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Nr 2 Marzec 2009  Pismo Fundacji „Wrocławskie Hospicjum dla Dzieci”

Skąd czerpać siły, gdy pomimo  
wszelkich starań dziecko  
nie zdrowieje, a nawet jego stan 
pogarsza się? – to pytanie nieraz 
pojawiało się w głowach rodziców 
15-letniej Marleny Skóry (na zdjęciu), 
dziewczynki chorej na niezwykle  
rzadką chorobę genetyczną 
Hallervordena-Spatza. 
Aktualnie w Polsce są tylko  
dwa przypadki zachorowania  
na tę chorobę, potwierdzone  
badaniami przeprowadzonymi  
w specjalistycznej klinice w USA.  
Na świecie jest ich kilkaset.

Skąd czerpać siły, gdy pomimo  
wszelkich starań dziecko  
nie zdrowieje, a nawet jego stan 
pogarsza się? – to pytanie nieraz 
pojawiało się w głowach rodziców 
15-letniej Marleny Skóry (na zdjęciu), 
dziewczynki chorej na niezwykle  
rzadką chorobę genetyczną 
Hallervordena-Spatza. 
Aktualnie w Polsce są tylko  
dwa przypadki zachorowania  
na tę chorobę, potwierdzone  
badaniami przeprowadzonymi  
w specjalistycznej klinice w USA.  
Na świecie jest ich kilkaset.
Przejmująca historia zmagań rodziców  
z chorobą Marlenki na stronach 6 i 7.
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Wielkie Tchnienie Życia
11 października 2008 r. obchodzony był Światowy 

Dzień Hospicjów i Opieki Paliatywnej. Święto bardzo 
ważne dla ruchu hospicyjnego, choć jednocześnie nie-
zwykle trudne do rozpropagowania i zainteresowania nim 
szerszej publiczności. Ponieważ jednym z głównych celów 
Dnia Hospicjów jest zwrócenie uwagi na tego rodzaju in-
stytucje, przybliżenie sensu i sposobu ich funkcjonowania 
oraz po prostu pozyskanie 
pomocy, nie tylko w formie 
dóbr materialnych, lecz tak-
że wolontariatu, Fundacja 
„Wrocławskie Hospicjum 
dla Dzieci” zdecydowała się 
na działania niestandardo-
we. Niestandardowe i nie-
wpisujące się w klimat żało-
by i smutku, jaki zazwyczaj 
kojarzy się z hospicjami.

Życie jak bańka mydlana
Tego dnia o godz. 16 na wrocławskim Rynku odbyło 

się Wielkie Tchnienie Życia, czyli… puszczanie baniek, 

Nadejście Nowego Roku wiąże się  
z podsumowaniem roku ubiegłego,  

z podziękowaniami, przemyśleniami, a tak-
że z ułożeniem listy postanowień.

Rok 2008 był dla naszych pacjentów, na-
szej Fundacji i nas samych rokiem specjal-
nym, bowiem po raz pierwszy nasza organizacja zbierała 
samodzielnie 1% podatku, za który możemy się rozwi-
jać, funkcjonować na odpowiednim poziomie, za który 
mogliśmy zakupić nowe auto, spełniać marzenia naszych 
pacjentów. W 2008 r. rozwinęła się bardzo organizacja 
Grupy Wsparcia dla rodzin osieroconych; zorganizowa-
ne były wspaniałe wyjazdy dla ich uczestników. 

Rok ten obfitował też w liczne imprezy: Światowy 
Dzień Hospicjów, Dzień Dziecka, Mikołajki. W tym 
roku Hospicjum obchodziło swoją okrągłą, bo 5 roczni-
cę działalności. Nawiązaliśmy wiele przyjaznych kontak-
tów z licznymi organizacjami na terenie całego Dolnego 
Śląska. Jednym słowem działo się wiele. 

Mamy też za co dziękować. Dziękujemy za wpar-
cie, słowa otuchy, za wszystko, co otrzymaliśmy. Ja oso-
biście dziękuję pacjentom i ich rodzinom za to, że są  
z nami na dobre i na złe, za to, że tak wiele mnie uczą. 

Dzień hospicjów które poprzez swoje skojarzenie z dzieciństwem, ale  
i z pięknem oraz jego kruchością i ulotnością doskonale 
oddają ideę hospicjów dziecięcych. Wszystko to miało na 
celu większe uświadomienie społeczeństwa, że hospicja 
służą ludziom, którzy wprawdzie znajdują się w skrajnie 
trudnej sytuacji, to jednak pragną ciągle radości życia. 

Hospicjum to też życie
Wielkie Tchnienie Życia miało za zadanie zwrócenie 

uwagi też na inny aspekt opieki paliatywnej. Na życie wła-
śnie. Na wykorzystywanie go w maksymalny sposób w każ-

dym momencie życiowej drogi. Poprzez puszczane 
bańki, chcieliśmy pokazać, że nasze ziemskie wspa-
niałe życie kończy się dopiero w momencie śmierci. 
I nigdy wcześniej. Że hospicjum to też życie.

Nie tylko Rynek
Podczas Dnia Hospicjów nasi wolontariusze 

kwestowali na rzecz fundacji w wielu miejscach 
Wrocławia. Bardzo istotnym wydarzeniem była 
Msza św. w kościele Ignacego Loyoli przy ul. Win-
centego Stysia, która została odprawiona przez no-
wego kapelana hospicjum, ks. Grzegorza Tabakę, 

a w której wzięli udział nasi pacjenci i ich rodziny oraz 
personel placówki.

Źródło: materiały własne i Internet

To dzięki Wam to, co 
robimy ma sens.

Z wymyśleniem 
postanowień nie jest 
tak trudno, jak z ich 
spełnieniem. Posta-
nawiamy więc, że 
będziemy starać się 
wypełniać nasze obo-
wiązki najlepiej jak 
potrafimy, że będzie-
my pielęgnować w so-

bie miłość i przyjazne uczucia do drugiego człowieka, że 
postaramy się dawać ciepło wszystkim tym, którzy tego 
potrzebują, że będziemy się rozwijać i starać być lepszy-
mi. Postanawiam też pod koniec 2009 r. rozliczyć się ze 
spełnienia danych postanowień. 

Magdalena Naleśniak

Jaki był dla  
Hospicjum rok 2008?
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Opieka paliatywna dotyczy nie tylko okresu choro-
by, ale także żałoby po stracie dziecka, dlatego sta-

ramy się utrzymywać kontakty z rodzinami i być blisko 
nich również po śmierci naszych pacjentów.

Od około czterech lat działa w naszym Hospicjum 
Grupa Wsparcia dla Rodzin w Żałobie. Starając się 
sprostać oczekiwaniom i potrzebom osieroconych ro-
dzin, metodą prób i błędów, wypracowaliśmy pewien 
schemat naszych comiesięcznych spotkań. Do rodzin 
osieroconych, objętych opieką WHdDz, oraz tych, któ-
re straciły dzieci i chcą być z nami, mimo że wcześniej 
nie były pod naszą opieką, pocztą wysyłamy na nie za-
proszenia.

Obecnie spotkania odbywają się w ostatnią niedzie-
lę miesiąca. Stałym punktem ich przebiegu jest Eu-
charystia, sprawowana 
pod przewodnictwem 
kapelana hospicyjne-
go, rozpoczynająca się 
zwykle od wyczytania 
imion i nazwisk dzie-
ci, które odeszły już do 
Boga. Następnie rodzice  
w akcie uczczenia ich 
pamięci zapalają przygo-
towane wcześniej świecz-
ki. Po Mszy św., zasiada-
my przy stole, aby przy 
skromnym poczęstunku 
oraz kawie i herbacie po-
rozmawiać i powspomi-
nać miniony czas. 

Od października 
2007 r., tj. po odejściu z Hospicjum psychologa, my, 
niżej podpisane, podjęłyśmy się „prowadzenia” Grupy 
Wsparcia, co polega na czuwaniu nad przebiegiem spo-
tkania, przestrzeganiu określonych wcześniej zasad lub 
podsuwaniu tematów do rozmów i dyskusji. Zadaniem 
personelu, uczestniczącego w tych spotkaniach, jest bo-
wiem służenie możliwie najlepszą pomocą i stwarzanie 
warunków do takich rozmów. Staramy się więc pomagać 
poprzez obecność, gotowość słuchania i pełną akcepta-
cję emocji towarzyszących wypowiedziom. 

Każda nowa rodzina, która do nas dochodzi, do-
staje w formie pisemnej zasady, wg których przebiega-

Grupa Wsparcia
ją spotkania, rodziny zaś, które nie są na nich obecne, 
otrzymują informacje na temat omawianych zagadnień 
oraz zaproszenie na kolejne spotkanie. W ten sposób 
pragniemy pomóc w zorientowaniu się co do przebiegu 
prowadzonych rozmów i planów na przyszłość.

Nasza Grupa Wsparcia jest samopomocowa, co 
oznacza, że rodziny pomagają sobie nawzajem zarówno 
poprzez wspólne omawianie problemów, jak i sponta-
niczne reakcje, wyrażające zrozumienie oraz akceptację 
dla odczuć współuczestników. Podobne przeżycia, czę-
sto dramatyczny przebieg choroby, odsuwanie się zna-
jomych i rodziny po śmierci dziecka, poczucie bezsensu 
i osamotnienia - to wspólna płaszczyzna do zwierzeń  
i mówienia o tym, co boli, ludziom, którzy chcą słuchać 
i potrafią zrozumieć problem.

W ramach Grupy Wsparcia odbyło się jak dotąd 
dwudniowe wyjazdowe spotkanie w Wojnowicach, re-
kolekcje pt. „Moc w słabości się doskonali”, pielgrzym-
ka do Częstochowy i wyjazd andrzejkowo-mikołajkowy 
do Szczytnej (o tych dwóch ostatnich inicjatywach moż-
na przeczytać na str. 4 i 5).

Wszystkim rodzicom z serca dziękujemy za obecność 
i zaufanie, którym nas obdarzacie, za szczerość i wyrazy 
sympatii. Dla nas spotkania z Wami są niezwykle ważne 
i cenne, głównie  przez zachowane, a często także pogłę-
biane, wzajemne więzi i sympatie.

Emilia Gruza i Irena Senderowska
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pielgrzymce pamiątkowe medaliki. Każdy z pielgrzy-
mów otrzymał też od nas tomik poezji ks. Jana Twar-
dowskiego. Potem udaliśmy się przed Cudowny Obraz 
Jasnogórskiej Pani, aby podczas Mszy św. podziękować 
za ten wspólnie spędzony czas i otrzymane łaski. 

Mamy nadzieję, że te dwa dni pozwoliły Wam, Ko-
chani, oderwać się od codzienności i przeżyć ten czas  
w pełni, przynosząc ulgę i nadzieję Waszym sercom.

*  *  *

W dniach 28-29 listopada 2008 r. nasze Hospi-
cjum w ramach Grupy Wsparcia dla Rodzin  

w Żałobie zorganizowało wyjazd do Szczytnej. Poprzed-
ni, październikowy wyjazd do Częstochowy adresowany 
był przede wszystkim do rodziców naszych zmarłych 
pacjentów i miał charakter pielgrzymkowy. Ten poświę-
ciliśmy głównie osieroconemu rodzeństwu. Wspólnie 
spędzony czas przebiegał w atmosferze andrzejkowo-
mikołajkowej zabawy. Taki był nasz cel. A czy został 
osiągnięty, trzeba byłoby spytać naszych najmłodszych 
i tych starszych gości...

Do Szczytnej, małej, malowniczej miejscowości  
w Kotlinie Kłodzkiej, przybyliśmy autokarem tuż przed 
obiadem z zaprzyjaźnionym kierowcą, panem Mirkiem. 
To zaczarowane miejsce odkryła dla nas Emilka. 

Po przybyciu mieliśmy czas na rozgoszczenie się  
w pokojach i rozpakowanie bagaży. Obiad smakował 
„jak u mamy” i rozgrzał nas przed wycieczką. Była 
chwila na rozmowy, na poznanie nowych i przywitanie 
„starych” znajomych. Miło było patrzeć na dzieci i mło-

W dniach 25-26 października 2008 r. udaliśmy się 
z Grupą Wsparcia dla Rodzin w Żałobie do na-

szej Jasnogórskiej Mateńki. Był to wspaniały czas - mie-
siąc różańcowy. Pomysł wyjazdu do tego właśnie miej-
sca, zrodził się w sercu Emanuela, jednego z rodziców.  
A potem to już „poszło” jak lawina i wyjazd 
mógł stać się faktem. 

W czasie podróży, którą bezpiecznie od-
byliśmy za sprawą naszego kierowcy, pana 
Krzysztofa, był czas na modlitwę i śpiew.  
O sprawy ducha dbali nasi dwaj „przewodnicy 
duchowi”: o. Julian i ks. Tomasz, który podczas 
śpiewu akompaniował nam grając na gitarze. Na 
miejscu zaopiekowały się nami serdeczne Siostry 
Brygidki. Spaliśmy i jedliśmy pod ich gościn-
nym dachem. 

Zaraz po przybyciu spożyliśmy ciepły obiad i 
rozgościliśmy się w pokojach. Potem był czas na 
bliższe poznanie się. Siedząc wspólnie przy kawie 
i ciastku, każdy z pielgrzymów w kilku słowach 
przedstawił siebie i swojego „aniołka”. Były miłe słowa 
pocieszenia płynące z ust innych osób, które również 
przeżyły śmierć własnego dziecka lub siostry czy brata. 
Były łzy i radość - jak zawsze na naszych spotkaniach.  
Miałam wrażenie, że świadomość tego, że przyjechali-
śmy do Matusi podzielić się z Nią tym, co na co dzień 
znajduje się gdzieś głęboko w naszych sercach – jedno-
czyła nasze rodziny jeszcze mocniej.

Po krótkiej przerwie spotkaliśmy się na wspólnej 
Eucharystii. Nasi kapłani zadbali też o to, byśmy mogli 
oczyścić nasze serca w sakramencie pokuty. A śpiewały  
z nami nasze „słowiki”, czyli Irenka i Wojtek. Na za-
kończenie ks. Tomasz udzielił nam błogosławieństwa; 
dla nas było to pierwsze przyjęte z jego rąk już jako ka-
płana. Gdy posililiśmy nasze dusze, nastał czas na strawę 
cielesną. Po niej zwartą grupą ruszyliśmy przed oblicze 
naszej Matki. Ten, kto był na Jasnej Górze i uczestniczył 
w Apelu Jasnogórskim wie, jakie to silne duchowe prze-
życie. Wracaliśmy z sercami ogrzanymi miłością Matki 
Bożej, choć nieco już zmęczeni intensywnością progra-
mu całego dnia.

Następnego ranka, po śniadaniu, spotkaliśmy się  
w kaplicy naszych Sióstr Brygidek, gdzie o. Julian po-
darował dzieciom i młodzieży uczestniczącej w naszej 

Grupa Wsparcia dla Rodzin w Żałobie

Pielgrzymka do Częstochowy

fo
t. 

Iw
on

a 
Ku

bi
cz

 

Promyki nadziei - nr 02 - wer 05.indd   4 2009-03-03   09:42:47



Promyki nadziei  -  Nr 2  -  Marzec 2009 5

mnieliśmy o tym, co Boże, i o tym, co przepełnia nasze 
myśli smutkiem. Każdy w swym sercu, w cichej modli-
twie, wspominał dzieci, które nas opuściły – NASZE 
ANIOŁKI. 

Gdy wróciliśmy do ośrodka, na dzieci i młodzież cze-
kała mała niespodzianka. Pod naszą nieobecność zawitał 
do nas Mikołaj i zostawił prezenty, a miły obowiązek 
ich rozdania przekazał swoim „śnieżynkom”: Emilce  
i doktor Madzi. Radości, śmiechom i uściskom nie było 
końca. Wspaniały jest widok radosnej małej buźki, któ-
ra zagląda do torby z prezentem, i świecących z radości 
oczek. Mikołaj wie, co robi. Cały kolejny rok będzie grzał 
się wspomnieniem widoku tych twarzyczek. A młodzież 
też przeszła samą siebie, rozdając buziaki i uściski „śnie-
żynkom”. Nie zapomnieliśmy uczcić imienin jedynego 
wśród nas obecnego Andrzeja. No i nie obyło się bez 
kolejnych uścisków!!! Pośpiewaliśmy trochę przy akom-
paniamencie gitar i pomocy naszych wodzirejów oraz 
naszej Irenki z mężem. W powietrzu czuło się „ciepło” 
ludzkiej radości i miłości… jak w wielkiej rodzinie. 

Na koniec ta „Wielka Rodzina” posiliła się przed po-
dróżą. Pożegnaliśmy tych, którzy wracali do domu swo-
imi samochodami, zrobiliśmy pamiątkowe zdjęcie i ru-
szyliśmy do Wrocławia niesieni na skrzydłach radości.

Mam nadzieję, że to spotkanie „naładowało’’ choć 
troszkę „bateryjki” serduszek naszych rodzin… Do na-
stępnego wyjazdu? 

 Iwona Kubicz

dzież, które nie mają takich problemów jak dorośli i za-
wierają znajomości w kilka sekund. Gospodarze ośrodka 
dysponowali wieloma interesującymi dla młodych ludzi 
atrakcjami. Gdy rodzice po obiedzie hołdowali starej 
tradycji „pół godzinki dla słoninki” lub kontynuowa-
li „pogaduchy”, dzieci  i młodzież rozgrywały mecze 
„piłkarzyków”, grały w tenisa stołowego lub w bilard.  
W tych rozgrywkach nie było granic wieku i płci. 

Przyszedł czas na wycieczkę. Udaliśmy się autoka-
rem do Złotego Stoku. Tam zwiedziliśmy starą kopal-
nię złota. I pewnie byłoby to zwiedzanie jak każde inne,  
w każdym innym podobnym miejscu, gdyby nie… nasza 
wspaniała przewodniczka. Ta młoda i bardzo wesoła oso-
ba opowiedziała nam wiele ciekawych historii i anegdot 
związanych z tym miejscem. Bez przerwy wzbudzała w 
nas wesołość i lawinę śmie-
chu. Żartowała, ale też po-
dała do wiadomości wiele 
informacji, które dzięki tej 
formie przekazu zapadną 
nam na pewno w pamięć. 
Obiecała na zakończenie zwiedzania zjazd kopalnianą 
kolejką. Zapowiedziała, że za zakrętem zobaczymy tory 
i pojedziemy. I wielkie było nasze zdziwienie, gdy ujrze-
liśmy te tory, ale kolejką – jak powiedziała pani prze-
wodniczka – mieliśmy być my sami. I pociąg ruszył… 
Lokomotywa z przodu, a my jako wagoniki! Nie było 
wahania; wszyscy, najmłodsi i ci starsi, ruszyli z piosenką 
„Jedzie pociąg …” na ustach. Nagroda – prawdziwa ko-
lejka -czekała na nas za kolejnym zakrętem. Obiema ko-
lejkami jechało się wspaniale! Wszyscy bawiliśmy się jak 
dzieci. Obejrzeliśmy jeszcze Muzeum Minerałów i była 
też chwilka na zdobycie pamiątek w pobliskim sklepiku. 
Troszkę utrudzeni  i przepełnieni wrażeniami wróciliśmy 
na kolację do Szczytnej.

Ale to nie był koniec atrakcji tego dnia. Przygotowa-
liśmy imprezę andrzejkową z różnymi zabawami i tańca-
mi oraz poczęstunkiem.  „Ciacha” i sałatki przygotowały 
i  przywiozły ze sobą mamy naszych gości. Gospodarze 
zorganizowali nam tzw. szwedzki stół. Mieliśmy również 
wodzirejów z prawdziwego zdarzenia. Jarek i Aga popro-
wadzili zabawy i konkursy, i „rozkręcili” towarzystwo. 
Tańczyli starsi i młodsi, a na tych którzy słuchają mu-
zyki, ale niekoniecznie przy niej tańczą, czekały atrakcje 
rozwijające ich zainteresowania sportowe. Gdy zbliżała 
się północ, udaliśmy się na zasłużony odpoczynek.

Rankiem następnego dnia, tuż po pysznym śnia-
danku, udaliśmy się do pobliskiego kościoła na Mszę 
św. Mimo zabawowego charakteru wyjazdu nie zapo-

Wyjazd Andrzejkowy 
 do Szczytnej
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badaniem chorób na podłożu genetycznym, gdzie ame-
rykańscy specjaliści wyrazili zgodę na przeprowadzenie 
odpowiednich testów – niemożliwych do wykonania  
w kraju. Otrzymane wyniki potwierdziły wcześniejsze 
podejrzenia o rzadką, postępującą chorobę „Hallervor-
dena-Spatza”, która polega na tym, że w głowie dziecka 

odkłada się żelazo, 
co w konsekwencji 
powoduje bardzo 
bolesne napięcia 
mięśni. 

Z czasem cho- 
roba zaczęła przy- 
bierać coraz ost-
rzejszy przebieg. 
Zanim zdążyli-
śmy pogodzić się 
z faktem, że nasze 
dziecko nie będzie 
już nigdy samo-
dzielnie chodzić, 
jedna rączka oka-
zała się niespraw-
na, po niedługim 
czasie druga od-

mówiła posłuszeństwa. Następnie zaburzenia rozwoju 
dotknęły ośrodka mowy, która zaczęła być coraz bar-
dziej niezrozumiała. Stan zdrowia ciągle się pogarszał, 
lecz mimo tych wszystkich zdarzeń, Marlence nie bra-
kowało uśmiechu na twarzy, który towarzyszy jej do 
chwili obecnej. 

Choroba nie ma bezpośredniego wpływu na jej roz-
wój umysłowy. W ramach nauczania indywidualne-
go przychodzą do niej nauczyciele. Marlenka okazała 
się być dzieckiem zdolnym, ciekawym świata, szybko 
przyswajającym sobie wiedzę. Lubi słuchać opowiadań, 
oglądać filmy dla dzieci. Na zadawane pytania odpo-
wiada mrugając oczami. Wie, co dzieje się dokoła niej. 
Jest świadoma swojej odmienności, co chyba jeszcze 
bardziej pogłębia jej tragedię. Nie raz przepełniał nas 
żal, dlaczego nas spotkał taki los. Co robić? Jak pomóc 
własnemu, niewinnie cierpiącemu dziecku? Te i wiele 

Kiedy jako rodzice dowiedzieliśmy się, że nasze 
dziecko nie będzie rozwijać się tak, jak inne dzieci, 

przeżyliśmy z niczym nieporównywalny dramat. Bar-
dzo trudno było nam pogodzić się z myślą, że będzie-
my dźwigać krzyż niepełnosprawności własnego dziec-
ka. Wiedzieliśmy, że musimy mieć w sobie ogromną 
wewnętrzną siłę, 
aby go nieść przez 
życie. Czuliśmy 
jednak, że z każ-
dym dniem przy-
gniatał nas on 
coraz bardziej. Bo 
do już istniejących 
trudności docho-
dziły wciąż nowe, 
jeszcze bardziej 
dokuczliwe. Skąd 
czerpać siły, gdy 
pomimo wszelkich 
starań dziecko nie 
zdrowieje, a nawet 
jego stan zdrowia 
pogarsza się? – to 
pytanie nieraz po-
jawiało się w naszych głowach i wspólnych rozmowach.

Kiedy Marlenka miała kilka miesięcy, zauważyliśmy 
pierwsze niepokojące objawy chorobowe. Wkrótce zna-
leźliśmy się pod opieką specjalistów z poradni neuro-
logicznej. Zastosowano rehabilitację, ćwiczyliśmy z nią 
kilka godzin dziennie, w głębokim przekonaniu, że skru-
pulatnie wykonywane ćwiczenia przyniosą widoczną po-
prawę. Choroba okazała się na tyle skomplikowana, że 
lekarze nie potrafili postawić diagnozy. Nie raz przycho-
dziło nam zetknąć się z twardą, okrutną rzeczywistością. 
Przełykaliśmy więc tę gorzką pigułkę życiowych trudno-
ści i na nowo zbieraliśmy siły do dalszej walki o swoje 
dziecko. Wielokrotnie jeździliśmy do różnych ośrodków 
w Polsce zajmujących się diagnozowaniem i leczeniem 
wszelkich dolegliwości powodujących niepełnospraw-
ność. Ciągle bez efektu. Wielkim wysiłkiem udało się 
nam wreszcie dotrzeć do kliniki w USA zajmującej się 

„Miłość tak piękna jest jak krzyż, 
choć niekiedy napełnia bólem”
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jeszcze in-
nych py-
tań wciąż 
sobie sta-
wialiśmy. 
Nadzieja 
przepla-
tała się 
z rozpa-
czą. Po 
chwilach 
wiary w 
sens po-
d e j m o -
w a n e g o 
wys i łku 
przycho-
dziły chwile 
zwątpie-
nia. Lata 
z m a g a ń 

z chorobą pozwoliły nam jednak pogodzić się z myślą, 
iż nie jesteśmy w stanie odwrócić sytuacji. Staramy się 
więc podejmując kolejne próby działań, aby na miarę 
swoich możliwości ulżyć Marlence w cierpieniach. Pra-
gniemy wspólnie przeżyć jak najwięcej dobrych i rado-
snych chwil. 

Kiedy Marlenka miała 10 lat, trafiła do szpitala na 
kilka tygodni. Nie opuściliśmy jej nawet na chwilę, by-

czy pokaz puszczania baniek. Stoły z poczęstunkiem 
były obficie zastawione słodyczami, owocami, sokami  
i ciastem. Był także poczęstunek na gorąco.

Jednak dzieci oczekiwały najbardziej na kulmi-
nacyjny punkt spotkania, czyli na przybycie św. Mi-
kołaja, który ku ich uciesze wreszcie pojawił się i to  
w dodatku ze swoim asystentem, bo miał tak dużo 
prezentów. 

Wszystkie dzieci zostały obdarowane pięknymi po-
darunkami, z czego były bardzo zadowolone, chociaż 
niektóre były trochę onieśmielone, gdyż nie chciały się 
popisać przed Mikołajem swoimi talentami.

Spotkanie było bardzo udane, za co serdecznie dzię-
kujemy organizatorom, kapelanowi hospicyjnemu, per-
sonelowi, dyrekcji szkoły, sponsorom i wolontariuszom, 
a także dzieciom i rodzicom za liczne przybycie. Do zo-
baczenia na kolejnej imprezie!

Marlenka, Róża i Roman Skóra

Spotkanie  
Mikołajkowe

Impreza mikołajkowa dla naszych dzieci odbyła się 
7 grudnia 2008 r. w gimnazjum na Oporowie. Bardzo 
dobre miejsce – bez barier. 

Spotkanie tradycyjnie rozpoczęło się Mszą św.  
W związku ze zbliżającymi się świętami Bożego Naro-
dzenia  składaliśmy życzenia i łamaliśmy się opłatkiem 
z rodzicami, dziećmi i personelem hospicjum. Ponieważ 
jest to już kolejne spotkanie i dużo osób już się zna, więc 
rozmowy były łatwiejsze. Wymienialiśmy poglądy na te-
mat naszych dzieci, opieki nad nimi i tym wszystkim, 
czym na co dzień żyjemy.

Wolontariusze bardzo dobrze wywiązali się ze swojej 
roli. Było sporo atrakcji, jak choćby malowanie twarzy 

Choroba Hallervordena–Spatza nazywana także 
encefalopatią z odkładaniem się żelaza w mózgu 
jest rzadką chorobą wieku dziecięcego, uwarunko-
waną genetycznie. W obrazie klinicznym dominują: 
objawy pozapiramidowe, obniżenie funkcji poznaw-
czych, zaburzenia chodu, mowy, deformacja stóp. 
Mogą pojawić się drgawki padaczkowe. Pierwsze 
objawy pojawiają się najczęściej między 2 a 10 ro-
kiem życia. Choroba ma przebieg postępujący.

liśmy z nią dzień i noc. Po powrocie do domu stwier-
dziliśmy, że nasza córka potrzebuje specjalistycznej, 
fachowej pomocy, życzliwego zainteresowania ze stro-
ny innych ludzi. I tak, w lutym 2003 r. trafiliśmy do 
Wrocławskiego Hospicjum dla Dzieci, gdzie Marlenka 
została otoczona fachową opieką lekarzy i pielęgnia-
rek. Odpowiednio prowadzona opieka domowa, ciągła 
obecność przy niej i wsparcie psychiczne otrzymywane 
przez personel Hospicjum umożliwiają nam, rodzi-
com, godne przeżywanie największej dla nas tragedii 
życia. Marlenka otrzymuje z Hospicjum niezbędny 
sprzęt, który ułatwia nam opiekę i pielęgnację jej. Co 
jakiś czas odbywają się też spotkania dzieci i rodzin, 
poznajemy wówczas problemy innych. Wszystko to 
sprawia, że mamy głębokie przekonanie, iż z naszymi 
trudnościami nie jesteśmy sami, dlatego też czujemy 
się bezpieczniej. Z serca dziękujemy personelowi Ho-
spicjum za bardzo dobrą opiekę i wsparcie psychiczne 
w tym trudnym dla nas czasie. 

Rodzice 
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zaślubin Paulinki i Irenki z Barankiem Niepokalanym. 
Podczas tej niezwykłej uroczystości prosiłem Boga  

o specjalne łaski za wstawiennictwem Jana Pawła II, o zdro-
wie duszy i ciała – jak to jest napisane w rycie obrzędu sa-
kramentu chorych. Tymczasem to ja potrzebowałem łaski 
otwarcia się na Chrystusa obecnego w tych najczystszych, 
bo niezdolnych do popełnienia najmniejszego grzechu, 
ani z racji wieku, ani  swojej choroby. To było przyjęcie 
ich cierpienia, całego ich jestestwa w tajemnicę przejścia 
od śmierci do nowości życia w zmartwychwstaniu. 

Kiedy przed Komunią św. kapłan wpuszcza cząst-
kę Hostii do kielicha, jest to sakramentalne uobecnienie 
Zmartwychwstania. Stąd wierni przyjmują w Komunii św. 
samego Zmartwychwstałego Pana i wchodzą w tę Jego no-
wość życia. To właśnie dokonało się w tym tak ważnym dla 
Polaków dniu przejścia Jana Pawła II do Domu Ojca.

Było to dla mnie ogromną radością, że mogłem być 
potrzebny najbardziej potrzebującym. Poczułem tak-
że po raz kolejny, że posługa, jaką pełnię wobec dzieci  
z Hospicjum, jest dla mnie największym przywilejem, 
nadającym mojej egzystencji najgłębszy sens, o której 
mówił św. Jan Chrzciciel: Ja nie jestem Mesjaszem, ale 
zostałem przed Nim posłany. Ten, kto ma oblubienicę, jest 
oblubieńcem; a przyjaciel oblubieńca, który stoi i słucha 
go, doznaje najwyższej radości na głos oblubieńca. Ta zaś 
radość moja doszła do szczytu (J 3, 28-29).

Przyjaciel, Oblubieniec Jezus, przyjmował w Pau-
lince i Irence swoją oblubienicę – Kościół, a ja nie tyl-
ko stałem obok Niego, wszystko to dokonało się przez 
moją posługę, bo On tak chciał… 

o. Julian Różycki, o.p.

To był najpiękniejszy dar, jaki otrzymałem w drugą 
rocznicę odejścia Jana Pawła II do Domu Ojca, a po-

chodził od dwóch dziewczynek, Paulinki i Irenki, z Wro-
cławskiego Hospicjum dla Dzieci. Paulinka miała wówczas 
8 lat, Irenka – 6. Obydwie chore na chorobę genetyczną, 
niepełnosprawne, bez kontaktu słownego z otoczeniem. 
Stan ich zdrowia nie rokował długiego życia. Rodzice po-
prosili mnie, abym im udzielił I Komunii świętej, a zarazem 
wiatyku, bo nie byli pewni stanu zdrowia swoich córek. Ta 
domowa uroczystość zgromadziła kilka osób z rodziny. Z 
Hospicjum była pielęgniarka Krysia i wolontariuszka Kami-
la, oraz niżej podpisany jako asystent duchowy Hospicjum. 

Ubrane były w białe suknie małych oblubienic Nie-
bieskiego Oblubieńca Jezusa. Patrząc na nie można by 
pomyśleć: przecież one nie usłyszą jak zdrowe dzieci 
śpiewu wiosennych ptaków, nie poczują powiewu wio-
sennego wiatru, nie zobaczą kwitnących forsycji i żonkili 
ani też zapachu róż i fiołków. Nie pobiegną po ukwieco-
nej łące za motylkami. Ani też nie będą zrywać kwiatów 
polnych na bukiet dla Matki Bożej. 

A jednak były piękne w swojej niepokalanej bieli sukie-
nek z hostią IHS na piersiach. Ani one, ani my nie zdawali-
śmy sobie sprawy z ich niepojętego wewnętrznego piękna. 
Jako ochrzczone stały się mieszkaniem Trójcy Świętej i ni-
gdy nie popełniły najmniejszego grzechu. Zaś na początku 
Mszy św. otrzymały sakrament chorych. Włożenie rąk na 
główkę Paulinki obudziło ją. Patrzyła szeroko otwartymi 
oczami, jakby była świadoma tych tajemnic, które ją doty-
kały. Może sprawił to śpiew: Pan Jezus już się zbliża? Młod-
sza, Irenka, wyglądała jak gdyby była pogrążona w spokoj-
nym śnie. Poprosiłem Krysię, aby mi pomogła fachową 
pielęgniarską pomocą udzielić I Komunii świętej. 

Najpierw do sakramentu przystąpiła Irenka. Na-
brałem na łyżeczkę troszkę Najdroższej Krwi i cząstkę 
Hostii. Dałem łyżeczkę Krysi, mówiąc: Ciało Chrystusa. 
Krysia dała jej do buzi i Irenka bardzo ładnie przyjęła 
sakrament. Paulinka miała usta zaflegmione. Najpierw 
trzeba było je oczyścić chusteczką. Dopiero za drugim 
razem przełknęła troszkę Krwi Pańskiej z cząstką Hostii. 
Przez jej twarzyczkę, powieki, czółko przebiegały fale 
drgania. Kiedy czuje się dobrze, to tak reaguje – powie-
działa Krysia. Obydwie leżały na wózeczkach w białych 
sukienkach, jak prawdziwe Oblubienice Jezusa. Tego 
dnia my wszyscy uczestniczyliśmy w wielkiej tajemnicy 

o. Julian o Paulince i Irence

Najpiękniejszy dar
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Jestem mamą trójki wspaniałych dzieci: Patryka,  
śp. Pauli (2.11.1999 - 29.09.2007) i Irenki. Patryk 

ma 10 lat. Jest nad wyraz dojrzałym, kochającym star-
szym bratem i synem. Dziewczynki urodziły się z ge-
netyczną, nieuleczalną chorobą – ceroidolipofuscyno-
zą. Na krótko przed trzecimi urodzinami pojawiły się  
u nich pierwsze ataki padaczki; wcześniej córki rozwija-
ły się prawidłowo. Potem wszystko potoczyło się szyb-
kim, bolesnym torem: problemy z chodzeniem, mową, 
porozumiewaniem się. 

Diagnoza spadła na nas jak grom z jasnego nieba. 
Nie mogłam pojąć, dlaczego nie ma ratunku dla mo-
ich dzieci. Słowa lekarza z Centrum Zdrowia Dziecka 
dudniły mi ciągle, jak dzwon w głowie: dla pani córek 
medycyna nic nie może zrobić... 

Kiedy u Pauli pojawiły się problemy z przełykaniem, 
zaczęłam szukać kontaktu z rodzicami, którzy mają 
dzieci chore na tę samą chorobę, bo nie wiedzieliśmy, 
co robić. W ten sposób dotarłam do Wrocławskiego 
Hospicjum dla Dzieci. Wcześniej niewiele słyszałam  
o opiece paliatywnej dla dzieci. Słowo „hospicjum” 
przerażało mnie. Instytucja ta kojarzyła mi się tylko z 
tym, że wszyscy, którzy tam trafiają, po prostu umierają. 
Przekonałam się szybko, że tak jednak nie jest i w maju 
2005 r. moje córki zostały pacjentkami Hospicjum. Pau-
li założono gastrostomię. Opieka jest sprawowana przez 
lekarzy, pielęgniarki i resztę personelu u nas w domu. 

W ciągu trzech lat bardzo dużo się wydarzyło.  
U córek pojawiły się duszności, zaburzenia oddychania, 
przykurcze, zaniki mięśni, utrata wzroku, drżenia; cho-
roba wciąż postępowała. Nadszedł wieczór 29 września 
2007 r. Tego dnia nasza Paulunia odeszła. Nie potrafiła 
już oddychać. Ból, jaki czuliśmy, jest nie do opisania, 
rozdzierał wprost nasze serce...

Wszyscy ją pożegnaliśmy. Mimo ciągłej walki  
o dzień bez cierpienia, Paula do końca swoich dni rado-
wała moje serce delikatnym uśmiechem, gaworzeniem, 
ogromem miłości. Bardzo dziękuję jej za to, że do koń-
ca pozwoliła mi być przy sobie, za to, że fizycznie była  
– a duszyczką jest nadal – moją kochaną córeczką. 

Irenka w tej chwili nie widzi, zauważyłam, że pojawiają 
się duszności i coraz częstsze dolegliwości neurologiczne. 
W 2005 r. założyliśmy jej również gastrostomię. Każdego 
dnia, kiedy Irusia uśmiecha się i gaworzy, jestem szczęśli-
wa. Są to najpiękniejsze chwile, jakich doświadczam. 

Z całego serca dziękuję Wrocławskiemu Hospicjum 
dla Dzieci. Nie wyobrażamy sobie funkcjonowania na 
co dzień bez Was. Bez Waszej opieki lekarskiej i pielę-
gniarskiej, starań o dostarczenie nam sprzętu medycz-
nego, a przede wszystkim bez Waszych przeogromnych 
serc, kojących miłością...

Moim Skarbom malutkim i dużym,
Mama L.G.

Nie mogłam pojąć, dlaczego  
nie ma ratunku dla moich dzieci

Warto przeczytać
„Oskar i pani Róża”, książka Érica-Emmanuela 

Schmitta opowiada o chłopcu imieniem Oskar choru-
jącym na białaczkę, który postanawia w ciągu 12 ostat-
nich dni swojego życia pisać listy do 
Boga. Czy w ciągu dwunastu dni 
można jednak poznać smak życia  
i odkryć jego najgłębszy sens? Dzie-
sięcioletni Oskar nie wierzył, że to 
możliwe, aż do spotkania z tajem-
niczą panią Różą, która ma za sobą 
karierę zapaśniczki i umie znaleźć 
wyjście z każdej sytuacji... 

Piękna, mądra i niepozbawiona humoru opowieść  
o tym, jak pokonać strach, odnaleźć wiarę i nie pod-
dać się w obliczu nieszczęścia. To książka, która daje siłę  
i nadzieję, może nawet odmienić życie...
Eric-Emmanuel Schmitt, Oskar i pani Róża,  
Wydawnictwo „Znak”, 2004, str. 77

Ceroidolipofuscynoza wczesnodziecięca jest rzad-
ką encefalopatią postępującą, uwarunkowaną gene-
tycznie. Wśród najczęstszych objawów wyróżniamy: 
napady padaczkowe (które są głównymi pierwszymi 
objawami), niepokój psychoruchowy, zahamowanie 
rozwoju psychoruchowego, zaburzenia chodu, śle-
pota. Choroba ma przebieg postępujący.

Historie sercem pisane
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bo pod gipsem zrobiły się jej odle-
żyny i to z ich powodu tak bardzo 
cierpiała.

Czy mieliście wtedy wsparcie 
rodziny, znajomych? Kto Wam 
pomagał?

– Nikt, byliśmy sami, zdani 
tylko na siebie. Dopiero na kilka 
miesięcy przed śmiercią Paulinki 
pojawiło się hospicjum i nieoceniona pomoc, a przede 
wszystkim poczucie bezpieczeństwa, pewność, że ktoś nad 
wszystkim czuwa, że nie jesteśmy sami. Opieka nad umie-
rającymi jest konieczna i powinna być chyba zagwaranto-
wana. I chory, i rodzina są wtedy tacy bezradni.

Co Wam dawało siłę w okresie, kiedy byliście sami?
– Najważniejsze było dziecko, o sobie wtedy nie my-

śleliśmy. Liczyło się tylko to, aby potrzeby Paulinki były 
zaspokojone.

Powiedz, co oznacza słowo nadzieja dla rodziców 
nieuleczalnie chorego dziecka? Czym ono jest dla 
Ciebie?

– Jest takie przysłowie, że 
„nadzieja jest matką głupich”. 
Ja cały czas miałam nadzieję, 
że stanie się jakiś cud i los się 
odmieni, że będzie dobrze. 
Robiliśmy wszystko mając 
świadomość, że nad naszą 
córką „wisi topór”, ale mieli-
śmy nadzieję, że nasza miłość 
i opieka cudownie zadziałają. 

Czy jest coś, co chcieli-
byście z perspektywy cza-
su „poprawić”, zmienić  
w opiece nad Waszą córecz-

ką, czy w przekazywaniu jej własnej miłości i troski?
– Gdybyśmy wiedzieli, że tak się potoczy nasze życie, to 

ten okres kiedy, w naszym mniemaniu, była zdrowa, wyko-
rzystalibyśmy maksymalnie. Gdybym wiedziała, że Paulin-
ka odejdzie, nagrałabym ją sobie na video, zrobiłabym jej 
więcej zdjęć, pojechalibyśmy z nią gdzieś, może więcej da-
libyśmy jej z siebie... Żeby było dużo dobrych wspomnień. 
Szkoda, że nikt nie uświadomił nam wcześniej, że mamy 
tak mało czasu!

Czy może być sens w cierpieniu dziecka? Czy próbo-
wałaś doszukać się sensu cierpienia Twojego dziecka?

Z Teresą Miklos rozmawia Emilia Gruza

Cofnijmy się o 17 lat, do 9 grudnia 1991 r. Jak 
wspominasz ten dzień?

– To dzień urodzin Paulinki. Byłam wtedy trochę wy-
straszona bo wiedziałam, że czeka mnie „cesarka”. Dziecko 
urodziło się małe: ważyło 1,95 kg; mierzyło 47cm i było 
słabiutkie; musiało leżeć w inkubatorze.

Same narodziny wspominasz jako radość, przełom 
w życiu, wielką niewiadomą…

– Na pewno radość, ale też strach..., czy sobie poradzę. 
Mamy już nie miałam, został tylko tato, który zresztą też 
niedługo odszedł.

Początek choroby. Jak to przyjęliście?
– To był dla nas szok. Po 2-3 latach szczęścia, kiedy 

tworzyliśmy normalną rodzinę, choroba naszej córki spa-
dła na nas jak grom z nieba. Ale dziecko było bardzo ładne: 
blondyneczka z dużymi oczkami. Nikt nie przeszedł koło 
niej obojętnie, zwracała na siebie uwagę. Lubiła kwiatki, 
na spacerach zwykle nosiła je w obu rączkach.

Jakie były pierwsze objawy?
– Byłam z Paulinką na spa-

cerze. Wracając do domu, ku-
piłam sobie loda, a jej wafelka. 
Paulinka jadła tego wafelka  
i nagle zaczęła się dusić. Wtedy 
myślałam, że zakrztusiła się,  
a to był atak padaczki.

Co było dalej?
– Jej rozwój spowolniał. 

Mówiła bardzo mało, zastyga-
ła na moment w bezruchu... 
To nas zaniepokoiło. Kiedy 
usłyszałam diagnozę: cero-
idolipofuscynoza – wpadłam 
w szok. Zaczęłam krzyczeć w gabinecie lekarskim, że to nie-
możliwe, że to pomyłka. A przecież musiałam jeszcze powie-
dzieć o tym mężowi, który czekał na nas na korytarzu.

Później zaczęły się częstsze ataki padaczki, Paulinka prze-
wracała się, choroba postępowała. Przy zapaleniu oskrzeli 
zlecono antybiotyk, po którym moje dziecko już nigdy nie 
stanęło na nogi. Pamiętam taki moment, kiedy Paulinka do-
stała w prezencie piękny czerwony wózek. Wyciągnęła rączki, 
chciała zejść z wersalki i... spadła. To była straszna chwila!

Drugi dramatyczny moment: kiedy w jedną noc straci-
ła wzrok. Wtedy krzyczała z bólu i dostała 40oC gorączki, 

Wywiad

Musi z tego wyniknąć dobro
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– Nie. Dzieci nie powinny cierpieć i nie powinny cho-
rować.

Nie powinny... ale jeśli już to się zdarzy, czy może  
z tego wyniknąć jakieś dobro?

– Nie wiem, jak potoczyłoby się nasze życie, gdyby nie 
choroba Paulinki. Ks. Piotr nam powiedział, że jej męka 
i śmierć nie poszły na marne, że Pan Bóg tak pokierował 
naszym losem, bo to musi być dla nas dobre. Ale dla mnie 
to nie było dobre!!! Może to ma jakiś głębszy sens, ale ży-
jemy tu, na ziemi, i tylko to jest namacalne. A co będzie 
później, nie wiem.

I nie próbujesz znaleźć takiego sensu?
– Tłumaczę sobie, że musi z tego wyniknąć coś dobre-

go. Inaczej całe nasze życie 
byłoby bezsensowne.

Co chciałabyś powie-
dzieć rodzicom, którzy 
mają dzieci z tą samą cho-
robą, co Twoja córeczka? 
Na co powinni zwrócić 
uwagę?

– Powinni dać mu przede 
wszystkim miłość i ciepło. 
Dziecko, które nie chodzi, 
nie mówi, nie widzi, a tylko 
cię słyszy i czuje, musi do-
stać tyle miłości, żeby ona 
mogła pokryć wszelkie inne 
braki. Tyle, ile możemy dać z siebie, a nawet więcej...

Kiedy jest Ci najtrudniej z Twoim smutkiem?
– W święta Bożego Narodzenia. Zawsze kojarzyły mi 

się one z radością, ze śmiechem. Teraz jesteśmy sami, już 
nie świętujemy.

A jak przychodzi smutek, tęsknota?
– Jest jak iskra. Siedzisz sobie, coś oglądasz lub czytasz 

i nagle... wystarczy jakieś skojarzenie i już nadchodzi pło-
mień, który pali twoje wnętrze.

My jesteśmy w specyficznej sytuacji. Inni mają jeszcze ro-
dziców, więcej dzieci, może wnuki. Nas to wszystko ominęło. 
Jesteśmy sami. Paulinka była naszym życiem i jego sensem.

Czy masz potrzebę mówienia o swoje córce?
– Czasem tak. Jak się już tak dużo smutku nazbiera w ser-

cu, że aż uwiera, jak kamień, to chciałabym to z siebie wylać.
Zapytam więc o Grupę Wsparcia. Tam można mówić, 

znaleźć wsparcie i zrozumienie. Czy Ty je znalazłaś?
– Do pewnego stopnia, tak, ale... Pomimo, że na Grupie 

Wsparcia można powiedzieć, co nas boli, to wracamy do 
domu i jesteśmy sami. Tu mam poczucie osamotnienia.

Większego?
– Tak. Bo dobrze jest tylko wtedy, jak jestem wśród in-

nych rodziców i mówię o sobie, ale wracam do domu i bra-

kuje mi tego kontaktu. Brakuje mi więzi z innymi rodzica-
mi. Żebyśmy dzwonili do siebie, troszczyli się o siebie.

Czy dla Ciebie rady udzielane przez innych są istot-
ne, pomocne czy raczej Cię denerwują?

– Nie zalecałabym rad. Ja mogę tylko opowiedzieć swo-
ją historię, jak sobie z tym radzę, a reszta należy do innych. 
Niech sobie wyciągną wnioski i zrobią to, co będzie dla 
nich najlepsze.

Obecność przez duże „O” po stracie dziecka. Jak 
sobie wyobrażasz idealne towarzyszenie, abyś czuła się 
„zaopiekowana”?

– Najważniejsza jest obecność drugiej osoby, samot-
ność jest niedobra. Kiedy jest mi potrzebna pomoc, 

dzwonię do kogoś albo 
mówię „przyjdź, bo jest 
mi ciężko”. Ale kiedy po 
śmierci Paulinki, znajomi 
składali mi kondolencje, 
denerwowało mnie to. Nie 
umiałam się wtedy zacho-
wać, nie wiedziałam, czego 
ode mnie oczekują. Wtedy 
nie chciałam, żeby się do 
mnie odzywali.

Czy masz sposób na 
smutek, czy jest coś co Ci 
pomaga przetrwać ciężkie 
chwile?

– Płacz. To pomaga, rozładowuje.
Czy wierzysz, że Paulince jest teraz dobrze, że jest 

zdrowa, szczęśliwa i że na Was czeka?
– Powiem w ten sposób... Muszę w to wierzyć, bo ina-

czej bym zwariowała. Ja chcę w to wierzyć i chcę, żeby cała 
moja rodzina mogła kiedyś znowu być w komplecie.

Czy chciałabyś coś dodać?
– Tak. Nie rozmawiałyśmy o momencie odejścia. A to 

dla mnie ważne. Paulinka odchodziła dwa razy. O godz. 
500 był przy niej tylko mąż, ja wtedy spałam, bo do późna 
w nocy szykowałam Wigilię. Nie mogłam się pogodzić, 
że mnie to ominęło. Wtedy Grześ, reanimował córkę.  
I wróciła. O 1100 znowu przestała oddychać. Nadal nie 
byłam gotowa. Ale mąż mi powiedział, żebym pozwoliła 
jej odejść. Musiałam wypowiedzieć to na głos i to było 
dla mnie najgorsze. Wzięliśmy się za ręce i zaczęliśmy się 
modlić.

Ostatnia myśl…
– W życiu liczą się tylko chwile. I trzeba je wyłapywać, bo 

inaczej straci się je na zawsze. Nic nie powtarza się dwa razy.
Dziękuję za rozmowę.

–––––––
O ceroidolipofuscynozie czyt. na str. 8
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Dotyk Boga
Kiedy wszystkie sposoby medycyny nie były w stanie 

naprawić ani zatrzymać nieubłagalnego pędu choroby, 
która spadła na moje jedyne dziecko, wiedziałam, że 
nie mogę się poddać. Choć lekarze nie dawali szans na 
wyleczenie, ja ciągle wierzyłam, że nie wszystko straco-
ne, że musi być jakieś światełko w tunelu, do którego 
moglibyśmy podążać i czerpać z niego siły. Mukopoli-
sacharydoza – tak brzmiał wyrok. Ból, rozpacz i wiara 
zaprowadziły mnie i mojego Michałka na zielone pola  
i bezkresne horyzonty modlitwy.

Odnowa w Duchu Świętym, do której należeliśmy, 
pomogła mi nauczyć się modlić i rozumieć potrzebę 
bliższego obcowania z Bogiem. Jestem chrześcijanką 
od zawsze, ale nasze wspólne spotkania, co środę, były 
jak akumulator. Pełna energii i wiary cierpliwie niosłam 
swój ciężki krzyż i nie mogłam doczekać się kolejnego 
spotkania, by znów unosić się w modlitwie do nieba  
i czuć bliskość Boga, Jego ogień.

Michałek również chętnie uczestniczył w spotka-
niach, dla niego była to okazja do potańczenia i śpie-
wania, bo to właśnie było pasją mojego synka. Miał trzy 
lata, kiedy zagrał pierwsze 
nutki na organach, a w wie-
ku siedmiu lat był małym 
wirtuozem. Pomimo utraty 
wzroku na skutek postępu-
jącej choroby, muzyka była 
jego całym światem, miesz-
kała nie tylko w rodzinnym 
domu, ale zamieszkała na 
stałe w jego małym rado-
snym serduszku.

– Mamusiu! Znowu wy-
szła mi przepuklina! – ze 
strachem w oczach spojrzał 
na mnie Michaś.

– Nie martw się zaraz so-
bie z nią poradzimy! 

Z wpychaniem przepu-
kliny do wewnątrz boryka-
liśmy się codziennie, ale to, 
co wtedy zobaczyłam prze-
raziło mnie.

Wspomnienie Michałka

Walka o życie
Boże – myślałam – to dzieje się coraz częściej. Nie 

możemy jednak teraz jej zoperować, bo przed nami 
jest ważniejsza operacja. Jesteśmy przecież umówieni  
w Warszawie na operację wodogłowia i tylko tam znają 
tę chorobę i Michałka…

Gdy zobaczyłam wystającą przepuklinę, wielkości 
mojej pięści, wystraszyłam się. Była twarda jak głaz….

Przez jakieś pól godziny próbowałam ją włożyć do środ-
ka. Ogrzewałam pachwinę ciepłymi butelkami, wreszcie 
włożyłam Michałka do ciepłej wody. Wszystko na nic.

– Jedziemy do szpitala! Przecież są specjalistami, po-
cieszałam się w myślach.

Jechaliśmy w milczeniu, ale na pewno każde z nas 
modliło się do Boga o pomoc.

Michałek cierpliwie znosił ugniatania i wpychanie 
przepukliny. Minęło kolejne pół godziny.

– Nie poradzę sobie z tą przepukliną – powiedział le-
karz. Wypiszę skierowanie do szpitala, najlepiej do Wro-
cławia. Tam jest ostry dyżur i zoperują ją natychmiast. 
Nie możemy czekać.

Kiedy pochylił się nad biurkiem, miałam mętlik  
w głowie. Boże! Nie teraz! Za tydzień jest przecież opera-

cja w Warszawie! Nie może 
mieć Michaś tyle narkoz!

Usłyszałam telefon, 
ktoś wezwał lekarza, który 
oderwał się od pisania dla 
nas skierowania.

– Boże, pomóż! Michał-
ku, módlmy się tak, jak co 
środę. Prośmy Boga, by nas 
dotknął, by tu przyszedł!

Pamiętasz jak jest na-
pisane w Piśmie Świętym: 
Tam, gdzie dwaj lub trzej 
proszą w imię Moje, tam ja 
już jestem pośród was.

– Módlmy się, Mi-
chałku! Ojcze nasz, któryś 
jest…

Głośno i z wiarą wyma-
wialiśmy słowa modlitwy. 
W trakcie jej odmawiania 
schwyciłam przepuklinę  
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Michałek w przedszkolu
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w palce. Jeszcze raz spróbuję, ostatni 
raz…

Kiedy moje ręce dotknę-
ły twardej i wielkiej 
przepukliny, po-
czułam wielkie 
ciepło, które buch-
nęło jak ogień i szło  
z mojego serca przez 
całe ciało aż do dłoni. 
Poczułam, jak pod palcami 
mięknie skóra i w wolnym 
tempie przepuklina zaczyna  
chować się z powrotem do brzusz-
ka. Poczułam wielką ulgę.

– Udało się! Michałku, udało 
się!!!

Na tę chwilę wrócił lekarz. 
– Panie doktorze, niech pan spojrzy!! 
Lekarz był mile zdziwiony. 
– Jak pani to zrobiła?
– To dzięki Bogu! – odpowiedział Michałek cały 

szczęśliwy.

Powołanie kapłańskie, ale także każde 
inne to wielka tajemnica. Nikt nie wie, 
dlaczego akurat na tych ludzi Bóg wska-
zuje i wybiera do konkretnego zadania.  
Z tej perspektywy patrzę też na swoje ży-
cie od 2002 r., kiedy to ja, ks. Grzegorz 
Tabaka, zostałem wyświęcony na kapłana 
i skierowany do pracy duszpasterskiej. 

Będąc na  różnych  parafiach robiłem 
to, co należy do codziennych obowiąz-
ków wikariusza, choć coraz to dochodzi-
ły nowe: praca z ministrantami, młodzie-
żą, harcerzami i szeregiem innych grup. 

Obecnie pracuję w parafii p.w. św. Wawrzyńca przy ul. 
Bujwida we Wrocławiu. Tu również spotkało mnie nowe 

Słowo kapelana hospicyjnego
wyzwanie do pogłębienia swojego 
powołania, bo tak odbieram zaofero-
waną mi propozycję bycia kapelanem 
Wrocławskiego Hospicjum dla Dzie-
ci. To nowe i bardzo odpowiedzialne 
zadanie, które nie bez obaw podejmu-
ję, wierząc jednak, że sprostam stawia-
nym wymaganiom, a i sam wiele się 
przy tym nauczę. Jestem gotowy do 
pomocy duszpasterskiej dla wszyst-
kich chętnych pacjentów, rodzin i in-
nych potrzebujących. Można kontak-
tować się ze mną pod numerem tel. 

609 235 148, a także drogą elektroniczną: tagrze@wp.pl.
ks. Grzegorz Tabaka 

– Tak synku, dzięki Bogu! – dopowiedziałam z ulgą.
– Dobrze, że tym razem tak się to wszystko skończy-

ło, ale proszę uważać, bo sytuacja jest coraz bardziej 
poważna – powiedział lekarz.

Ubrałam delikatnie Michałka i, tak jak za-
wsze, uniosłam go w pozycji siedzącej na ręce, 

by znów nie wyszła przepuklina i wsiedliśmy 
do samochodu, w którym z niecierpliwością 

czekał mój mąż.
W drodze do domu ciągle czułam 

ogień, który był w każdym kawał-
ku mojego ciała, palił od środka  

i po policzkach. Pomyślałam, że 
jestem chyba czerwona jak bu-
rak. Spojrzałam do lusterka, 

twarz była blada, a serce waliło jak 
młotem. Rozmyślałam o tym, co się stało  

w szpitalu…
– Panie, Ty przyszedłeś! Naprawdę przyszedłeś! Do-

tknąłeś mnie i moje dziecko!!! Pomogłeś, gdy prosili-
śmy…

– Dziękuję ci, Panie!!! Już teraz wiem, że mogę na 
Ciebie zawsze liczyć. Ja zrozumiałam Cię, Panie, po 
chwili. Michałek od razu wiedział, że to Ty przyszedłeś, 
by go uratować, używając moich rąk.

Boże, spraw, bym była ufna Tobie jak dziecko.
Bożena Maksylewicz

–––––––

Michałek Maksylewicz (lat 7) był pod naszą opie-
ką 66 dni, odszedł do wieczności 2 listopada 2005 r.

Mukopolisacharydoza - rzadka choroba genetycz-
na związana z nieprawidłowym metabolizmem, po-
legająca na gromadzeniu się mukopolisacharydów 
w komórkach całego organizmu, co doprowadza 
do uszkodzenia narządów ciała (zaburzenia kostne, 
głuchota, zmętnienie rogówki, objawy neurologicz-
ne). Choroba nie jest uleczalna.
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bowym. Podobnie emeryci i renciści, otrzymujący roczne 
zeznanie z ZUS i tym samym nie mający obowiązku skła-
dania dodatkowych rozliczeń rocznych, jeśli chcą przekazać  
1 proc. podatku OPP, powinni złożyć w urzędzie skarbo-
wym odpowiednio wypełniony PIT-37.

Jak 1 procent trafia do wybranej fundacji?
Decydując się na przekazanie 1 procenta, należy pa-

miętać, że nie można dzielić przekazywanej kwoty na 
różne organizacje, ale trzeba wybrać tylko jedną z nich. 
Pieniądze z 1 procenta będą przekazywane tylko od zeznań 
złożonych w terminie, czyli do 30 kwietnia 2009 roku 
(uwaga, dla zryczałtowanego podatku od dochodów ten 
czas jest krótszy: PIT-28 składamy do 31 stycznia 2009 
roku). Urzędy skarbowe mają 3 miesiące na przekazanie 
wskazanych kwot, jednak w praktyce może to trwać dłu-
żej. Wcześniejsze złożenie zeznania podatkowego raczej nie 
przyspieszy przekazania 1 procenta na rzecz wybranej or-
ganizacji. Wskazana przez nas organizacja otrzyma kwotę 
pomniejszoną o koszty przelewu.

Nowe, uproszczone przepisy dotyczące przekazywa-
nia 1 procenta podatku dochodowego obowiązują od  
1 stycznia 2007 roku, wcześniej podatnik sam przelewał 
określoną kwotę na rzecz wybranej organizacji, a urząd 
skarbowy zwracał mu za to pieniądze. Nowy sposób prze-
kazywania 1 procenta jest o wiele bardziej wygodny i nie 
wymaga od nas wiele wysiłku. Co najważniejsze – jest to 

dobroczynność, która nic nas nie 
kosztuje, bowiem przekazujemy 
pieniądze, które i tak musimy za-
płacić fiskusowi. Świadome korzy-
stanie z mechanizmu przekazywania 
1 procenta organizacjom pożytku 
publicznego świadczy o naszej spo-
łecznej dojrzałości i o kształtowaniu 
się społeczeństwa obywatelskiego  
w Polsce. Dzięki społecznym kam-
paniom reklamowym z roku na rok 
coraz więcej osób wspiera w ten spo-
sób organizacje pożytku publiczne-

go. W roku 2007 aż 5,1 mln podatników złożyło wniosek  
o przekazanie 1 procenta OPP na łączną kwotę 271 mln 
złotych (rok wcześniej było ich 1,6 mln, a przekazana kwo-
ta wyniosła 105,5 mln zł).

Mechanizm przekazywania 1 procenta od podatku 
dochodowego jest prosty i nie powinien sprawiać trud-
ności żadnemu z podatników. Warto zapoznać się z regu-
łami przekazywania 1 procenta dla organizacji pożytku 
publicznego, by przy wypełnianiu tegorocznego formu-
larza PIT nie mieć żadnych wątpliwości, czy przekazy-
wana przez nas kwota zasili konto wybranej organizacji.

Już od czterech lat polscy podatnicy mają możliwość 
przekazywania 1 procenta od należnego podatku docho-
dowego dla organizacji pożytku publicznego (OPP), które 
uzyskały takiż status i znalazły się na ministerialnej liście. 
Od zeszłego roku procedura ta jest uproszczona i nie wy-
maga od podatnika szczególnego wysiłku – w składanym 
zeznaniu musimy podać tylko nazwę organizacji, której 
chcemy przekazać 1 procent podatku, jej numer KRS  
i wpisać przekazywaną kwotę, nie większą niż 1 procent 
należnego podatku.

Kto może przekazać 1 procent?
W 2009 roku 1 procent podatku dochodowego dla 

organizacji pożytku publicznego mogą przekazywać nastę-
pujące osoby: podatnicy podatku dochodowego od osób 
fizycznych, podatnicy opodatkowani ryczałtem od przy-
chodów ewidencjonowanych, podatnicy podatku liniowe-
go 19-procentowego oraz podatnicy uzyskujący dochód   
z odpłatnego zbycia papierów wartościowych, czyli gra-
jący na giełdzie. Nie może przekazać 1 procenta od należ-
nego podatku 
podatnik, który 
wnioskuje o do-
konanie rocznego 
rozliczenia podat-
ku przez praco-
dawcę, bowiem 
zakłady pracy czy 
organy rentowe 
nie mają możli-
wości przekazania 
za pracownika  
1 procenta dla 
OPP. Aby w takiej sytuacji przekazać 1 procent należnego po-
datku na cele charytatywne, należy zrezygnować z wniosku  
o dokonanie rocznego obliczenia podatku przez zakład pra-
cy i samodzielnie złożyć zeznanie roczne w urzędzie skar-

Jeden procent, czyli dobroczynność, 
która nic nie kosztuje

Samochód zakupiony przez Hospicjum 
z pieniędzy uzyskanych w ramach 
odpisu 1% z podatku dochodowego
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1 procent krok po kroku

1. Wybieramy organizację pożytku publicznego (OPP), 
której chcemy przekazać nasz 1 procent.

2. W odpowiednim formularzu PIT: PIT-28, PIT-36, 
PIT-36L, PIT-37 lub PIT-38 należy znaleźć i wypełnić do-
kładnie określoną rubrykę, która znajduje się pod koniec 
każdego z wymienionych formularzy i jest zatytułowana 
„Wniosek o przekazanie 1 % podatku należnego na rzecz 
organizacji pożytku publicznego (OPP)”. W rubryce tej 
należy wpisać:

a) nazwę organizacji pożytku publicznego (OPP), któ-
rej chcemy przekazać 1 procent naszego podatku dochodo-
wego wraz z jej adresem

b) numer wpisu wybranej przez nas organizacji do Kra-
jowego Rejestru Sądowego (KRS) (uwaga! należy dokład-
nie przepisywać numer KRS)

c) wysokość przekazywanej kwoty zaokrąglonej do peł-
nych dziesiątek groszy w dół – nie może ona przekraczać 
wartości 1 procenta należnego podatku (minimalna kwota 
to 10 groszy). Np. jeśli podatek należny wynikający z ze-
znania wyniósł 6701,00 zł, możemy wskazać kwotę 67,01 
zł, a w zaokrągleniu - 67 zł. Wyliczona przez nas kwota, 

pomniejszona o opłatę manipulacyjną za przelew, zostanie 
przekazana na konto wybranej organizacji.

3. Ponadto, jeśli 1 procent od podatku chcemy przeka-
zać konkretnemu dziecku – podopiecznemu danej organi-
zacji lub na konkretny cel - należy w rubryce zatytułowa-
nej „Informacje uzupełniające” wpisać np. „1 procent dla 
OPP – na leczenie dziecka …”, podając imię i nazwisko 
podopiecznego lub wskazując cel. Uwaga! Przekazanie pie-
niędzy na leczenie konkretnego dziecka jest możliwe tylko 
wtedy, jeśli ma ono założone subkonto w fundacji, która 
ma status organizacji pożytku publicznego.

4. Jeśli życzymy sobie, by nasze dane, tzn. imię, nazwisko 
i adres oraz wysokość przekazanej kwoty były znane orga-
nizacji pożytku publicznego, w rubryce „Informacje uzu-
pełniające” musimy dodatkowo zakreślić krzyżykiem odpo-
wiedni kwadrat opatrzony adnotacją „Wyrażam zgodę”.

Pełną listę organizacji pożytku publicznego znajdziemy 
w Internecie. Najlepiej posłużyć się wyszukiwarką Mini-
sterstwa Sprawiedliwości: http://opp.ms.gov.pl.

Więcej informacji na temat 1 procenta znajdziemy na 
stronie Departamentu Pożytku Publicznego Ministerstwa 
Pracy i Polityki Społecznej: http://pozytek.gov.pl.

Monika Spławska-Murmyło

Promyki nadziei - nr 02 - wer 04.indd   15 2009-03-03   04:59:28



16 Promyki nadziei  -  Nr 2  -  Marzec 2009

ul. Karmelkowa 66, 52-319 Wrocław
KRS 0000287982
www.hospicjum.wroc.pl
info@hospicjum.wroc.pl 

Numer konta:
BRE BANK S.A.
69 1140 1140 0000 2052 8800 1001 

Zespół Wrocławskiego  
Hospicjum dla Dzieci:

Kierownik WHdDz: 
dr nauk med. Krzysztof Szmyd,  
specjalista pediatra 

Lekarze dyżurujący:
lek. med. Dorota Bojanowska-Mikuła 
lek. med. Sylwester Gerus 
lek. med. Zbigniew Kilen 
lek. med. Magdalena Naleśniak 
lek. med. Ewa Niedzielska 

Pielęgniarki:
Emilia Gruza 
Iwona Kubicz 
Krystyna Otlewska 
Grażyna Romańczukiewicz 
Irena Senderowska 
s. Samuela, franciszkanka szpitalna 

Pracownik socjalny:
Katarzyna Boguś 

Kapelani: 
o. Julian Różycki, dominikanin
ks. Grzegorz Tabaka

Konsultanci: 
Bożena Wróblewska-Palka, dermatolog
Marcin Zakrzewski, stomatolog

Rehabilitanci:
Agata Pustuła
Marek Tomczyk
Ewa Rudzka
Agnieszka Wereszczyńska
Adrianna Solińska
Jolanta Baran
Elżbieta Marcinek
Anna Zimowicz
Beata Nowak
Tomasz Dutczyk
Magdalena Paździerska
Ryszard Godziejewicz
Barbara Chryc
Marcin Pieczyński
Małgorzata Sikora (logopeda)

Fundacja „Wrocławskie Hospicjum dla Dzieci”  
z siedzibą we Wrocławiu, przy ul. Karmel-
kowej 66, 52-319 we Wrocławiu, w terminie 
01.12.2007- 31.12.2008 przeprowadziła zbiórkę 
publiczną na terenie Wrocławia, podczas której 
zebrano środki pieniężne w kwocie 14 251,30 zł.  
Pozwolenia na zbiórkę publiczną (nr WSO-
I.5022/21/07) udzielił Prezydent Wrocławia. 

Promyki nadziei
Pismo Fundacji „Wrocławskie Hospicjum dla Dzieci”
Redakcja: Bożena Rojek (kontakt: bozena.rojek@op.pl)
 Elżbieta Rulińska
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