii na pokarm.

Gtéwng przyczyng alergii pokarmowej u dzieci do 12 roku zycia jest

biatko mleka krowiego. Wsrod objawow choroby podstawowej, z jakg

najmtodsi pacjenci sg kierowani do hospicjum domowego, objawy alergii

na biatko mleka krowiego pozostaje czasem niezauwazone, a sama alergia
- diagnozowana jest pozno lub moze byc¢ niezdiagnozowana wcale, bo czesto
J ' pogtebia na tyle chorobe podstawowg, ze Nasi najmniejsi pacjenci umieraja.

-
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Najogdlniej moéwiac leczenie alergii na biatko mleka
krowiego polega na wyeliminowaniu mleka krowiego z diety
matego dziecka i zastosowaniu srodkéw o wartosciach od-
zywczych réwnowaznych. Podaje sie preparaty o wysokim
stopniu hydrolizy zawierajace biatka serwatkowe i kazeine
oraz preparaty aminokwasowe, ktére zawieraja w swoim
sktadzie zamiast naturalnego biatka aminokwasy synte-
tyczne, dlatego tez nie maja wiasciwosci alergizujacych.
Szczego6towe wskazania do ich stosowania zostaty opraco-
wane przez uznane towarzystwa naukowe skupiajace lekarzy
gastroenterologéw oraz od zywienia i alergii pokarmowych.
Decyzja o ich zastosowaniu nie jest trudna do podjecia przez
lekarzy, o ile problem zostanie wtasciwie zidentyfikowa-
ny. Nawet u dzieci niehospicyjnych wiekszym wyzwaniem
jest podjecie w odpowiednim czasie decyzji o zakonczeniu
takiego leczenia.

Kiedy stosuje sie preparaty mlekozastepcze, w tym réwniez
preparaty aminokwasowe (elementarne)? Wéwczas, gdy
chcemy potwierdzi¢ rozpoznanie alergii na biatko mleka
krowiego i gdy chcemy by ustapity lub zmniejszyty sie
objawy kliniczne choroby. Uwaza sie, ze u dzieci, u ktérych
po spozyciu mleka wystepuja objawy natychmiastowe,
objawy ustepuja do 2 tygodni od wprowadzenia diety eli-
minacyjnej. Gdy objawy wystepujg po 48-72 godzinach,
to taka dieta przynosi efekt poprawy do 4 tygodni od jej
wdrozenia. Gdy pacjentéw dotycza bardziej przewlekte
objawy takie jak ciezkie atopowe zapalenie skéry i/lub
alergiczne zapalenie jelit, powinny ustapi¢ do 6 tygodni.
Oczywiscie w ciezkich postaciach choréb wymienionych
powyzej do ich wyleczenia nie wystarczy sama dieta eli-
minacyjna - konieczne jest tez leczenie farmakologicz-
ne. Nalezy podkresli¢, ze preparaty aminokwasowe sa
najlepsze do postawienia diagnozy alergii na biatko mleka
krowiego, ale ich uzycie terapeutyczne powinno by¢ ogra-
niczone do najciezszych jej przypadkdéw, bo podstawa pro-
wadzenia leczenia poprzez diete eliminacyjng powinny
by¢ hydrolizaty biatek mleka krowiego.

Potwierdzeniem diagnozy alergii na biatko mleka krowiego
jest doustna proba prowokacji pokarmowej. Gdy w jej
wyniku nawrdca objawy to jest to podstawa do postawienia
rozpoznania alergii na mleko krowie i nalezy kontynuowac
leczenie stosujac terapeutyczng diete eliminacyjna. Do czasu
postawienia diagnozy dieta eliminacyjna jest tzw. diagno-
styczng dietg eliminacyjna. W terapeutycznej diecie elimi-
nacyjnej stosowanie preparatéw aminokwasowych powinno
byc¢ ograniczone do ciezkich klinicznie jej postaci takich jak:
enteropatia indukowana pokarmem, eozynofilowe zapalenie
przetyku oraz reakcje anafilaktyczne.

Ogolna zasada leczenia méwi o kontynuowaniu diety bez-
mlecznej do ukoniczenia 1 roku zycia lub przez 6 miesiecy od
postawienia diagnozy. W przypadku stosowania preparatow
aminokwasowych ten okres nie powinien by¢ krétszy niz 9-12
miesiecy od chwili rozpoznania (u niemowlat do konca 1 roku
zycia). Jednak w ciezkich wymienionych powyzej postaciach
klinicznych okres ten moze wynosi¢ nawet 12-24 miesigce. Czas
stosowania preparatéw aminokwasowych moze trwac nawet
2-3 lata, gdy mamy do czynienia z alergia wielopokarmowa (na
wiele biatek), przetrwata alergig na mleko z wysokimi mianami
przeciwciat IgE przeciwko kazeinie.

Celem stosowania diety terapeutycznej eliminacyjnej jest
nabycie tolerancji na uczulajacy pokarm lub znalezienie moz-
liwosci ich zastapienia innymi Zrédtami biatka. Dlatego czas jej
trwania moze wynosi¢ nawet kilka lat.

Istnieja jednak ograniczenia czasowe stosowania prepa-
ratdbw aminokwasowych, ktdére sg produktami leczniczy-
mi wypisywanymi na recepte. Mowa o ograniczeniach wy-
nikajacych z potrzeb wzrastajagcego i zmieniajacego sie za-
potrzebowania mtodego organizmu ludzkiego. Zatem wy-
dtuzenie leczenia ma tez swoje negatywne konsekwencja,
tak samo jak za krétki czas stosowania i za p6zne wdrozenia
leczenia preparatami aminokwasowymi. O tych i innych
implikacjach diety w alergii na biatka mleka krowiego
napiszemy w kolejnych wydaniach ,Promykéw”. B
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By nie wywazac
otwartych drzw.

Wsparcie rodzicow od chwili poczecia.

AGATA BOJANOWSKA
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Nawet dzis, gdy wracam myslami do tamtych chwil, mam na rekach gesig skorke.
Bytam w zaledwie 13 tygodniu cigzy, gdy podczas pierwszego USG prenatalnego,
wykonanego bez zadnych wskazan medycznych, w prywatnym gabinecie, lekarka
stwierdzita nieprawidtowosci w budowie serca naszego dziecka.

Nie bytam na to przygotowana. Wyobrazatam sobie, ze wracajgc z badan
wykonuje telefon do rodzicow, mowigc, ze wszystko jest w porzgdku, ze bedg
mieli wnuka, czy wnuczke. Los jednak zadecydowat inaczej.

To byt szok, potem pojawito sie niedowierzanie, watpliwosci,
tzy i szukanie pomocy. Wstepna, wczesna diagnoza wywotata
lawine dalszych badan i koniecznos¢ podejmowania trudnych
decyzji. Mijaty dni, a sytuacja stawata sie coraz bardziej skom-
plikowana. Wykryta prenatalnie wada serca byta ztozona,
bardzo ciezka, a jej leczenie okazato sie mie¢ wytacznie pa-
liatywny charakter (atrezja zastawki trojdzielnej, hipoplazja
prawej komory serca, przetozenie wielkich pni tetniczych,
niedorozwdj tuku aorty, koarktacja aorty oraz ubytki w prze-
grodzie miedzykomorowej i miedzyprzedsionkowej). Tego,
co czujg i doswiadczajg wowczas rodzice, nie potrafi sobie
wyobrazi¢ chyba nikt, kogo podobna sytuacja nie spotkata.
Nastepuje zderzenie z systemem zdrowia, pojawiajg sie
problemy z wystawianiem skierowan do osrodkéw o najwyz-
szym stopniu referencyjnosci, a zycie zostaje podporzad-
kowane kolejnym wyjazdom do specjalistéw w catej Polsce,
a nierzadko takze za granica. To setki telefonéw, godziny
spedzone na lekturze ksigzek i artykutéw medycznych, prze-
gladaniu for internetowych. Szukaniu informacji i nadziei.
| nagle okazuje sig, ze terminologia przyswajana przez lata
studidéw i pracy (czy to z zakresu historii sztuki czy elektroniki
czy jakiejkolwiek innej dziedziny) stopniowo zastepo-

wana jest wiedzg medyczng, a o budowie serca
mozna opowiadac przez sen, godzinami,

w kilku jezykach.

Ale diagnoza to takze, a moze przede
wszystkim emocje. Emocje catej
rodziny, matzonkéw, dzieci, ktoére
muszg jakby szybciej dorosnad.

To bezsilno$¢, samotnos¢, ktéra
przyttacza, a niektérych w takiej
sytuacji niemal zabija... A sit
trzeba coraz wiecej, by po porodzie
zmierzy¢ sie z nowa sytuacja, by
nauczy¢ sie na nowo funkcjono-
wacé. By mie¢ motywacje do walki
przeciez nie tylko o siebie, ale o drugiego
cztowieka, o rodzine. Cudownie, gdy mamy
wsparcie najblizszych, tak jak to byto w moim
przypadku. Ale maz tez ma swoje uczucia, watpli-

wosci, leki. Nieocenione jest, gdy pojawia sie jeszcze ktos, kto
moze pomac i to catkiem wymiernie.

Przyznam, ze w catej tej trudnej sytuacji, bedac w ciazy,
poznatam niebywale duzo ludzi o dobrych sercach, ale tez
ogromnej wiedzy medycznej i nie tylko. Tak wiele spotkan
byto dzietem przypadku, czy splotu przedziwnych okoliczno-
$ci, ze dzi$ trudno mi samej w to uwierzyc.

W listopadzie dowiedzielismy sie, ze jedna z prywat-
nych wroctawskich przychodni organizuje dla swojego
personelu kurs i poszukuje ciezarnych ,modelek”.
Zgtosilismy sie. Szkolenie prowadzita nie kto inny niz prof.
dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel z Warszawy,

¢ ¢ cudownie,
gdy mamy wsparcie
najblizszych, tak jak to
byto w mom przypadku.
Ale maz tez ma swoje
uczucla, watpliwosci, leki.
Nieocenione jest, gdy
pojawia sig jeszcze ktos,
kto moze pomaoc
1 to catkiem
wymiernie.

jedna z najwybitniejszych specjalistek z zakresu kardiolo-
gii prenatalnej w Polsce, z ktérg przyszto nam sie spotkac
jeszcze kilkukrotnie. Ale Pani profesor (wraz z mezem dr
hab. n. med. Tomaszem Dangelem) to takze twodrczyni
polskiego systemu opieki perinatalnej opartego na
wspotpracy pomiedzy diagnostyka prenatalng a opieka
hospicjum domowego. Systemu, z ktérego sami wkrétce
zaczelismy korzysta¢, a o ktérym wczesniej nie wiedzie-
liSmy w zasadzie nic. Po naszym udziale we wroctawskim
szkoleniu, jedna z uczestniczacych w nim lekarek, posta-
nowita skontaktowac sie z nami i opowiedzie¢ o mozliwo-
$ci objecia opieka przez Perinatalne Hospicjum dziatajace
przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Bylismy
zainteresowani. Niedtugo po tej rozmowie zadzwonit do
nas dr n. med. Przemystaw Koninski — dyrektor medyczny
Hospicjum.

Dzi$, gdy pisze o splocie zdarzen i przypadkéw, mysle sobie, ze
miatam szczescie, ale tez, ze inni mogli go nie miec. Przeciez
lepiej bytoby nie liczy¢ na los, a rzetelng informacje od leka-
rza-ginekologa prowadzacego ciaze, w szpitalu, w przy-
chodni, podczas ktdrejkolwiek z tak wielu przeciez
wizyt.... Wiem, ze w samym Wroctawiu $wia-
domosc lekarzy, prowadzacych cigze jest
duzo wieksza, (przeciezimy o Hospicjum
dowiedzielismy sie od tutejszej
Pani ginekolog), ale w mniejszych
miastach (w naszym przypadku
chodzi o Bolestawiec) z pewnoscia

jest jeszcze wiele do zrobienia...

Nie mniej jednak nam sie udato, zo-
stalismy objeci opieka Hospicjum
Perinatalnego. Kilkakrotnie spo-
tykalismy sie w siedzibie Fundacji
przy ul. Jednosci Narodowej z Panem
Przemystawem Koninskim, przedsta-
wiajac wyniki kolejnych badan, wie-
lokrotnie rozmawialismy przez telefon.
ZaczelisSmy przygotowywac sie do przyjscia
Zosi na swiat jakby z innej strony. To juz nie byta
logistyka porodu i leczenia. Zostalismy uswiadomieni przez
praktyka, osobe, ktéra spotyka podobnych nam ludzi co-
dziennie, ze przyjscie na $wiat chorego dziecka to nie tylko
miesigce spedzone w szpitalu, ale to przede wszystkim zycie
po powrocie do domu. To czesto konieczno$¢ rezygnacji
jednego z rodzicoéw z pracy, czyli co$, co wczesniej nawet nie
przyszto nam do gtowy, a obecnie jest faktem. To podawanie
lekow, rehabilitacja, dalsze wizyty u specjalistow. Ale to
zadania, w ktérych z powodzeniem pomaga Hospicjum
Domowe, prowadzone w ramach Fundacji.

W czasie kazdego spotkania dostawalismy ogromna dawke

nowych informacji praktycznych, np. na temat dotyczacych
nas zapiséw ustawy ,Za zyciem”, wéwczas obowiagzujacej
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od nieco ponad roku i niekoniecznie powszechnie znanej.
Skorzystalismy takze z mozliwosci konsultacji wybitnego
genetyka, prof. dr hab. n. med. Roberta Smigla. Cho¢ byliémy
juz pod opieka poradni genetycznej, to wiele watpliwo-
$ci rozwiato dopiero to spotkanie. Odbyto sie bez czekania
w kolejce, thumu w poczekalni, w spokojnej, przyjaznej at-
mosferze. Pan profesor odpowiadat cierpliwie na wszystkie
pytania, ktére wczesniej gdzies uleciaty, w stresie zwyczajnie
wypadty z gtowy. W Hospicjum otrzymalismy takze deklara-
cje pomocy w kontakcie z najlepszymi specjalistami w dzie-
dzinie kardiologii dzieciecej z terenu Wroctawia i Dolnego
Slaska. Jednak w przypadku wady Zosi, wiedzielismy juz
wowczas, ze leczenia moga podjac¢ sie tylko trzy osrodki
na terenie Polski, z ktérych wybralismy Instytut Centrum
Zdrowia Matki Polki w todzi. Perinatalne Hospicjum przy
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci zapewnito takze
opieke psychologiczna.

Nadal zogromnym lekiem patrzyliSmy na to, co miato nadejs¢,
bo z kolejnymi tygodniami, ruchami i centymetrami w pasie,
emocje rosty. A byty one skrajne. Lek, mieszat sie z nadzieja,
mitos¢, z watpliwosciami czy podotamy temu, co nas czeka.
Ale bylismy jakby troche spokojniejsi. | bardziej swiadomi, co
wielokrotnie zaprocentowato w czasie wielotygodniowego
pobytu w szpitalu. Spotkaliémy wielu rodzicéw z catej Polski,
ktérzy w pospiechu, w warunkach oddziatu szpitalnego i ogra-
niczonych mozliwosci przemieszczania sie, szukali opieki
hospicjéw domowych. Czasem byto to warunkiem opusz-
czenia szpitala.... My wiedzieliémy, ze po powrocie do domu
bedziemy mieli zapewniong profesjonalna opieke specjalistow
- lekarzy, pielegniarek czy rehabilitantow. Mielismy bezcenne
poczucie bezpieczenstwa. W kilku przypadkach zdarzyto nam
sie przekazac informacje i namiary do Fundacji Wroctawskie
Hospicjum Domowe rodzicom poznanym w todzi. Dzi$
spotykamy sie z ,Dzie¢mi z Matki Polki” i ich rodzicami we
Wroctawiu na imprezach organizowanych w ramach Mikotajek
czy Dnia Dziecka. Im Hospicjum takze pomaga.

Kazdej zdrowej kobiecie, ktéra planuje dziecko, prowadzi
swiadomy styl zycia, zyje w godnych warunkach wydaje sie,
ze urodzi zdrowe dziecko. Kazdy wéwczas mysli, ze wady czy
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¢ ¢ Dzis zatuje, ze
nie trafiismy pod
opieke hospicjum
perinatalnego
nieco wczesnie).
Niepotrzebnie
wywazalismy
samodzielnie wiele
otwartych juz drzwi.

to genetyczne, czy jakiekolwiek inne, go nie dotycza. Ja tez
tak myslatam. Niestety statystyki medyczne wypetniajg zwykli
ludzie. Tacy jak my, jak Zosia, Mikotaj, Laura i wielu innych.

Dzi$ zatuje, ze nie trafilismy pod opieke hospicjum perinatal-
nego nieco wczesniej. Niepotrzebnie wywazalismy samodziel-
nie wiele otwartych juz drzwi. Na wtasng reke szukalismy spe-
cjalistéw, mozliwosci wykonania badan itd. Byta to z pewnoscig
ogromna lekcja pokory i cierpliwosci. Ale wiemy, ze pracownicy
Hospicjum posiadajg ogromng wiedze i dzielg sie nig ze swoimi
podopiecznymi. Pomagajac w wielu kwestiach, Sg w stanie
zdjac z barkéw przysztych rodzicow wiele stresu i ciezaru. Cho¢
sporo i tak zostaje.

Jak dzi$ wyglada nasze zycie? Zosia przeszta dwie skompliko-
wane operacje, z czego jedng na otwartym sercu, pie¢ cewni-
kowan serca. Kilka miesiecy spedzita w szpitalu, wiele tygodni
pod respiratorem, w $pigczce farmakologicznej. Miata posocz-
nice, niewydolnos¢ wielonarzadowa, byta reanimowana, co
pozostawito obszary niedokrwienia w moézgu. Cierpiz powodu
kamieni w woreczku zétciowym. Jest dokarmiana sonda no-
sowo-zotagdkowa. Przy infekgji, czy wysitku mocno sinieje, co
jest sygnatem, ze krew jest stabo natleniona, a serce nie dziata
tak, jak powinno. Czekaja ja kolejne zabiegi i operacje. Na state
pozostaje pod Scista opieka specjalistow. Ale.... Ma teraz 20
miesiecy (informacja z grudnia), chodzi, a wtasciwie biega,
mowi pierwsze stowa, nasladuje odgtosy zwierzat, naprawde
ciagle sie usmiecha, co daje nam, rodzicom, ogromnag site. Tak,
jak zapowiadat Pan Przemek Koninski, zrezygnowatam z pracy,
by zajac sie nig najlepiej jak potrafie. Wspiera mnie w tym
maz, syn, ale takze pracownicy Wroctawskiego Hospicjum Dla
Dzieci. W naszym zyciu wszystko sie zmienito, ale coraz Smielej
patrzymy w przysztos¢. m



PAULINA GRZEGOREK

PSYCHOLOG RADZI

Wolontanat rodzinny

Pani Zosia spod 32 kazdy dzien zaczyna sie tak samo.

( Wstaje rano, myje zeby, ubieram sie i ide do pracy.

Poranny rozruch. Nastepnie praca w szybkim tempie,
troche stresu, roztadowanie napiecia przy kawie z ko-
lezanka po fachu. W sumie rozwojowo. Idziemy dalej.
Pdzniej jakis obiad, jeszcze chwila pracy i wybija 17:00.
Fajrant! To moze dzisiaj plac zabaw z dziewczynkami,
a wieczorkiem jaki$ filmik. Oj tak, dzisiaj bedziemy
byczy¢ sie zmezem i robic nic.

Pani Krysia spod 33 rowniez kazdy dzien zaczyna tak samo.

e

Wstaje rano, szykuje jedzenie dla dziecka na caty dzien.
Trzeba dziata¢ cicho, aby sie nie obudzit, bo bedzie
ciezko. Zazwyczaj sie udaje. O 8:00 $niadanie i leki.
Trzeba poda¢, chocby nie wiem co sie dziato. Musi jes¢,
bo inaczej zatozg gastrostomie. Wiem, ze to nieuniknio-
ne, ale chce jak najdtuzej mie¢ dziecko bez rurek. Trwa
to dtugo, bo od minimum 40 minut do 1,5 godziny. To
niewygoérowana cena za dziecko bez rurek, prawda?

No dobrze, a teraz masaz. Troche bolu, ale musisz sie
trzymac, musisz by¢ silny. Jesli nie bede Cie masowa,
to przykurcze beda jeszcze wieksze i bél bedzie nie-
ustanny. P6t godziny i dam Ci odpoczad. To przeciez tak

niewiele, damy rade! Méj maty bohater! Piekna robota.
Duma az mnie rozpiera.

No, to teraz chwila przerwy. Odpoczynek na kanapie,
moze jakas bajka. Ja w tym czasie oczywiscie koncze
obiad i sprzatam po porannych wojazach. O rany,
przeciez musze zjes¢ $niadanie! Dobrze, ale najpierw
poprawie Cie na kanapie, dam pic i obtoze poduszkami,
bo zndéw sie zsuniesz na podtoge. Telefon do osrodka.
Moze wywalcze wreszcie ten materac. Co kilka lat
przeciez przystuguje, a odlezyny nie czekaja... | znowu
nic - musze kupi¢ na wtasna reke, trudno. Poradzimy
sobie, musimy. Drgawki, drgawki, znéw atak. Ciii...
spokojnie, mamusia jest przy tobie. No dobra, teraz
na fotel. Musimy zmieniac¢ czesto pozycje, aby nie byto
nastepnych odlezyn. O rany, ile Ty wazysz! Fakt, masz
juz 16 lat wiec musisz swoje wazy¢. Damy rade. Bo jak
nie my, to kto? Usmiech, jest usmiech! Dobrze, o to
chodzito.

Czas na obiad. Wiem, ze nie chcesz, ale trzeba. Pamietaj,
rurki! Tego nie chcemy! Co sie dzieje z tym przetykaniem?
Coraz czesciej mi sie krztusisz... Zapisuje w zeszycie.
Wszystko musi by¢ zapisane.

Zaraz przyjdzie Twoja ulubiona pielegniarka. Pani Ola
to cudowna kobieta, zawsze co$ zaradzi. Jemy, jemy.

Pr#myki nadziei @
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Powolutku..., pomalutku... Dzwonek! Hura! To Pani
Ola. Niby przychodzi do Ciebie, ale i ja chetnie z nig
spedzam czas. No to moze kawusia? Cudnie! Ona ja
pije chyba dla mnie, tak czuje, ale jej tez na pewno jest
mito. Saturacja w porzadku, odlezyna coraz mniejsza,
usmiech jest. Same dobre wiadomosci.

No to moze jakis$ spacer? Piekna pogoda, musimy z niej
skorzystac¢. Na wozek i wjazd na balkon. Moze to nie to
samo co spacer po parku, ale w starej kamienicy nie da sie
zrobi¢ podjazdu, a sama sobie nie dam rady. Poszerzenie
drzwi na balkon to byt strzat w dziesigtke. Troche kosz-
towato, ale byto warto. Kazdy przeciez ma jaki$ kredyt,
a usmiech dziecka jest bezcenny. Ty sie relaksuj, a ja Cie
troche pomasuje. Tylko poodwodze konczyny, bede
delikatna. Jutro przyjdzie Pan Kamil, Twéj fizjoterapeuta
to Cie wymeczy. Ze mna dzisiaj ,relaksik”.

O rany, juz 18:00?! Jeszcze leki, mycie i kolacja. Zaraz
przyjdzie tata, to mi pomoze. Dzisiaj mycie tylko
zwilzona $ciereczka wiec mamy ,lajcik”. O, jest i tata!
Jak zawsze z usmiechem na twarzy. Wiem, ze jest
przecigzony, ostatnio mocno posiwial, ale stara sie
nie okazywac¢ zmeczenia. Pracuje na 1.5 etatu, a po
powrocie jeszcze mi pomaga. Ja to mam szczescie.
21:00 - czas spac. Moze dzisiaj sie uda. 23:30 krzyk! Cos
zabolato, moze jakis$ skurcz. Ciii... mamusia juz jest przy
Tobie. Spij spokojnie. Usnat w p6t godziny bez ataku...,
jest sukces! 3:15 znéw przebudzenie. Picie, zmiana
pampersa, chwila na uspokojenie i spanie dalej. Jest
dobrze. 6:00 rano i mamy nowy dzien. Niby zaczyna sie
tak samo, ale mam usmiech na twarzy, bo dzisiaj przy-
najmniej sie wyspatam.

Pani Krysia spod 33 jest bardzo optymistycznym przyktadem
rodziny, znajdujacej sie pod opieka naszego Hospicjum. Nie
sposéb pominac faktu, ze wciaz brakuje nam rak do pomocy.
O luksusie ,fajrantu o 17:00” rodziny naszych podopiecznych
moga tylko pomarzy¢, dlatego tak wazna i nieoceniona jest
pomoc i wsparcie naszych wolontariuszy rodzinnych.

Czasem, gdy nieswiadomie zrobimy dobry uczynek i w na-
szym przekonaniu podziekowania sg zupetnie zbyteczne,
zastanawiamy sie o co chodzi, dlaczego, za co tu dziekowac.
Przeciez, to nic takiego. | ot6z to! Z pozoru niewielkie rzeczy
takie jak przeczytanie bajki, zabawa balonami czy zrobienie
zakupoéw, jest na wage ztota dla naszych podopiecznych
i ich bardzo przemeczonych rodzin. Poswiecenie chwili
czasu i luzna pogawedka moze by¢ zastrzykiem energe-
tycznym dla naszych strudzonych rodzicéw. Tak niewiele,
azarazem tak wiele... Stowo, gest, wsparcie, chwila naszego
czasu - to jest to, czego potrzebuja. | jest to dar bezcenny.

Wolontariat rodzinny w Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci otwiera nabdér nowych wolontariuszy. Poszukujemy
0s6b odpowiedzialnych, empatycznych, chcacych realnie
poméc naszym rodzinom. Nasi wolontariusze sg dobierani
indywidualnie do rodzin, u ktérych bedg pomagac. Kazda
ze stron musi sie zaakceptowa¢, polubi¢, tak po ludzku
,dogadac”. Zadania nalezace do wolontariusza sg dobierane
pod katem potrzeb rodziny, oraz oczywiscie predyspozy-
cji i umiejetnos$ci wolontariusza. Tutaj nie ma miejsca na
robienie czegos na site. Pozytywna energia i prawdziwa
pomoc - oto czego szukamy.

Pr/myki nadziei

Jak zosta¢ Wolontariuszem
Rodzinnym

Wymagania formalne:
e Ukoniczone 21 lat.
e Dyspozycyjnosc i systematycznosc.
e Gotowos¢ do wspotpracy z Wolontariatem Akcyjnym przez
minimum 6 miesiecy (a w tym czasie):
- przystapienie do szkolenia psychologicznego
oraz medycznego przeznaczonego
dla wolontariuszy rodzinnych,
- systematyczne uczestniczenie w spotkaniach
Wolontariatu Rodzinnego,
- zakoniczona pozytywnga opinia rozmowa kwalifikacyjna
z koordynatorem Wolontariatu Rodzinnego.

Wszystkich zainteresowanych przysztych wolontariuszy gora-
co zachecamy do kontaktu telefonicznego lub mailowego:

Koordynator Wolontariatu Rodzinnego:
Paulina Grzegorek

Tel: 516 290 778
paulina.grzegorek@hospicjum.wroc.pl

Koordynator Wolontariatu:
Katarzyna Lubiszewska

Tel: 795 524 909
wolontariat@hospicjum.wroc.pl

Moze wtasnie na Ciebie czekamy? Przyjdz, porozmawiajmy.

Tak niewiele, moze znaczy¢ tak wiele dla naszych cudownych
podopiecznych...

Zapraszamy!




Dzien Matki — .
prawdziwe swieto ° 2 e

MICHAL KRASNOSIELSKI

Jestem opiekunem wyreczajacym, uczestnikiem projektu
,Per aspera ad astra” prowadzonego przez Fundacje
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Kazdego dnia do$wiad-
Czam ogromu pracy i zaangazowania rodzicéw w opieke nad
dzie¢mi z domowego hospicjum. Wiem, ile rodzice naszych
podopiecznych poswiecaja czasu, energii i zdrowia dla
swoich pociech. Moim podopiecznym jest Damian Kotecki.

Pewnego dnia wpadtem na pomyst, zeby zmotywowa¢ mame
Damiana do wyjscia zdomu pod innym pretekstem niz te nie-
zbednie konieczne sprawy typu: zakupy, wizyty urzedowe,
naprawy u mechanika itp. Miato to by¢ wyjscie w 100% tylko
dla niej, taki maty luksus, odskocznia od codziennosci. Zblizat
sie Dzien Matki, wiec jakos tak naturalnie przyszto mi do gtowy,
ze ten dzien powinien by¢ wyjatkowym dniem dla tak dzielnej
kobiety jaka jest pani Paulina.

Pierwszym pomystem byta wizyta u kosmetyczki, bo ktéra
kobieta nie lubi takich zabiegéw. Zadzwonitem wiec w kilka
miejsc i okazato sie, ze jest osoba, ktéra zgodzita sie przyjac
panig Pauline - pani Patrycja Jaremek z Project Makeup. Nie
tylko podjeta sie tego zadania, co wiecej wpadta na pomyst
zorganizowania darmowej sesji fotograficznej, by uwieczni¢
efekt profesjonalnie wykonanego makijazu.

A to natchneto mnie do rozbudowania mojego pierwotne-
go planu. Z pomoca przyszedt Wroctawski Teatr Komedia,
ktory przekazat dwa bilety na swoj spektakl. Nagle zwykte
wyjscie do kosmetyczki przeksztatcito sie w aktywny dzien,
w zwigzku z tym trzeba byto pomysle¢ o wyjatkowym
positku. Na szczescie Hotel Scandic postanowit ugoscic
"nasza mame", ktéra zaprosit wraz z osoba towarzyszaca na
obiad.

PODOPIECZNI
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Taki rozwdéj wydarzen spowodowat, ze pomyslatem, iz
niezbedne stanie sie zapewnienie wyjatkowego transportu,
godnego eleganckiej damy. Na szczescie pojawili sie ludzie
dobrej woli z salonu Mercedes-Benz Grupa Wrébel i zorga-
nizowali darmowe wypozyczenie oraz pokrycie kosztéow
benzyny, dzieki czemu moglismy przewozi¢ naszg bohaterke
z miejsca na miejsce nowym i komfortowym Mercedesem
GLE. Na ochotnika, na kierowce naszego VIP-a zgtosit sie
przyszty oficer Wojska Polskiego, student Akademii Wojsk
Ladowych we Wroctawiu Maciej Jakucki. Byto wiec elegancko
iz klasa.

Do mojego szalonego planu przytaczyta sie jeszcze stylistka
Personal Shopper Dorota Kazmierczak, ktéra w tym wielkim
dniu pomogta dobra¢ elegancka kreacje dla pani Pauliny od
Monnari.

Niestety w ostatniej chwili stan Damiana pogorszyt sie i pani
Paulina nie mogta skorzysta¢ z przygotowanych przez nas
atrakcji. Wydawato sie, ze caty misterny plan i wysitek pojda
na marne, lecz wéwczas podjatem decyzje o przekazaniu tego
"prezentu" innej mamie, ktéra wspiera Fundacja Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci. Poinformowatem o tym wszystkie
osoby zaangazowane w te akcje, zadna z nich nie wycofata
sie z naszego przedsiewziecia. Dzieki zaangazowaniu tylu
dobrych ludzi pani Renata spedzita cudowny i wyjatkowy
Dzier Matki. Bo ,nasze” fundacyjne mamy to osoby wyjatkowe
i zastuguja na wyjatkowe wzgledy. Ciesze sie, ze udato mi sie
cho¢ odrobine przyczyni¢ do usmiechu na twarzy pani Renaty.
Mam nadzieje, ze w przysztym roku uda mi sie ponownie przy-
gotowac takie wydarzenie dla pani Pauliny.

Przy tej okazji serdecznie dziekuje wszystkim ludziom dobrej
woli, bez ktérych ten dzien by sie nie udat. m

Pr#Zmyki nadziei @
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ll Pola %=
nadziel

- tu zakwita dobro

MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

PRZEPIS NA KWESTOWANEE DLA FUNDACY WROCLAWSKIE HOSPICIUM DLA DZEC

Potrzebne beda:

1) cos z6lea0 (p. koszulka),

7) troche wolnego (Zasu,

3) 1kg chect i 700NgaZOWANIo,

4) 1000 usmiechow,

5 powietrze w pucach do druchania. balonow,
6) puszka do Zbierania. datkow,

7) identyfikator z imieniern,

8) wygodne buty.

Ubleramy sie na s0lto, zaktadarmy wygodne buty, identyfikator, bierzemy do reki

puszke i balony, pozostake skadniki w zasadzie mamy ZOWsZe Przy sobie, no moze
le to tylko kwestia zorganizowania sie.

tylko z wyjotkiem wolnego Z0sU .- -
Trzeba jeszcze ustalic terminy [ miejsca. kwestowania. Tymi sprawaml ZOWSZ€e
zajmuje sie Pani Danusia Niepotonska, ktéra. stara sie nas angazowa¢ do pomoty
na. rzecz podopieczn\/ch Fundagji Wrockawskie Hospicjum dla Dziedl.

wspolnie oslagna¢. Pomoc pieniezna dla. chorych dzied, mito

Tok niewiele, a tak wiele mozna
i poz\/tecznle spedzony €zas, werod 0sob, kiore chea, i lubia. pomagac, Wspaniado. atmosfera,

wiele usmiechow i waznych rozmow Z osobami, ktore wrzucajo datki do puszki.

Uczestniczol W kwestowaniu, ubrana. W s6ita koszulke, mam poczucie, ze napmwde
mogge zdziodoc bardzo duzo dla innych i niewazne, & rmarn tylko 10 lat.

Kwestowanie to konkretna. pomac, ktora przx/nosl wymierne korzysci dla najbardzie] potrzebujqcych.

W przx/szko’scl na. pewno bede uczestniczy¢ W kwestowaniu. A WY?

\Wiktoria Bielawska, 9zkota. Podstawowa. nr &1 we Wrockawiu,
\Wolontariuszka okt Pola. Nadziel

Pr#myki nadziei
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Te piekne stowa wolontariuszki, Wiktorii Bielawskiej, ale przede
wszystkim dziatanie jej oraz dzieci i mtodziezy z roznych szkot

Dolnego Slaska w pieknym stylu pokazuja, ze nie wazne ile masz

lat, nie wazne kim jestes, jesli tylko masz chec i zastosujesz ten
przepis mozesz pomaoc chorym dzieciom.

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci od roku
szkolnego 2010/2011 prowadzi akcje Pola Nadziei, propa-
gujac tym samym wsréd mtodych ludzi idee wolontariatu.
,Pola Nadziei sg elementem miedzynarodowego programu
powotanego do zycia przez Fundacje Marie Curie Cancer
Care z Edynburga w Wielkiej Brytanii. Sg to dziatania po-
dejmowane wytgcznie przez hospicja na terenie catej
Europy.” - czytamy na stronie FWHdD. Zaprzyjaznione
firmy, instytucje, ale przede wszystkim szkoty i placowki
edukacyjne z terenu Dolnego Slaska sadza jesienia przed
swoimi budynkami cebulki zonkili. Wiosng, gdy z cebulek
wyrastajg mate zétte gtéwki, tworzac nasze symboliczne
Pola Nadziei, scina sie je i rozdaje podczas wielu wiosen-
nych kwest prowadzonych na rzecz Hospicjum. Wszystkim
nam taki zotty kwiatek, wystawiajacy gtowe do stonca
po ditugich zimowych dniach, niesie nadzieje na ciepte,
stoneczne i beztroskie dni wiosny i lata. Dlatego ta mata,
niepozorna roslinka stata sie symbolem akcji Pola Nadziei.

Tak byto i w ubiegtym roku szkolnym. Diugo czekalismy na
prawdziwa wiosne i zakwitniecie zonkili, jednak nasza cierpli-
wos¢ zostata hojnie nagrodzona. Dzieki naszym Przyjaciotom,
bioragcym udziat w akgcji Pola Nadziei udato nam sie zebrac
w minionym roku niebagatelng sume 112 750, 30 zt. Kazda

ztotéwka jak zawsze zostanie spozytkowana na bardzo realna
pomoc naszym podopiecznym.

Przez cata wiosne organizowalismy nie tylko na ulicach,
ale wielokrotnie réwniez w niezwykle goscinnych progach
Centrum Handlowego Magnolia Park kwesty, podczas
ktérych przede wszystkim zbieralismy pienigdze, ale takze in-
formowalismy i edukowalismy naszych hojnych darczyncéw.
Dzieci i mtodziez od samego rana az do p6znych godzin po-
potudniowych, przebrana w zé6tte koszulki, z usmiechem na
twarzy przemierzata kilometry dolnoslaskich ulic w poszu-
kiwaniu wsparcia wsréd mieszkancdw naszego regionu. Za
kazde dobre stowo, za kazdy najmniejszy grosz wrzucony do
puszki, rozdawali pachnace zonkile, ktére sami wczesniej wy-
hodowali. Maluchom, towarzyszacym darczyrncom rozdawali
z6tte baloniki, wyjasniajac, ze tak pomagaja innym dzieciom
potrzebujagcym wsparcia. Ale nie tylko kwestujac na ulicach
mtodziez z Dolnego Slaska moze bra¢ bezposredni i czynny
udziat w akcji Pola Nadziei. Podopieczni o$rodkéw opie-
kunczo-wychowawczych, czy przyszpitalnych oddziatéw
szkolnych, ktérzy nie moga bra¢ udziatu w kwestowaniu, przy-
gotowuja ozdoby na kiermasz wielkanocny i caty dochéd ze
sprzedazy ich rekodzieta przeznaczajg na wsparcie Fundacji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.

Pr#Zmyki nadziei
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Ale nie tylko mtodziez szkolna angazuje sie w nasze kwesty.
Podczas tegorocznych akcji w Centrum Handlowym Magnolia
Park pojawity sie réwniez zaprzyjaznione z Fundacjg panie
z Klubu Seniora we Wroctawiu. W przepieknych, stylowych
strojach kwestowaty wraz z mtodziezg i, oprécz usmiechéw,
rozdawaty symboliczne zonkile.

Przez caty rok szkolny w ramach akcji Pola Nadziei przed-
stawiciele Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci od-
wiedzaja przedszkola, szkoty i osrodki opiekuncze biorace
udziat w programie. Podczas spotkan z dzie¢mi i mtodziezg
,odczarowuj” smutne skojarzenia ze stowem hospicjum,
uwrazliwiaja i edukuja, by kazdy przekonat sie, ze wolon-
tariat to fajna sprawa i, ze nawet najmtodsi moga pomagac
innym dzieciom. Witasnie podczas jednej z takich prelekgji
mtodziez, ktéra przebywa pod opieka Zespotu Placéwek
Resocjalizacyjnych w Brzegu Dolnym zaskoczyta wszyst-
kich swoja postawa. Poniewaz sami nie moga uczestni-
czy¢ w kwestach, zbierali pienigdze do puszki przez caty
rok — pienigdze z wtasnego kieszonkowego. Ich dobre serca
zastuguja na szczegodlne podziekowania i wyréznienie.

Wiosna nasza Fundacja organizuje réwniez konkurs plastycz-
ny ,Z6tty zonkil symbolem zycia”, a prace laureatéw zdobig
strony wydawanego rokrocznie kalendarza fundacyjnego.
Wybor prac to zawsze duzy problem, gdyz kazdy z uczestni-
kéw zastuguje na specjalng nagrode, bo kazdy ma w sobie
niezwykty dar i prawdziwy talent.

Co roku Pola Nadziei konczg sie jedynym w swoim rodzaju,
z6ttym pochodem - Zéttym Marszem Zycia. Wszyscy bioracy
udzial w programie zaktadajg zoétte koszulki i maszerujg
w wesotym pochodzie ulicami Wroctawia, by razem z wio-
sennymi promieniami stonca zademonstrowac radosc
pomagania pod hastem ,Kwiat dla Ciebie, dla mnie nadzieja”.

W tym roku szkolnym 2019/2020 akcja Pola Nadziei ma swojg
10, jubileuszowa edycje. Zachecamy wszystkie placowki edu-
kacyjne do wziecia udziatu w tym niezwyktym przedsiewzie-
ciu. Na stronie internetowej Fundacji www.hospicjum.wroc.pl
w zaktadce ,Pola Nadziei” znajduja sie wszystkie niezbedne
informacje na ten temat. W ubiegtym roku szkolnym w akgji
brato udziat ponad 100 szkot, przedszkoli i placowek eduka-
cyjnych z catego Dolnego Slaska. Mamy nadzieje, ze w tym
roku bedzie znacznie wiecej.

Pola nadziei, bo tu rozkwita dobro.

| miejsce — Julita W.

Pola <%=
nadziel

KONKURS I

Po burzliwych obradach, 6-osobowe
jury wytonito na poczatku czerwca
laureatow Konkursu Plastycznego
,Zotty zonkil symbolem zycia” — edycja
2018/2019.

Jeszcze raz gratulujemy Autorom
nagrodzonych prac, ktore znalazty sie
w naszym Kalendarzu na 2020 rok!
Uroczyste wreczenie nagrod

1 dyplomow wyrdznienia odbyto sie

17. czerwca 2019 r. w trakcie finatu

9. edycji "Pol Nadziei"!



NASZE AKCJE

eu §

I miejsce - Julita W., klasa 3 gimnazjum
Il miejsce - Nikolas A., 6 lat, Szkota Podstawowa "Edukacja”
Il miejsce — Maja L., Przedszkole "Hobbit" w Legnicy

Wyréznienia:

Natalia G., Klasa VIlI, 15 lat, Zesp6t Szkét przy Wielospecjalistycznym Szpitalu w Miliczu
Alina M., lat 6, Przedszkole Integracyjne nr 12 we Wroctawiu

Anastazja Z., lat 8, Szkota Podstawowa w Chocianowie

Oliwia i Michat B., klasa lll i Il, Szkota Podstawowa nr 5 we Wroctawiu
Lena S., lat 7, Zesp6t Szkolno-Przedszkolny im. KEN w Bardzie
Weronika D., lat 11, Szkota Podstawowa nr 20 we Wroctawiu

Marcin Z., lat 17, Zespét Placowek Resocjalizacyjnych w Brzegu Dolnym
Laura L., lat 12, Szkota Podstawowa nr 64 we Wroctawiu

Klaudia L., lat 14, Szkota Podstawowa nr 20 we Wroctawiu

Martyna S., klasa 4, Szkota Podstawowa nr 5 we Wroctawiu

Pr#Zmyki nadziei @



WYDARZENIA

integracja

Mikofajki to jedna z tych imprez, na ktére podopiecz-
ni Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci i ich rodziny
czekaja tygodniami. Tegoroczna impreza odbyta sie w nie-
dziele, 8 grudnia w Starej Garbarni przy ul. Wielkopolskiej
i jak co roku byta petna atrakcji. O tym, ze to naprawde
wazne i wyczekiwane wydarzenie swiadczy¢ moze fakt, iz
my sami — ja wraz z synem - jechali$my ponad 100 km, mimo
ze ledwie dwa dni wczesniej z corka, podopieczng Fundacji
opuscilismy tédzkie Centrum Zdrowia Matki Polki, a ona,
jeszcze staba, musiata zosta¢ w domu.

Juz samo miejsce, eleganckie, ale bardzo goscinne zastuguje
na uwage. Ttumy gosci, serdecznie witane od progu
przez wolontariuszy i pracownikéw Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci mogty zaja¢ miejsca przy stotach, skosz-
towac tradycyjnych pierogdw, barszczu, stodyczy czy ciast,
przygotowanych m.in. przez rodzicéw chorych dzieci. To nie
bez znaczenia zwtaszcza dla przyjezdnych, ktérzy przeciez
$ciggaja tego dnia do Wroctawia z najodleglejszych zakatkow
Dolnego Slaska, bo Hospicjum dziata na catym tym terenie.

Impreza rozpoczeta sie punktualnie o 12.00. Gosci powitat
Pan Janusz Romanczukiewicz, ktéry wraz z Panig Prezes

@ Prmyki nadziei

Mikotajkowa

Beata Hernik-Janiszewska oraz Dyrektorem Medycznym
- dr n. med. Przemystawem Koninskim podziekowat
sponsorom, ktérzy zogromnym sercem i wielka ofiarnoscia
wsparli tegoroczne przedsiewziecie. Duza niespodzian-
ka byta wiadomos¢ o przekazaniu w ramach akcji Fabryka
Swietego Mikotaja niebagatelnej kwoty ponad 163 tys. zt
na budowe Domu Opieki Wyreczajacej, pierwszej tego
typu placéwki na Dolnym Slasku. Podziekowania trafity
réwniez do pracownikéw i wolontariuszy, bez ktérych wy-
darzenia nie udatoby sie zorganizowac.

Jednak juz w tym czasie wiekszos¢ dzieci, dla ktérych wszak
przede wszystkim zorganizowano te impreze, pochtonie-
ta byta wspaniata zabawa. Na warsztatach mozna byto
dekorowac pierniczki, bombki czy stworzy¢ kartki swigtecz-
ne, z ktérych czesc zostanie przestana do sponsoréw z zycze-
niami $wigtecznymi. Twoérczo udzielaty sie tu zaréwno dzieci,
jak i rodzice. Poza stanowiskami warsztatowymi, obstugiwa-
nymi z duzym zaangazowaniem przez wolontariuszy, byto
takze tradycyjne malowanie buzi oraz dmuchanie balonéw,
z ktérych Panie wyczarowywaty rozmaite zwierzatka. Dzieci
i rodzice mogli rowniez obejrze¢ i przymierzy¢ elementy
ubioru i ekwipunku wikingéw.



W tym samym czasie na scenie w sali gtdwnej odbywaty
sie wystepy muzyczne. Byta cze$¢ kameralno-koncertowa
w wykonaniu mtodziezy oraz wielka niespodzianka - pokaz
stepowania. Kilkuosobowa grupa przygotowata show,
ktory najmtodszym bardzo przypadt do gustu. Wspaniaty
kontakt publicznoscia, nietuzinkowe stroje i fakt, ze dzieci
mogty sprobowad wtasnych sit w tej niespotykanej juz
profesji zastuguja na duze uznanie.

Jednak chyba najwieksza atrakcja popotudnia - prezenty -
zostawiona byta na koniec. Na ten moment czekaty wszystkie
dzieci. Do sali wkroczyt Swiety Mikotaj, w role ktérego wcielit
sie hospicyjny kapelan ojciec Piotr Kwoczata w asyscie
Mikotaja w tradycyjnym czerwonym stroju. Mikotajowie
witani byli niemal owacyjnie przez ttumy dzieci. Wreszcie
udato im sie dotrze¢ pod scene, by méc zasig$¢ na fotelu
i wraz z pomocnikami - Choinka, Reniferem i Sniezynka
petni¢ honory, rozdajac $wiateczne paczki. To byto istne sza-
lenstwo! A prezenty — bardzo bogate, naprawde wspaniate,
sprawity ogromna rado$¢ podopiecznym i rodzenstwu.

Dla najmtodszych impreza byta wrecz wyczerpujaca — od
emocji, wrazen. Jeszcze zanim wijechaliémy na autostra-
de syn zasnat... Dopiero w domu miat site nacieszy¢ sie
prezentem i przekazad siostrze jej, rGwnie piekny upominek.
Ale do teraz ma w pamieci zajecia plastyczne, ktére sprawity
mu olbrzymia rados¢.

Udziat w warsztatach, wystepach daje dzieciom mozliwos¢
oderwania sie od trudéw dnia codziennego, trosk zwiaza-
nych z chorobg brata czy siostry. Dla rodzicéw Mikotajki to
z kolei okazja do rozméw w gronie 0séb, ktére maja podobne
zmartwienia i problemy, do wymiany doswiadczen. A o tym,

WYDARZENIA

ze spotkanie i rozmowa sg bardzo wazne, $wiadczy¢ moze po-
jawienie sie pomystu zorganizowania hospicyjnej kawiarenki
na wroctawskim Nadodrzu. Uczestnicy Mikofajek mogli wy-
powiedziec sie w tej kwestii, wypetniajac po imprezie krotka
ankiete. Jestem bardzo ciekawa wynikéw tej sondy.

Mikotajkowe spotkanie to bardzo wazna impreza, na ktérej
kazdy czuje sie wyjatkowy. Ma dla mnie jeszcze jedna wartos¢
dodang, na ktéra sama nie zwrdcitabym uwagi, a ktéra wskazat
mi m&j syn. Dzieci zdrowe ucza sie tu tolerangji i wrazliwosci
poprzez kontakt zosobami z réznymi niepetnosprawnosciami.
Bo przeciez to, ze maja chore rodzenstwo nie znaczy, ze znajg
inne choroby, sa przeciez tylko dzie¢mi. | to nadaje prawdziwie
integracyjnego charakteru hospicyjnym Mikotajkom.

Wielkie gratulacje do pracownikéw Fundacji Wroctawskie
Hospicjum Dla Dzieci, wolontariuszy oraz sponsoréw zaanga-
zowanych w organizacje tak udanej imprezy. |

Doftqczajqc sie do tej relacji pragniemy w imieniu wszystkich
uczestnikéw podziekowa¢ firmom i instytucjom, bez ktérych to
wydarzenie nie wyglqdatoby tak spektakularnie. Dziekujemy
,Starej Garbarni” — za goscine, hotelom: Sofitel Wroctaw Old
Town, Mercure Wroclaw Centrum - za przepyszny poczestunek,
Sofitel Wroclaw Old Town i Novotel Wroclaw City — za pomoc
przy obstudze, ,Stepowni Wroctawskiej” - za fantastyczny pokaz,
Ogdlnoksztatcqcej Szkole Muzycznej im. Karola Szymanowskiego
we Wroctawiu - za wspaniatq oprawe muzyczng, pracowni-
kom firmy Parker — za warsztaty bransoletkowe, pracownikom
EY - za warsztaty piernikowe, pracownikom zespotu 7 z Miejskiego
Osrodka Pomocy Spotecznej - za warsztaty z robienia kartek Swiq-
tecznych oraz Fly on the Cloud Sp. z 0.0. - za warsztaty z robienia
bombek.
Pracownicy Fundacji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

%163 400,05 24 |
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MAGDALENA SYStO

Nakretki 8555

dla Hospicjum  ®g

Kiermasz Nakretkowy

17 czerwca odbyt sie nasz fundacyjny Festyn Nakretkowy
przy Hali Stulecia. Dziekujemy Partnerom, wsrod ktérych
znalezli sie: Uniwersytet Przyrodniczy we Wroctawiu, w tym
SKN Terrarystéw ,Heloderma”, SKN Medycyny Zwierzat
Egzotycznych ,Mephitis”, SKN Q Jakosci Zywnosci, SKN
Antropologéw ,Juvenis” oraz Ekosystem i Centrum Edukacyjne
Ekolandia.edu, a takze naszym WOLONTARIUSZOM za przy-
gotowanie ciekawych atrakcji dla wszystkich uczestnikdw.
Dziekujemy takze Hali Stulecia we Wroctawiu za udostepnie-
nie miejsca, DA Niesmiertelni za pomoc w rozstawieniu stoisk.

Dzieki Waszemu, tak wielkiemu zaangazowaniu w tym roku
udato sie uzbierac¢ 63 tony i 844,5 kg nakretek, co daje nam
az 82997, 85 zH! Dzieki tym srodkom nadal mozemy leczy¢,
rehabilitowac i wspierac¢ naszych pacjentéw. Znaczy to tez,
ze od poczatku naszej akcji pozyskalismy w ten sposob
702 391,69 zt. To catkiem spora suma, ktéra pozwolita nam
zakupi¢ m.in. materace przeciwodlezynowe, koncentratory
tlenu, niezbedne artykuty medyczne i spetni¢ wiele, wiele
innych potrzeb.

Dziekujemy - to nasz wspolny SUKCES! Uratowalismy w ten
sposdéb kondycje naszej planety, powstrzymujacy dosc spora
fale plastiku, ktéra mogta zala¢ otaczajacy nas $wiat! Smiato
ruszamy z kolejng edycja zbidérki nakretek i wszem i wobec
ogtaszamy, ze pomaganie nas nakreca!l

Prmyki nadziei

Dzien Dziecka 2019

Niedziela 23 czerwca byta chwilg wytchnienia od upatu, ale
gorace uczucie goscito w naszych sercach od samego rana.
Tego dnia SwietowaliSmy nasz fundacyjny ,Dzier Dziecka”
w urokliwym miejscu Stara Garbarnia. Tegorocznym tematem
przewodnim byta zabawa na sportowo, a hastem ,Razem zwy-
ciezymy”. Oczekujac na przybycie pierwszych gosci, wolonta-
riusze hospicyjni i pracowniczy przygotowali moc atrakcji dla
matych i wiekszych. W programie znalazty sie gry, zabawy,
konkursy i warsztaty prowadzone przez rozentuzjazmowa-
nych animatoréw. Mozna byto usigs¢ za kierownice samocho-
déw Porsche, stworzy¢ wydruk na drukarce 3D, zrobic¢ zdjecie
w fotobudce czy ozdobi¢ i zjes¢:) muffinki. Tradycyjnie korzy-
stano z malowania buziek, plecenia warkoczykéw, ale tez
¢wiczono rzuty do kosza. Dzieci mogty dowiedziec sie, czym
jest survival lub budowac konstrukcje przestrzenne z... cie-
cierzycy. Na gtéwnej scenie tancerki zaprezentowaty pokaz
Flamenco, a po wystepie mozna byto przymierzyc¢ efektowne
stroje, przygotowane zaréwno dla mniejszych jak i wiekszych
fanek tego tanca. Wszedzie panowata znakomita atmosfera
i wida¢ byto usmiechniete dzieciece twarze. Organizatorzy
festynu z okazji Dnia Dziecka tradycyjnie zadbali, zeby byt
to niezapomniany dzien, a jego zwienczeniem byto rozdanie
okazjonalnych prezentéw. W imprezie wzieta udziat ponad
setka dzieci. W trakcie wydarzenia symbolicznie uczcilismy
przypadajacy tego dnia Dzien Ojca, a takze, gtosno Spiewajac
STO LAT, 25. urodziny Damiana.



o

Obdz w Lubiatowie

W sobote, 6 lipca grupa 14 dzieci z rodzin Podopiecznych
hospicjum, pod opiekg naszego pracownika socjalnego
Janusza Romanczukiewicza wyruszyta do Lubiatowa, by
uczestniczy¢ w dwutygodniowym wakacyjnym obozie pod
namiotami. Co roku wspieramy nasze fundacyjne rodziny or-
ganizujac wakacyjny wyjazd dla dzieci. W tym roku pogoda
wyjatkowo sprzyjata i wypoczynek bardzo sie udat! Jednak
wszystko, co dobre, szybko sie konczy. 21 lipca dzieci - za-
dowolone, wypoczete i spetnione, z bagazem wakacyj-
nych wspomnien i nowych przyjazni - powrécity do domow.
Dziekujemy Panu Januszowi za opieke, nieskonczone
poktady energii, pomystowosci i cierpliwosci.

Juz planujemy kolejny wyjazd! Do zobaczenia za rok!

E

Swiatowy Dzien Pluszowego
Misia w Magnolia Park

Pluszowy Mis... kazdy z nas zapewne miat swojego w dziecin-
stwie. W tym roku po raz pierwszy w zwigzku z dorocznym
Swietem Dniem Pluszowego Misia, ktére przypada na 25
listopada postanowilismy zorganizowa¢ niezwyktg akcje.
Kazdy, kto “adoptowat” misia, mégt zrobi¢ swojego wiasnego,
wyjatkowego misia, podczas warsztatéw dla rodzin z dzie¢mi.
Kazdy mogt zdecydowad, czy takiego misia zabrac ze soba, czy
przekazac dla naszego Podopiecznego...

Zainteresowanie akcja przerosto nasze najsmielsze oczeki-
wania. Praca nad szyciem miskéw trwata do godziny 19.00.
Powstato mndstwo kolorowych, jedynych w swoim rodzaju
maskotek, ktére kochane majg przed sobga szczesliwe dni
u boku swoich opiekunéw. W trakcie naszej akcji, ktéra
odbyta sie 24 listopada, moglismy sie przekona¢, ze misie
kochaja wszyscy!

WYDARZENIA

SzkoliliSmy sie, by jeszcze
lepiej pomagacé

W dniach 4-6 pazdziernika w Swieradowie Zdroju odbyt
sie wyjazd szkoleniowy organizowany przez Fundacje
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.
W programie przewidziane byty warsztaty, wyktady i panele
dyskusyjne, prowadzone w matych grupach w ramach
tematow:
- ,Podstawowe zabiegi i zaawansowane zabiegi resuscyta-
cyjne oraz zagadnienia etyczne”
- ,Komunikacja z osobg w sytuacji trudnej (stres/kryzys/
trauma)”
- ,Poszukiwanie informacji w celu podnoszenia jakosci ustug
dla podopiecznych”
- ,Rodzina w obliczu ciezkiej choroby dziecka. Komunikacja
w rodzinie chorego oraz w zespole.”
- ,BHP osoby pracujacej z podopiecznym hospicyjnym - jak
zadbac¢ o siebie, aby unikna¢ wypalenia zawodowego
- warsztat.”

Wydarzenie byto bezcenna okazjg do spotkania wspodtpra-
cownikdéw i wolontariuszy swiadczacych wsparcie podopiecz-
nym Hospicjum, podniesienia kwalifikacji oraz wymiany do-
Swiadczen. Szkolenie byto dofinansowane ze srodkéw Urzedu
Marszatkowskiego Wojewodztwa Dolnoslaskiego w ramach
projektu ,Szkolimy, wspieramy, pomagamy"”.

Pr#myki nadziei @



URODZINY

Wszystkim naszym Milusinskim
z okazji ich urodzin zyczymy
duzo powoddéw do radosci i usmiechu,
kolorowych marzen, ktére sie speiniajg
1 zycia tak stodkiego,
jak lody waniliowe.

PPN

Prmyki nadziei

SWIETUJA:
Aleksandra 29 grudnia
Agata 16 grudnia
Dominik 15 grudnia
Jessika 03 grudnia
Kinga 17 listopada
Jakub 10 listopada
Szymon 04 listopada
Adam 30 pazdziernika
Laura 29 pazdziernika
Hubert 14 pazdziernika
Szymon 08 pazdziernika
Marika 04 pazdziernika
Katarzyna 30 wrzesnia
Wiktoria 23 wrze$nia
Kornelia 22 wrze$nia
Antoni 18 wrzesnia
Kacper 13 wrzesnia
Szymon 05 wrzesnia
tukasz 05 wrzesnia
Pawet 31 sierpnia
Iga 22 sierpnia
Wiktor 22 sierpnia
Leon 09 sierpnia
Krystian 09 sierpnia
Jakub 23 lipca
Kacper 01 lipca
Alicja 28 czerwca
Aleksandra 25 czerwca
Szymon 23 czerwca
Luca 22 czerwca
Jan 16 czerwca
Jakub 05 czerwca
Stanistaw 31 maja
Kamil 20 maja
Michat 07 maja
Maciej 29 kwietnia



OGLOSZENIE

NABOR DO OTWARTEJ GRUPY WSPARCIA DLA 0SOB
PO STRACIE | W ZALOBIE.

GRUPA WSPARCIA JEST PROWADZONA DLA RODZIN,
KTORE BYtY POD OPIEKA WROCLAWSKIEGO HOSPI-
CJUM 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 emogji, utrata poczucia bezpieczenstwa i sensu,
naruszenie poczucia wiasnej tozsamosci. Wazne jest, aby uzmy-
stowi¢ sobie, ze te rézne reakcje sa naturalng czescig procesu
zatoby. | tak jak kazdy w inny sposéb bedzie odczuwat swdj zal,
tak samo nie ma jednego sktecznego sposobu na poradzenie
sobie z nim.

Grupa ta jest jednym z rozwigzan majacych na celu pomoc
w przejsciu przez okres zatoby. To miejsce, gdzie ludzie moga
otwarcie wyraza¢ swoje emocje, znalez¢ akceptacje i zrozu-
mienie innych. Uczestnicy grupy wsparcia znajdujg sie na
réznych etapach zatoby, co jest szczegdlnie cenne dla tych,
ktérzy straty doswiadczyli niedawno. Umozliwia to bowiem
takze odnalezienie wtasnego sposobu na poradzenie sobie

GRUPA
WSPARCIA

DLA RODZIN
PO STRACIE
DZIECKA

ze stratg oraz znalezienie swojego miejsca na dalszej drodze
zyciowej.

Osoby po stracie, chcace dotaczy¢ do grupy wsparcia,
w pierwszej kolejnosci zapraszamy na spotkania indywidualne
z psychoterapeuta. Maja one na celu przygotowanie do péz-
niejszej 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 wspdlnie ustalonych
terminach.

ZAPRASZAMY WSZYSTKICH CHETNYCH DO ZAPISOW | UDZIALU 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:

nazwa odbiorcy

nazwa odbiorcy cd.

|  Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
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nazwa zleceniodawcy
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Polecenie przelewu /| Wplata gotowkowa
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nr rachunku zleceniodawcy (polecenie przelewu) | kwota siownie (wpiata gotowkowa)
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odcinek dla instytucji przyjmujacej zlecenie

Pismo odreczne: duze drukowane litery, kazda w osobngj kratce.

Pismo maszynowe: normalna czcionka - duze litery

pieczed, data i podpis(y) zleceniodawey
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WSPIERAMY
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HOSPICJUM
PERINATALNE

Przy Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci

cC

www.JedenProcentDlaDzieci.pl

(A

Jesli chcesz zgtosi¢ dziecko pod nasza opieke przeslij podanie z okresleniem
oczekiwanego zakresu pomocy, dotacz 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
rodzicow jak zajmowac sie chorym dzieckiem, udostepniamy sprzet, medy-
kamenty, organizujemy domowa rehabilitacje. Zapewniamy pomoc socjalng,
psychologiczng i duchowa. Dbamy o zdrowe rodzenstwo naszych pod-
opiecznych. Edukujemy Dolnoslazakéw uswiadamiajac, ze pomaga¢ 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 stajg 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. Wspotpracujemy ze specjalistami réznych 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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