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Dzien hospicjow
Wielkie Tchnienie Zycia

11 pazdziernika 2008 r. obchodzony byt Swiatowy
Dziei Hospicjéw i Opieki Paliatywnej. Swieto bardzo
wazne dla ruchu hospicyjnego, cho¢ jednoczesnie nie-
zwykle trudne do rozpropagowania i zainteresowania nim
szerszej publiczno$ci. Poniewaz jednym z gléwnych celéw
Dnia Hospicjéw jest zwrécenie uwagi na tego rodzaju in-
stytucje, przyblizenie sensu i sposobu ich funkcjonowania
oraz po prostu pozyskanie
pomocy, nie tylko w formie
débr materialnych, lecz tak-
ze wolontariatu, Fundacja
»Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci” zdecydowata sie
na dzialania niestandardo-
we. Niestandardowe i nie- 1
whpisujace si¢ w klimat zalo-
by i smutku, jaki zazwyczaj FF 58
kojarzy si¢ z hospicjami.

Zycie jak barikka mydlana
Tego dnia o godz. 16 na wroclawskim Rynku odbyto
sic Wielkie Tchnienie Zycia, czyli... puszczanie baniek,

ktére poprzez swoje skojarzenie z dziecinstwem, ale
i z picknem oraz jego kruchoscia i ulotnoscia doskonale
oddajg ide¢ hospicjow dzieciecych. Wszystko to miato na
celu wigksze uswiadomienie spoleczenistwa, ze hospicja
stuzg ludziom, kt6rzy wprawdzie znajduja si¢ w skrajnie
trudnej sytuacji, to jednak pragna ciagle radosci zycia.

Hospicjum to tez zycie

Wielkie Tchnienie Zycia miato za zadanie zwrécenie
uwagi tez na inny aspekt opieki paliatywnej. Na zycie wia-
$nie. Na wykorzystywanie go w maksymalny sposéb w kaz-
dym momencie zyciowej drogi. Poprzez puszczane
bariki, chcielismy pokaza¢, ze nasze ziemskie wspa-
niale zycie koficzy si¢ dopiero w momencie $mierci.

[ nigdy wezesniej. Ze hospicjum to tez zycie.

Nie tylko Rynek

Podczas Dnia Hospicjéw nasi wolontariusze
kwestowali na rzecz fundacji w wielu miejscach
Wroctawia. Bardzo istotnym wydarzeniem byla
Msza $w. w kosciele Ignacego Loyoli przy ul. Win-

fot. Bozena Rojel

centego Stysia, ktdra zostata odprawiona przez no-
wego kapelana hospicjum, ks. Grzegorza Tabake,
a w ktérej wzieli udzial nasi pacjenci i ich rodziny oraz
personel placéwki.

Zrédto: materialy wlasne i Internet

adejécie Nowego Roku wiaze si¢
Nz podsumowaniem roku ubieglego,
z podzi¢kowaniami, przemysleniami, a tak-
ze z wlozeniem listy postanowien.

Rok 2008 byt dla naszych pacjentéw, na-
szej Fundacji i nas samych rokiem specjal-
nym, bowiem po raz pierwszy nasza organizacja zbierata
samodzielnie 1% podatku, za ktéry mozemy si¢ rozwi-
ja¢, funkcjonowaé na odpowiednim poziomie, za ktéry
moglismy zakupi¢ nowe auto, spelnia¢ marzenia naszych
pacjentéw. W 2008 r. rozwingla si¢ bardzo organizacja
Grupy Wsparcia dla rodzin osieroconych; zorganizowa-
ne byly wspaniale wyjazdy dla ich uczestnikéw.

Rok ten obfitowat tez w liczne imprezy: Swiatowy
Dzieri Hospicjéw, Dziert Dziecka, Mikotajki. W tym
roku Hospicjum obchodzito swoja okragla, bo 5 roczni-
cg dziatalnosci. Nawigzalismy wiele przyjaznych kontak-
téw z licznymi organizacjami na terenie calego Dolnego
Slaska. Jednym stowem dzialo si¢ wiele.

Mamy tez za co dzickowal. Dzigkujemy za wpar-
cie, stowa otuchy, za wszystko, co otrzymali$my. Ja oso-
biscie dzi¢ckuj¢ pacjentom i ich rodzinom za to, ze sg
z nami na dobre i na zle, za to, ze tak wiele mnie ucza.

Jaki byt dla

Hospicjum rok 2008¢

To dzieki Wam to, co
robimy ma sens.

Z  wymysSleniem
postanowien nie jest
tak trudno, jak z ich
spelnieniem.  Posta-
nawiamy wiec, ze
bedziemy stara¢ si¢
wypelniaé nasze obo-
wiazki najlepiej jak
potrafimy, ze bedzie-
my pielegnowaé w so-
bie milo$¢ i przyjazne uczucia do drugiego cztowieka, ze
postaramy si¢ dawaé cieplo wszystkim tym, ktdrzy tego
potrzebuja, ze bedziemy si¢ rozwijaé i stara¢ by¢ lepszy-
mi. Postanawiam tez pod koniec 2009 r. rozliczy¢ si¢ ze
spetnienia danych postanowien.

Magdalena Nalesniak
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Grupa Wsparcia

pieka paliatywna dotyczy nie tylko okresu choro-

by, ale takze zaloby po stracie dziecka, dlatego sta-
ramy si¢ utrzymywaé kontakty z rodzinami i by¢ blisko
nich réwniez po $mierci naszych pacjentéw.

Od okoto czterech lat dziata w naszym Hospicjum
Grupa Wsparcia dla Rodzin w Zalobie. Starajac sie
sprosta¢ oczekiwaniom i potrzebom osieroconych ro-
dzin, metodg préb i bledéw, wypracowalismy pewien
schemat naszych comiesi¢cznych spotka. Do rodzin
osieroconych, objetych opieka WHdDz, oraz tych, kt6-
re stracily dzieci i chca by¢ z nami, mimo ze wczesniej
nie byly pod nasza opieka, pocztg wysytamy na nie za-
proszenia.

Obecnie spotkania odbywaja si¢ w ostatnig niedzie-
le miesigca. Stalym punktem ich przebiegu jest Eu-

charystia, sprawowana
pod  przewodnictwem
kapelana ~ hospicyjne-

go, rozpoczynajaca sie
zwykle od wyczytania
imion i nazwisk dzie-
ci, ktére odeszly juz do
Boga. Nastepnie rodzice W&
w akcie uczczenia ich §
pamiceci zapalaja przygo-
towane wczesniej $wiecz-
ki. Po Mszy $w., zasiada-
my przy stole, aby przy
skromnym poczestunku
oraz kawie i herbacie po-
rozmawia¢ i powspomi-
na¢ miniony czas.

Od pazdziernika
2007 r., tj. po odejsciu z Hospicjum psychologa, my,
nizej podpisane, podjely$my si¢ ,prowadzenia” Grupy
Wsparcia, co polega na czuwaniu nad przebiegiem spo-
tkania, przestrzeganiu okreslonych wczesniej zasad lub
podsuwaniu tematéw do rozméw i dyskusji. Zadaniem
personelu, uczestniczacego w tych spotkaniach, jest bo-
wiem shuzenie mozliwie najlepsza pomoca i stwarzanie
warunkéw do takich rozméw. Staramy si¢ wigc pomagac
poprzez obecno$é, gotowos¢ stuchania i pelna akcepta-
cje emocji towarzyszacych wypowiedziom.

Kazda nowa rodzina, ktéra do nas dochodzi, do-

staje w formie pisemnej zasady, wg ktdérych przebiega-

ja spotkania, rodziny za$, ktére nie s3 na nich obecne,
otrzymuja informacje na temat omawianych zagadnieni
oraz zaproszenie na kolejne spotkanie. W ten sposéb
pragniemy pomdc w zorientowaniu si¢ co do przebiegu
prowadzonych rozméw i planéw na przysztosé.

Nasza Grupa Wsparcia jest samopomocowa, co
oznacza, ze rodziny pomagaja sobie nawzajem zaréwno
poprzez wspdlne omawianie probleméw, jak i sponta-
niczne reakcje, wyrazajace zrozumienie oraz akceptacje
dla odczu¢ wspétuczestnikéw. Podobne przezycia, cze-
sto dramatyczny przebieg choroby, odsuwanie si¢ zna-
jomych i rodziny po $mierci dziecka, poczucie bezsensu
i osamotnienia - to wspélna plaszczyzna do zwierzen
i méwienia o tym, co boli, ludziom, kt6rzy chca stucha¢

i potrafig zrozumie¢ problem.

W ramach Grupy Wsparcia odbylo si¢ jak dotad
dwudniowe wyjazdowe spotkanie w Wojnowicach, re-
kolekgje pt. ,Moc w stabosci si¢ doskonali”, pielgrzym-
ka do Czgstochowy i wyjazd andrzejkowo-mikolajkowy
do Szczytnej (o tych dwéch ostatnich inicjatywach moz-
na przeczytaé na str. 4 i 5).

Wszystkim rodzicom z serca dzigkujemy za obecnos¢
i zaufanie, ktérym nas obdarzacie, za szczero$¢ i wyrazy
sympatii. Dla nas spotkania z Wami sa niezwykle wazne
i cenne, gtéwnie przez zachowane, a czgsto takze pogle-
biane, wzajemne wigzi i sympatie.

Emilia Gruza i Irena Senderowska
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Grupa Wsparcia dla Rodzin w Zatobie

Pielgrzymka do Czestochowy

dniach 25-26 pazdziernika 2008 r. udali$my si¢

z Grupa Wsparcia dla Rodzin w Zatobie do na-
szej Jasnogoérskiej Materiki. Byt to wspanialy czas - mie-
sigc rézancowy. Pomyst wyjazdu do tego wlasnie miej-
sca, zrodzit si¢ w sercu Emanuela, jednego z rodzicéw.
A potem to juz ,poszto” jak lawina i wyjazd g
moglt staé si¢ faktem.

W czasie podrézy, ktérg bezpiecznie od-
byliSmy za sprawa naszego kierowcy, pana
Krzysztofa, byl czas na modlitwe i $piew.
O sprawy ducha dbali nasi dwaj ,przewodnicy
duchowi”: o. Julian i ks. Tomasz, ktéry podczas
$piewu akompaniowal nam grajac na gitarze. Na
miejscu zaopiekowaly si¢ nami serdeczne Siostry
Brygidki. Spalimy i jedliémy pod ich goscin-
nym dachem.

Zaraz po przybyciu spozylismy cieply obiad i
rozgosciliémy si¢ w pokojach. Potem byl czas na
blizsze poznanie si¢. Siedzac wspélnie przy kawie
i ciastku, kazdy z pielgrzyméw w kilku stowach
przedstawil siebie i swojego ,aniotka”. Byly mile stowa
pocieszenia plynace z ust innych oséb, ktére réwniez
przezyly $mieré whlasnego dziecka lub siostry czy brata.
Byly Izy i rados¢ - jak zawsze na naszych spotkaniach.
Miatam wrazenie, ze $wiadomo$¢ tego, ze przyjechali-
$my do Matusi podzieli¢ si¢ z Nia tym, co na co dzied
znajduje si¢ gdzies gleboko w naszych sercach — jedno-
czyla nasze rodziny jeszcze mocnie;.

Po krétkiej przerwie spotkalismy si¢ na wspdlnej
Eucharystii. Nasi kaptani zadbali tez o to, bysmy mogli
oczysci¢ nasze serca w sakramencie pokuty. A $piewaly
z nami nasze ,stowiki”, czyli Irenka i Wojtek. Na za-
koriczenie ks. Tomasz udzielit nam blogostawieristwa;
dla nas bylo to pierwsze przyjete z jego rak juz jako ka-
ptana. Gdy posililiimy nasze dusze, nastal czas na strawe
cielesna. Po niej zwarta grupa ruszyliSmy przed oblicze
naszej Matki. Ten, kto byl na Jasnej Gérze i uczestniczyt
w Apelu Jasnogérskim wie, jakie to silne duchowe prze-
zycie. WracaliSmy z sercami ogrzanymi miloscia Matki
Bozej, cho¢ nieco juz zmeczeni intensywnoscia progra-
mu calego dnia.

Nastgpnego ranka, po $niadaniu, spotkalismy si¢
w kaplicy naszych Sidstr Brygidek, gdzie o. Julian po-

darowal dzieciom i mlodziezy uczestniczacej w naszej

pielgrzymce pamiatkowe medaliki. Kazdy z pielgrzy-
moéw otrzymal tez od nas tomik poezji ks. Jana Twar-
dowskiego. Potem udalismy si¢ przed Cudowny Obraz
Jasnogorskiej Pani, aby podczas Mszy $w. podzigkowaé

za ten wspdlnie spedzony czas i otrzymane taski.

Mamy nadziejg, ze te dwa dni pozwolily Wam, Ko-
chani, oderwa¢ si¢ od codziennosci i przezy¢ ten czas

w pelni, przynoszac ulge i nadzieje Waszym sercom.

X ko

dniach 28-29 listopada 2008 r. nasze Hospi-

cgum w ramach Grupy Wsparcia dla Rodzin
w Zalobie zorganizowato wyjazd do Szczytnej. Poprzed-
ni, pazdziernikowy wyjazd do Czgstochowy adresowany
byl przede wszystkim do rodzicéw naszych zmarlych
pacjentéw i miat charakter pielgrzymkowy. Ten poswie-
cilismy gléwnie osieroconemu rodzedstwu. Wspdlnie
spedzony czas przebiegal w atmosferze andrzejkowo-
mikolajkowej zabawy. Taki byt nasz cel. A czy zostal
osiagniety, trzeba byloby spyta¢ naszych najmlodszych
i tych starszych gosci...

Do Szczytnej, malej, malowniczej miejscowosci
w Kotlinie Ktodzkiej, przybylismy autokarem tuz przed
obiadem z zaprzyjaznionym kierowca, panem Mirkiem.
To zaczarowane miejsce odkryta dla nas Emilka.

Po przybyciu mieli§my czas na rozgoszczenie sig
w pokojach i rozpakowanie bagazy. Obiad smakowal
»jak u mamy” i rozgrzal nas przed wycieczka. Byla
chwila na rozmowy, na poznanie nowych i przywitanie
»starych” znajomych. Milo bylo patrze¢ na dzieci i mlo-
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dziez, ktére nie majg takich probleméw jak dorosli i za-

wieraja znajomosci w kilka sekund. Gospodarze osrodka |

dysponowali wieloma interesujacymi dla mlodych ludzi §

atrakcjami. Gdy rodzice po obiedzie holdowali starej
tradycji ,,pét godzinki dla stoninki” lub kontynuowa-
li ,pogaduchy”, dzieci i mlodziez rozgrywaly mecze

»pitkarzykéw”, graly w tenisa stotowego lub w bilard. 5§ -

W tych rozgrywkach nie byto granic wieku i plci.

Przyszedt czas na wycieczke. Udalismy si¢ autoka- §

rem do Zlotego Stoku. Tam zwiedziliSmy stara kopal-
ni¢ zlota. I pewnie byloby to zwiedzanie jak kazde inne,
w kazdym innym podobnym miejscu, gdyby nie... nasza
wspaniala przewodniczka. Ta mloda i bardzo wesota oso-
ba opowiedziata nam wiele ciekawych historii i anegdot
zwiazanych z tym miejscem. Bez przerwy wzbudzata w
nas wesotos¢ i lawine $mie-
chu. Zartowala, ale tez po-
data do wiadomosci wiele
informagji, keére dzigki tej
formie przekazu zapadna
nam na pewno w pamiec.
Obiecala na zakoriczenie zwiedzania zjazd kopalniang
kolejka. Zapowiedziata, ze za zakr¢tem zobaczymy tory
i pojedziemy. I wielkie byto nasze zdziwienie, gdy ujrze-
lismy te tory, ale kolejka — jak powiedziala pani prze-
wodniczka — mieliSmy by¢ my sami. I pociag ruszyt...
Lokomotywa z przodu, a my jako wagoniki! Nie byto
wahania; wszyscy, najmlodsi i ci starsi, ruszyli z piosenkg
,Jedzie pociag ...” na ustach. Nagroda — prawdziwa ko-
lejka -czekata na nas za kolejnym zakretem. Obiema ko-
lejkami jechalo si¢ wspaniale! Wszyscy bawilismy si¢ jak
dzieci. Obejrzelismy jeszcze Muzeum Mineraléw i byta
tez chwilka na zdobycie pamiatek w pobliskim sklepiku.
Troszke utrudzeni i przepelnieni wrazeniami wrécilismy
na kolacj¢ do Szczytnej.

Ale to nie byl koniec atrakeji tego dnia. Przygotowa-
lismy imprez¢ andrzejkowa z réznymi zabawami i tarica-
mi oraz poczgstunkiem. ,Ciacha” i satatki przygotowaly
i przywiozly ze sobag mamy naszych gosci. Gospodarze
zorganizowali nam tzw. szwedzki st6t. Mieli§my réwniez
wodzirejéw z prawdziwego zdarzenia. Jarek i Aga popro-
wadzili zabawy i konkursy, i ,rozkrecili” towarzystwo.
Tariczyli starsi i mlodsi, a na tych ktérzy stuchajg mu-
zyki, ale niekoniecznie przy niej taricza, czekaly atrakcje
rozwijajace ich zainteresowania sportowe. Gdy zblizata
si¢ pétnoc, udalismy si¢ na zastuzony odpoczynek.

Rankiem nastgpnego dnia, tuz po pysznym $nia-
danku, udaliémy si¢ do pobliskiego kosciota na Msz¢

$w. Mimo zabawowego charakteru wyjazdu nie zapo-

gw

an

Yot. fwona Kubicz | l
|
1

Wy;j azd Andrzejkowy
do Szczytne;

mnieliémy o tym, co Boze, i o tym, co przepelnia nasze
mysli smutkiem. Kazdy w swym sercu, w cichej modli-
twie, wspominal dzieci, ktére nas opuscity — NASZE
ANIOZLKI.

Gdy wrécilismy do osrodka, na dzieci i mlodziez cze-
kata mata niespodzianka. Pod naszg nieobecno$¢ zawitat
do nas Mikolaj i zostawil prezenty, a mily obowiazek
ich rozdania przekazal swoim ,$niezynkom”: Emilce
i doktor Madzi. Rado$ci, Smiechom i usciskom nie bylo
korica. Wspanialy jest widok radosnej malej buzki, kt6-
ra zaglada do torby z prezentem, i $wiecacych z radosci
oczek. Mikotaj wie, co robi. Caly kolejny rok bedzie grzat
si¢ wspomnieniem widoku tych twarzyczek. A mlodziez
tez przeszta sama siebie, rozdajac buziaki i usciski ,$nie-
zynkom”. Nie zapomnieliémy uczci¢ imienin jedynego
wsrdd nas obecnego Andrzeja. No i nie obylo si¢ bez
kolejnych usciskéw!!! Pospiewalismy troche przy akom-
paniamencie gitar i pomocy naszych wodzirejéw oraz
naszej Irenki z me¢zem. W powietrzu czulo sie ,ciepto”
ludzkiej radosci i mitosci... jak w wielkiej rodzinie.

Na koniec ta ,, Wielka Rodzina” posilita si¢ przed po-
dréza. Pozegnalismy tych, ktérzy wracali do domu swo-
imi samochodami, zrobiliémy pamiatkowe zdjecie i ru-
szylismy do Wroctawia niesieni na skrzydtach radosci.

Mam nadziejg, ze to spotkanie ,natadowato” cho¢

troszke ,bateryjki” serduszek naszych rodzin... Do na-

stepnego wyjazdu?
Twona Kubicz
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»Mitos¢ tak piekna jest jak krzyz,

choc¢ niekiedy napelnia bolem”

Kidedy jako rodzice dowiedzieli§my si¢, ze nasze
ziecko nie bedzie rozwijad si¢ tak, jak inne dzieci,
przezyliémy z niczym nieporéwnywalny dramat. Bar-
dzo trudno byto nam pogodzi¢ si¢ z mysla, ze bedzie-
my dzwiga¢ krzyz niepetnosprawnosci wlasnego dziec-
ka. Wiedzieliémy, ze musimy mie¢ w sobie ogromna
wewnetrzng  sile,
aby go nies¢ przez
zycie.  Czuli$my
jednak, ze z kaz-
dym dniem przy-
gniatal nas on
coraz bardziej. Bo
do juz istniejacych

docho-

dzily wciaz nowe,

trudnoéci

jeszcze  bardziej
dokuczliwe. Skad
czerpal sily, gdy
pomimo wszelkich
starai dziecko nie
zdrowieje, a nawet
jego stan zdrowia
pogarsza si¢? — to
pytanie nieraz po-
jawialo si¢ w naszych glowach i wspélnych rozmowach.

Kiedy Marlenka miata kilka miesi¢cy, zauwazylismy
pierwsze niepokojace objawy chorobowe. Wkrétce zna-
lezlismy si¢ pod opieka specjalistéw z poradni neuro-
logicznej. Zastosowano rehabilitacje, ¢wiczylismy z nia
kilka godzin dziennie, w glebokim przekonaniu, ze skru-
pulatnie wykonywane ¢wiczenia przyniosa widoczng po-
prawe. Choroba okazala si¢ na tyle skomplikowana, ze
lekarze nie potrafili postawi¢ diagnozy. Nie raz przycho-
dzito nam zetkna¢ si¢ z twarda, okrutng rzeczywistoscia.
Przelykalismy wigc t¢ gorzka pigutke zyciowych trudno-
éci i na nowo zbieralismy sity do dalszej walki o swoje
dziecko. Wielokrotnie jezdzilimy do réznych osrodkéw
w Polsce zajmujacych si¢ diagnozowaniem i leczeniem
wszelkich dolegliwosci powodujacych niepetnospraw-
no$¢. Ciagle bez efektu. Wielkim wysitkiem udalo si¢
nam wreszcie dotrze¢ do kliniki w USA zajmujacej si¢

c:é‘q[L|'c3F36=T—‘

badaniem choréb na podlozu genetycznym, gdzie ame-
rykanscy specjalisci wyrazili zgod¢ na przeprowadzenie
odpowiednich testéw — niemozliwych do wykonania
w kraju. Otrzymane wyniki potwierdzily wezesniejsze
podejrzenia o rzadka, post¢pujaca chorobe ,Hallervor-
dena-Spatza”, ktéra polega na tym, ze w glowie dziecka
odklada sie zelazo,
co w konsekwencji
powoduje bardzo
bolesne  napigcia
miesni.

Z czasem cho-
roba zaczela przy-
biera¢ coraz ost-
rzejszy  przebieg.
Zanim  zdazyli-
$my pogodzié sig
z faktem, ze nasze
dziecko nie bedzie
juz nigdy samo-
dzielnie chodzi¢,
- jedna raczka oka-
zala si¢ niespraw-
na, po niedlugim
czasie druga od-
moéwita postuszerstwa. Nastepnie zaburzenia rozwoju
dotknely osrodka mowy, ktéra zaczela by¢ coraz bar-
dziej niezrozumiata. Stan zdrowia ciagle si¢ pogarszal,
lecz mimo tych wszystkich zdarzeni, Marlence nie bra-
kowalo u$miechu na twarzy, ktéry towarzyszy jej do
chwili obecne;j.

Choroba nie ma bezposredniego wplywu na jej roz-
woéj umystowy. W ramach nauczania indywidualne-
go przychodza do niej nauczyciele. Marlenka okazata
si¢ by¢ dzieckiem zdolnym, ciekawym $wiata, szybko
przyswajajacym sobie wiedz¢. Lubi stucha¢ opowiadan,
oglada¢ filmy dla dzieci. Na zadawane pytania odpo-
wiada mrugajac oczami. Wie, co dzieje si¢ dokota niej.
Jest $wiadoma swojej odmiennosci, co chyba jeszcze
bardziej poglebia jej tragedig. Nie raz przepetnial nas
zal, dlaczego nas spotkal taki los. Co robi¢? Jak poméc

wlasnemu, niewinnie cierpigcemu dziecku? Te i wiele
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jeszczein-
nych py-
tan wciaz
sobie sta-
wiali$my.
Nadzieja
przepla-
tala  sie
z rozpa-
cza. Do
chwilach
| wiary w
sens po-
dejmo-
wanego
wysitku
przycho-
dzilychwile
zwatpie-

nia. Lata

zmagan
z choroba pozwolity nam jednak pogodzi¢ si¢ z mydla,
iz nie jeste§my w stanie odwrdci¢ sytuacji. Staramy si¢
wicc podejmujac kolejne préby dziatari, aby na miarg
swoich mozliwosci ulzy¢ Marlence w cierpieniach. Pra-
gniemy wsp6lnie przezy¢ jak najwigcej dobrych i rado-
snych chwil.
Kiedy Marlenka miata 10 lat, trafifa do szpitala na
kilka tygodni. Nie opusciliémy jej nawet na chwilg, by-

limy z nig dzied i noc. Po powrocie do domu stwier-
dziliSmy, ze nasza cérka potrzebuje specjalistycznej,
fachowej pomocy, zyczliwego zainteresowania ze stro-
ny innych ludzi. I tak, w lutym 2003 r. trafilismy do
Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci, gdzie Marlenka
zostala otoczona fachowa opieka lekarzy i pielegnia-
rek. Odpowiednio prowadzona opieka domowa, ciagta
obecnos¢ przy niej i wsparcie psychiczne otrzymywane
przez personel Hospicjum umozliwiaja nam, rodzi-
com, godne przezywanie najwickszej dla nas tragedii
zycia. Marlenka otrzymuje z Hospicjum niezbedny
sprzet, ktdéry ulatwia nam opieke i pielegnacje jej. Co
jaki$ czas odbywaja si¢ tez spotkania dzieci i rodzin,
poznajemy woéwczas problemy innych. Wszystko to
sprawia, ze mamy glebokie przekonanie, iz z naszymi
trudnosciami nie jesteSmy sami, dlatego tez czujemy
si¢ bezpieczniej. Z serca dzigkujemy personelowi Ho-
spicjum za bardzo dobrg opieke i wsparcie psychiczne

w tym trudnym dla nas czasie.
Rodzice

Choroba Hallervordena-Spatza nazywana takze
encefalopatia z odktadaniem sie zelaza w mézgu
jest rzadka chorobg wieku dzieciecego, uwarunko-
wana genetycznie. W obrazie klinicznym dominuja:
objawy pozapiramidowe, obnizenie funkcji poznaw-
czych, zaburzenia chodu, mowy, deformacja stop.
Moga pojawic¢ sie drgawki padaczkowe. Pierwsze
objawy pojawiajg sie najczesciej miedzy 2 a 10 ro-
kiem zycia. Choroba ma przebieg postepujacy.

Spotkanie

Mikolajkowe

Impreza mikotajkowa dla naszych dzieci odbyla si¢
7 grudnia 2008 r. w gimnazjum na Oporowie. Bardzo
dobre miejsce — bez barjer.

Spotkanie tradycyjnie  rozpoczeto si¢ Msza $w.
W zwiazku ze zblizajacymi si¢ swigtami Bozego Naro-
dzenia skladaliémy zyezenia i famali$my si¢ oplatkiem
z rodzicami, dzie¢mi i personelem hospicjum. Poniewaz
jest to juz kolejne spotkanie i duzo oséb juz si¢ zna, wigc
rozmowy byly fatwiejsze. Wymienialismy poglady na te-
mat naszych dzieci, opieki nad nimi i tym wszystkim,
czym na co dzien zyjemy.

Wolontariusze bardzo dobrze wywiazali si¢ ze swojej
roli. Bylo sporo atrakeji, jak cho¢by malowanie twarzy

czy pokaz puszczania baniek. Stoly z poczgstunkiem
byly obficie zastawione stodyczami, owocami, sokami
i ciastem. Byt takze poczgstunek na goraco.

Jednak dzieci oczekiwaly najbardziej na kulmi-
nacyjny punkt spotkania, ezyli na przybycie $w. Mi-
kolaja, ktéry ku ich uciesze wreszcie pojawit si¢ i to
w dodatku ze swoim asystentem, bo mial tak duzo
prezentow.

Wszystkie dzieci zostaly obdarowane picknymi po-
darunkami, z czego byly bardzo zadowolone, chociaz
niektére byly troch¢ onie$mielone, gdyz nie chcialy sie
popisa¢ przed Mikolajem swoimi talentami.

Spotkanie bylo bardzo udane, za co serdecznie dzie-
kujemy organizatorom, kapelanowi hospicyjnemu, per-
sonelowi, dyrekeji szkoly, sponsorom i wolontariuszom,
a takze dzieciom i rodzicom za liczne przybycie. Do zo-
baczenia na kolejnej imprezie!

Marlenka, Réza i Roman Skéra
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0. Julian o Paulince i Irence

Najpiekniejszy dar

To byl najpickniejszy dar, jaki otrzymalem w druga
rocznicg odejscia Jana Pawta I do Domu Ojca, a po-
chodzit od dwoéch dziewczynek, Paulinki i Irenki, z Wro-
clawskiego Hospicjum dla Dzieci. Paulinka miata wéwczas
8 lat, Irenka — 6. Obydwie chore na chorobe genetyczna,
niepelnosprawne, bez kontaktu stownego z otoczeniem.
Stan ich zdrowia nie rokowal dhugiego zycia. Rodzice po-
prosili mnie, abym im udzielit I Komunii $wictej, a zarazem
wiatyku, bo nie byli pewni stanu zdrowia swoich cérek. Ta
domowa uroczysto$¢ zgromadzita kilka oséb z rodziny. Z
Hospicjum byla pielegniarka Krysia i wolontariuszka Kami-
la, oraz nizej podpisany jako asystent duchowy Hospicjum.

Ubrane byly w biale suknie matych oblubienic Nie-
bieskiego Oblubierica Jezusa. Patrzac na nie mozna by
pomysle¢: przeciez one nie uslysza jak zdrowe dzieci
$piewu wiosennych ptakéw, nie poczuja powiewu wio-
sennego wiatru, nie zobacza kwitnacych forsycji i zonkili
ani tez zapachu r6z i fiotkéw. Nie pobiegna po ukwieco-
nej face za motylkami. Ani tez nie beda zrywaé kwiatéw
polnych na bukiet dla Matki Bozej.

A jednak byly pickne w swojej niepokalanej bieli sukie-
nek z hostig IHS na piersiach. Ani one, ani my nie zdawali-
$my sobie sprawy z ich niepojetego wewnetrznego pickna.
Jako ochrzczone staly sie mieszkaniem Tr6jcy Swietej i ni-
gdy nie popelnily najmniejszego grzechu. Za$ na poczatku
Mszy $w. otrzymaly sakrament chorych. Wlozenie rak na
gléwke Paulinki obudzito ja. Patrzyta szeroko otwartymi
oczami, jakby byla $wiadoma tych tajemnic, ktére ja doty-
kaly. Moze sprawil to Spiew: Pan Jezus juz sig zbliza? Mod-
sza, Irenka, wygladala jak gdyby byla pograzona w spokoj-
nym $nie. Poprositem Krysie, aby mi pomogla fachowa
pielegniarska pomoca udzieli¢ I Komunii swigtej.

Najpierw do sakramentu przystapita Irenka. Na-
bralem na lyzeczke troszke Najdrozszej Krwi i czastke
Hostii. Dalem tyzeczke Krysi, méwiac: Ciato Chrystusa.
Krysia dala jej do buzi i Irenka bardzo fadnie przyjela
sakrament. Paulinka miata usta zaflegmione. Najpierw
trzeba bylo je oczysci¢ chusteczka. Dopiero za drugim
razem przetknela troszke Krwi Panskiej z czastka Hostii.
Przez jej twarzyczke, powieki, czétko przebiegaly fale
drgania. Kiedy czuje si¢ dobrze, to tak reaguje — powie-
dziala Krysia. Obydwie lezaly na wézeczkach w biatych
sukienkach, jak prawdziwe Oblubienice Jezusa. Tego

dnia my wszyscy uczestniczylismy w wielkiej tajemnicy

za$lubin Paulinki i Irenki z Barankiem Niepokalanym.
Podczas tej niezwyklej uroczystosci prositem Boga
o specjalne faski za wstawiennictwem Jana Pawla 1, o zdro-
wie duszy i ciata — jak to jest napisane w rycie obrzedu sa-
kramentu chorych. Tymczasem to ja potrzebowatem faski
otwarcia si¢ na Chrystusa obecnego w tych najczystszych,
bo niezdolnych do popelnienia najmniejszego grzechu,
ani z racji wieku, ani swojej choroby. To bylo przyjecie
ich cierpienia, calego ich jestestwa w tajemnice przejscia

od $mierci do nowosci zycia w zmartwychwstaniu.

Kiedy przed Komunig $w. kaplan wpuszcza czast-

ke Hostii do kielicha, jest to sakramentalne uobecnienie
Zmartwychwstania. Stad wierni przyjmuja w Komunii $w.
samego Zmartwychwstatego Pana i wchodza w t¢ Jego no-
wos¢ zycia. To whasnie dokonalo si¢ w tym tak waznym dla
Polakéw dniu przejscia Jana Pawta I do Domu Ojca.

Bylo to dla mnie ogromna radoscia, ze moglem by¢
potrzebny najbardziej potrzebujacym. Poczulem tak-
ze po raz kolejny, ze postuga, jaka pelni¢ wobec dzieci
z Hospicjum, jest dla mnie najwickszym przywilejem,
nadajacym mojej egzystencji najglebszy sens, o ktérej
moéwit §w. Jan Chrzciciel: Ja nie jestem Mesjaszem, ale
zostatem przed Nim postany. len, kto ma oblubienice, jest
oblubiericem; a przyjaciel oblubierica, ktdry stoi i stucha
go, doznaje najwyzszej radosci na glos oblubierica. Ta zas
rados¢ moja doszta do szczytu (J 3, 28-29).

Przyjaciel, Oblubieniec Jezus, przyjmowal w Pau-
lince i Irence swoja oblubienice — Kosciél, a ja nie tyl-
ko stalem obok Niego, wszystko to dokonalo si¢ przez
moja postuge, bo On tak chcial...

0. Julian Rézycki, o.p.
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Nie moglam pojaé, dlaczego

nie ma ratunku dla moich dzieci

estem mamg tréjki wspanialych dzieci: Patryka,

$p. Pauli (2.11.1999 - 29.09.2007) i Irenki. Patryk
ma 10 lat. Jest nad wyraz dojrzatym, kochajacym star-
szym bratem i synem. Dziewczynki urodzily si¢ z ge-
netyczng, nieuleczalng choroba — ceroidolipofuscyno-
z3. Na krétko przed trzecimi urodzinami pojawily si¢
u nich pierwsze ataki padaczki; wezesniej c6rki rozwija-
ly si¢ prawidlowo. Potem wszystko potoczylo si¢ szyb-
kim, bolesnym torem: problemy z chodzeniem, mowa,
porozumiewaniem sie.

Diagnoza spadfa na nas jak grom z jasnego nieba.
Nie moglam poja¢é, dlaczego nie ma ratunku dla mo-
ich dzieci. Stowa lekarza z Centrum Zdrowia Dziecka
dudnily mi ciagle, jak dzwon w glowie: dla pani corek
medycyna nic nie moze zrobic...

Kiedy u Pauli pojawily si¢ problemy z przetykaniem,
zaczetam szukaé kontaktu z rodzicami, ktérzy maja
dzieci chore na t¢ sama chorobe, bo nie wiedzielismy,
co robi¢. W ten sposéb dotartam do Wroclawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Wezesniej niewiele styszalam
o opiece paliatywnej dla dzieci. Stowo ,hospicjum”
przerazalo mnie. Instytucja ta kojarzyta mi si¢ tylko z
tym, ze wszyscy, ktérzy tam trafiaja, po prostu umieraja.
Przekonatam si¢ szybko, ze tak jednak nie jest i w maju
2005 r. moje c6rki zostaly pacjentkami Hospicjum. Pau-
li zalozono gastrostomig. Opieka jest sprawowana przez
lekarzy, pielegniarki i reszt¢ personelu u nas w domu.

W ciagu trzech lat bardzo duzo si¢ wydarzylo.
U cérek pojawily si¢ dusznosci, zaburzenia oddychania,
przykurcze, zaniki mig$ni, utrata wzroku, drzenia; cho-
roba wciaz postgpowala. Nadszedt wieczér 29 wrzesnia
2007 r. Tego dnia nasza Paulunia odeszta. Nie potrafita
juz oddycha¢. Bél, jaki czuli$my, jest nie do opisania,

rozdzieral wprost nasze serce...

Wszyscy ja pozegnalismy. Mimo ciaglej walki
o dzien bez cierpienia, Paula do korica swoich dni rado-
wata moje serce delikatnym u$miechem, gaworzeniem,
ogromem milo$ci. Bardzo dzigkuje jej za to, ze do koni-
ca pozwolifa mi by¢ przy sobie, za to, ze fizycznie byla
— a duszyczka jest nadal — moja kochang céreczka.

Irenka w tej chwili nie widzi, zauwazylam, ze pojawiajg
si¢c dusznosci i coraz czestsze dolegliwosci neurologiczne.
W 2005 r. zatozylismy jej réwniez gastrostomie. Kazdego
dnia, kiedy Irusia usmiecha si¢ i gaworzy, jestem szczesli-
wa. S3 to najpickniejsze chwile, jakich do§wiadczam.

Z calego serca dzigkuje Wroclawskiemu Hospicjum
dla Dzieci. Nie wyobrazamy sobie funkcjonowania na
co dziei bez Was. Bez Waszej opieki lekarskiej i piele-
gniarskiej, stara o dostarczenie nam sprz¢tu medycz-
nego, a przede wszystkim bez Waszych przeogromnych
serc, kojacych miloscia...

Moim Skarbom malutkim i duzym,
Mama L.G.

€465 2165 16, 16, 26, 26, 2
Warto przeczytac

»Oskar i pani Réza”, ksigzka Erica-Emmanuela
Schmitta opowiada o chlopcu imieniem Oskar choru-
jacym na biataczke, ktéry postanawia w ciagu 12 ostat-
nich dni swojego zycia pisa¢ listy do = o
Boga. Czy w ciagu dwunastu dni 7.

mozna jednak pozna¢ smak zycia
i odkry¢ jego najglebszy sens? Dzie-
sigcioletni Oskar nie wierzyl, ze to
mozliwe, az do spotkania z tajem-

nicza panig Réza, ktéra ma za sobg

OSKAR

. 1 PANI RO

karier¢ zapasniczki i umie znalez¢
wyjécie z kazdej sytuagji...

Pigkna, madra i niepozbawiona humoru opowies¢
o tym, jak pokona¢ strach, odnalez¢ wiar¢ i nie pod-
da¢ si¢ w obliczu nieszczescia. To ksiazka, kedra daje site
i nadzieje, moze nawet odmieni¢ zycie...

Eric-Emmanuel Schmitt, Oskar i pani Réza,
Wydawnictwo ,,Znak”, 2004, str. 77
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Wywiad

Musi z tego wyniknac¢ dobro

Z Teresa Miklos rozmawia Emilia Gruza

Cofnijmy si¢ o 17 lat, do 9 grudnia 1991 r. Jak
wspominasz ten dzien?

— To dzieri urodzin Paulinki. Bytam wtedy troche¢ wy-
straszona bo wiedzialam, ze czeka mnie ,,cesarka”. Dziecko
urodzito si¢ male: wazylo 1,95 kg; mierzylo 47cm i bylo
stabiutkie; musialo leze¢ w inkubatorze.

Same narodziny wspominasz jako rados¢, przelom
w zyciu, wielka niewiadoma...

— Na pewno rado$¢, ale tez strach..., czy sobie poradze.
Mamy juz nie mialam, zostat tylko tato, ktdry zreszta tez
niedtugo odszedt.

Poczatek choroby. Jak to przyjeliscie?

— To byl dla nas szok. Po 2-3 latach szczedcia, kiedy
tworzylismy normalng rodzing, choroba naszej corki spa-
dfa na nas jak grom z nieba. Ale dziecko bylo bardzo tadne:
blondyneczka z duzymi oczkami. Nikt nie przeszedl koto
niej obojetnie, zwracala na siebie uwage. Lubila kwiatki,
na spacerach zwykle nosita je w obu raczkach.

Jakie byly pierwsze objawy?

— Bylam z Paulinka na spa-
cerze. Wracajac do domu, ku-
pifam sobie loda, a jej wafelka.
Paulinka jadta tego wafelka &
i nagle zaczeta si¢ dusi¢. Wredy
myslatam, ze zakrztusita sie,
a to byl atak padaczki.

Co bylo dalej?

— Jej rozwéj spowolnial.
Méwita bardzo malo, zastyga-
fa na moment w bezruchu...
To nas zaniepokoito. Kiedy
ustyszalam diagnozg:  cero-
idolipofuscynoza — wpadtam
w szok. Zaczetam krzycze¢ w gabinecie lekarskim, ze to nie-
mozliwe, ze to pomytka. A przeciez musialam jeszcze powie-
dzie¢ o tym mezowi, ktdry czekal na nas na korytarzu.

Pézniej zaczely si¢ czgstsze ataki padaczki, Paulinka prze-
wracata si¢, choroba postepowata. Przy zapaleniu oskrzeli
zlecono antybiotyk, po ktérym moje dziecko juz nigdy nie
stanglo na nogi. Pamigtam taki moment, kiedy Paulinka do-
stata w prezencie pigkny czerwony wézek. Wyciagnela raczki,
chciata zej$¢ z wersalki i... spadta. To byla straszna chwila!

Drugi dramatyczny moment: kiedy w jedng noc straci-
ta wzrok. Wtedy krzyczala z bélu i dostata 40°C goraczki,

bo pod gipsem zrobily si¢ jej odle- |
zyny i to z ich powodu tak bardzo |
cierpiala.

Czy mieliscie wtedy wsparcie
rodziny, znajomych? Kto Wam
pomagal?

— Niket, byli§my sami, zdani |
tylko na siebie. Dopiero na kilka ¥
miesiecy przed $miercig Paulinki
pojawito si¢ hospicjum i nieoceniona pomoc, a przede
wszystkim poczucie bezpieczeristwa, pewnos¢, ze ktos nad
wszystkim czuwa, ze nie jeste$my sami. Opieka nad umie-
rajacymi jest konieczna i powinna by¢ chyba zagwaranto-
wana. I chory, i rodzina sa wtedy tacy bezradni.

Co Wam dawalo sile w okresie, kiedy byliscie sami?

— Najwazniejsze bylo dziecko, o sobie wtedy nie my-
Slelismy. Liczylo si¢ tylko to, aby potrzeby Paulinki byly
zaspokojone.

Powiedz, co oznacza stowo nadzieja dla rodzicéw

nieuleczalnie chorego dziecka? Czym ono jest dla

Ciebie?

— Jest takie przystowie, ze
»nadzieja jest matka glupich”.
Ja caly czas mialam nadzieje,
ze stanie si¢ jaki$ cud i los sie
odmieni, ze bedzie dobrze.
Robilismy wszystko majac
$wiadomo$¢, ze nad nasza
cérka ,wisi top6r”, ale mieli-
$my nadzieje, ze nasza mito$¢
i opieka cudownie zadzialaja.

Czy jest cos, co chcieli-
| byscie z perspektywy cza-

su ,poprawi¢”’, zmienié
d w opiece nad Wasza cérecz-
ka, czy w przekazywaniu jej wlasnej milosci i troski?

— Gdyby$my wiedzieli, ze tak si¢ potoczy nasze zycie, to
ten okres kiedy, w naszym mniemaniu, byta zdrowa, wyko-
rzystaliby$my maksymalnie. Gdybym wiedziala, ze Paulin-
ka odejdzie, nagralabym ja sobie na video, zrobitabym jej
wigcej zdjeé, pojechaliby$my z nig gdzie$, moze wigcej da-
libysmy jej z siebie... Zeby byto duzo dobrych wspomnier.
Szkoda, ze nikt nie uswiadomil nam weczesniej, ze mamy
tak malo czasu!

Czy moze by¢ sens w cierpieniu dziecka? Czy prébo-
walas$ doszukad si¢ sensu cierpienia Twojego dziecka?
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— Nie. Dzieci nie powinny cierpie¢ i nie powinny cho-
rowac.

Nie powinny... ale jesli juz to si¢ zdarzy, czy moze
z tego wynikna¢ jakie$ dobro?

— Nie wiem, jak potoczyloby si¢ nasze zycie, gdyby nie
choroba Paulinki. Ks. Piotr nam powiedzial, ze jej me¢ka
i $mier¢ nie poszly na marne, ze Pan Bdg tak pokierowat
naszym losem, bo to musi by¢ dla nas dobre. Ale dla mnie
to nie bylo dobre!!! Moze to ma jakis$ glebszy sens, ale zy-
jemy tu, na ziemi, i tylko to jest namacalne. A co bedzie
pdzniej, nie wiem.

I nie prébujesz znalezé takiego sensu?

— Thumaczg sobie, ze musi z tego wynikna¢ co$ dobre-
go. Inaczej cale nasze zycie
byloby bezsensowne.

Co chcialaby$ powie-
dzie¢ rodzicom, ktérzy
maja dzieci z ta sama cho-
roba, co Twoja céreczka?
Na co powinni zwrécié
uwage?

—Powinnida¢ mu przede
wszystkim mito$¢ i cieplo.
Dziecko, ktére nie chodzi,
nie méwi, nie widzi, a tylko
ci¢ slyszy i czuje, musi do-
sta¢ tyle milosci, zeby ona
mogla pokry¢ wszelkie inne
braki. Tyle, ile mozemy da¢ z siebie, a nawet wigcej...

Kiedy jest Ci najtrudniej z Twoim smutkiem?

— W $wicta Bozego Narodzenia. Zawsze kojarzyly mi
si¢ one z radoscia, ze $miechem. Teraz jeste§my sami, juz
nie swietujemy.

A jak przychodzi smutek, tesknota?

— Jest jak iskra. Siedzisz sobie, co$ ogladasz lub czytasz
i nagle... wystarczy jakie$ skojarzenie i juz nadchodzi plo-
mien, ktéry pali twoje wnetrze.

My jestesmy w specyficznej sytuacji. Inni maja jeszcze ro-
dzicéw, wiecej dzieci, moze wnuki. Nas to wszystko ominglo.
Jeste$my sami. Paulinka byta naszym zyciem i jego sensem.

Czy masz potrzebe méwienia o swoje corce?

— Czasem tak. Jak si¢ juz tak duzo smutku nazbiera w ser-
cu, ze az uwiera, jak kamien, to chciatabym to z siebie wylac.

Zapytam wiec o Grupe Wsparcia. Tam mozna méwic,
znalezé wsparcie i zrozumienie. Czy Ty je znalazlas?

— Do pewnego stopnia, tak, ale... Pomimo, ze na Grupie
Wsparcia mozna powiedzie¢, co nas boli, to wracamy do
domu i jeste$my sami. Tu mam poczucie osamotnienia.

Wiekszego?

— Tak. Bo dobrze jest tylko wtedy, jak jestem wsrdd in-

nych rodzicéw i méwig o sobie, ale wracam do domu i bra-

kuje mi tego kontaktu. Brakuje mi wi¢zi z innymi rodzica-
mi. Zeby$my dzwonili do siebie, troszczyli si¢ o siebie.

Czy dla Ciebie rady udzielane przez innych sa istot-
ne, pomocne czy raczej Ci¢ denerwuja?

— Nie zalecalabym rad. Ja mogg tylko opowiedzie¢ swo-
ja historig, jak sobie z tym radzg, a reszta nalezy do innych.
Niech sobie wyciagna wnioski i zrobig to, co bedzie dla
nich najlepsze.

Obecno$é przez duze ,,O” po stracie dziecka. Jak
sobie wyobrazasz idealne towarzyszenie, aby$ czula si¢
»zaopiekowana”?

— Najwazniejsza jest obecno$¢ drugiej osoby, samot-
no$¢ jest niedobra. Kiedy jest mi potrzebna pomoc,
dzwoni¢ do kogo$ albo
moéwie ,przyjdz, bo jest
mi ciezko”. Ale kiedy po
$mierci Paulinki, znajomi
, skladali mi kondolencje,
denerwowalo mnie to. Nie
umialam si¢ wtedy zacho-
waé, nie wiedzialam, czego
ode mnie oczekuja. Wtedy
nie chcialam, zeby si¢ do
mnie odzywali.

Czy masz sposéb na
smutek, czy jest co$ co Ci
pomaga przetrwaé ciezkie
chwile?

— Placz. To pomaga, roztadowuje.

Czy wierzysz, ze Paulince jest teraz dobrze, ze jest
zdrowa, szczesliwa i ze na Was czeka?

— Powiem w ten sposéb... Musze w to wierzy¢, bo ina-
czej bym zwariowala. Ja cheg w to wierzy¢ i cheg, zeby cata
moja rodzina mogla kiedy$ znowu by¢ w komplecie.

Czy chcialaby$ co$ doda¢?

— Tak. Nie rozmawialy$§my o momencie odejécia. A to
dla mnie wazne. Paulinka odchodzila dwa razy. O godz.
5% byt przy niej tylko maz, ja wtedy spalam, bo do pézna
w nocy szykowatam Wigili¢. Nie moglam si¢ pogodzi¢,
ze mnie to omineglo. Wtedy Grze$, reanimowal cérke.
I wrécita. O 11% znowu przestata oddychaé. Nadal nie
bylam gotowa. Ale maz mi powiedzial, zebym pozwolita
jej odejs¢. Musiatam wypowiedzie¢ to na glos i to bylo
dla mnie najgorsze. Wzi¢lismy si¢ za rece i zaczelismy sie
modli¢.

Ostatnia mysl...

— W zyciu licza si¢ tylko chwile. I trzeba je wytapywa¢, bo
inaczej straci si¢ je na zawsze. Nic nie powtarza si¢ dwa razy.

Dzi¢kuje za rozmowe.

O ceroidolipofuscynozie czyt. na str. 8
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Wspomnienie Michatka

Kiedy wszystkie sposoby medycyny nie byly w stanie

Dotyk Boga

naprawi¢ ani zatrzyma¢ nieublagalnego pedu choroby,
ktéra spadla na moje jedyne dziecko, wiedziatam, ze
nie mogg si¢ poddaé. Cho¢ lekarze nie dawali szans na
wyleczenie, ja ciagle wierzytam, ze nie wszystko straco-
ne, ze musi by¢ jakies $wiatetko w tunelu, do ktérego
mogliby$my podaza¢ i czerpa¢ z niego sily. Mukopoli-
sacharydoza — tak brzmiat wyrok. Bél, rozpacz i wiara
zaprowadzily mnie i mojego Michatka na zielone pola
i bezkresne horyzonty modlitwy.

Odnowa w Duchu Swiqtym, do ktérej nalezelismy,
pomogla mi nauczy¢ si¢ modli¢ i rozumie¢ potrzebe
blizszego obcowania z Bogiem. Jestem chrzescijanka
od zawsze, ale nasze wspélne spotkania, co srode, byly
jak akumulator. Pelna energii i wiary cierpliwie niostam
swoj ciezki krzyz i nie mogltam doczeka¢ si¢ kolejnego
spotkania, by znéw unosi¢ si¢ w modlitwie do nieba
i czu¢ bliskos¢ Boga, Jego ogien.

Michatek réwniez chetnie uczestniczyt w spotka-
niach, dla niego byfa to okazja do potariczenia i $pie-
wania, bo to wlasnie bylo pasja mojego synka. Miat trzy
lata, kiedy zagral pierwsze
nutki na organach, a w wie-
ku siedmiu lat byl malym
wirtuozem. Pomimo utraty
wzroku na skutek postepu-
jacej choroby, muzyka byla
jego calym $wiatem, miesz- 8
kata nie tylko w rodzinnym
domu, ale zamieszkala na |
stale w jego malym rado- [
snym serduszku. P

— Mamusiu! Znowu wy-
szta mi przepuklina! — ze
strachem w oczach spojrzal
na mnie Michas.

— Nie martw si¢ zaraz so-
bie z nia poradzimy!

Z wpychaniem przepu-
kliny do wewnatrz boryka-
lismy si¢ codziennie, ale to,
co wtedy zobaczytam prze-

. . Michatek w przedszkolu
razilo mnie.

0 Zycle

Boze — myslatam — to dzieje si¢ coraz czgéciej. Nie
mozemy jednak teraz jej zoperowaé, bo przed nami
jest wazniejsza operacja. JesteSmy przeciez umodwieni
w Warszawie na operacj¢ wodoglowia i tylko tam znaja
te chorobe i Michalka...

Gdy zobaczytam wystajaca przepukling, wielkosci
mojej pigéci, wystraszylam si¢. Byla twarda jak glaz....

Przez jakies pdl godziny prébowatam ja wlozy¢ do srod-
ka. Ogrzewatam pachwing cieplymi butelkami, wreszcie
wlozytam Michatka do cieplej wody. Wszystko na nic.

— Jedziemy do szpitala! Przeciez sa specjalistami, po-
cieszalam si¢ w myslach.

Jechali$my w milczeniu, ale na pewno kazde z nas
modlito si¢ do Boga o pomoc.

Michalek cierpliwie znosit ugniatania i wpychanie
przepukliny. Minglo kolejne pét godziny.

— Nie poradze sobie z ta przepukling — powiedziat le-
karz. Wypiszg skierowanie do szpitala, najlepiej do Wro-
clawia. Tam jest ostry dyzur i zoperuja ja natychmiast.
Nie mozemy czekad.

Kiedy pochylit si¢ nad biurkiem, miatam metlik
w glowie. Boze! Nie teraz! Za tydzien jest przeciez opera-

cja w Warszawie! Nie moze
mie¢ Michas tyle narkoz!

Uslyszalam telefon,
kto§ wezwal lekarza, ktéry
oderwat si¢ od pisania dla
nas skierowania.

— Boze, poméz! Michal-
ku, médlmy sig tak, jak co
srode. Pro$my Boga, by nas
dotknat, by tu przyszed!!

Pamigtasz jak jest na-
pisane w Pismie Swietym:
Tam, gdzie dwaj lub trzej

proszq w imig Moje, tam ja
Juz jestem posrod was.
Mi-
chatku! Ojcze nasz, ktérys

— Moédlmy sie,

jest...

Glo$no i z wiarg wyma-
wialiémy stowa modlitwy.
W trakcie jej odmawiania

-‘.b

schwycitam  przepukling
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w palce. Jeszcze raz sprébuje, ostatni

— Tak synku, dzi¢ki Bogu! — dopowiedzialam z ulga.
raz... — Dobrze, ze tym razem tak si¢ to wszystko skoniczy-

Kiedy moje r¢ce dotkne-
ly twardej i wielkiej
przepukliny, po-

Yo, ale prosz¢ uwazaé, bo sytuacja jest coraz bardziej
powazna — powiedziat lekarz.
Ubratam delikatnie Michatka i, tak jak za-
czufam  wielkie wsze, uniostam go w pozycji siedzacej na rece,
cieplo, ktére buch- by znéw nie wyszla przepuklina i wsiedlismy
nelo jak ogien i szto do samochodu, w ktérym z niecierpliwoscia
Z mojego serca przez czekal moj maz.
cale cialo az do dloni. W drodze do domu ciagle czutam
Poczutam, jak pod palcami ogien, ktéry byl w kazdym kawal-
migknie skéra i w wolnym ku mojego ciala, palil od $rodka
tempie przepuklina zaczyna i po policzkach. Pomyslatam, ze
chowa¢ si¢ z powrotem do brzusz- jestem chyba czerwona jak bu-
ka. Poczutam wielka ulgg.
— Udalo sie! Michatku, udato

sie!!!

rak. Spojrzalam do lusterka,
twarz byla blada, a serce walilo jak
miotem. Rozmyslatam o tym, co si¢ stalo
Na te chwile wrdcil lekarz. w szpitalu...

— Panie doktorze, niech pan spojrzy!!

— Panie, Ty przyszedles! Naprawdeg przyszedles! Do-

Lekarz byt mile zdziwiony. tknale§ mnie i moje dziecko!!! Pomogles, gdy prosili-

— Jak pani to zrobita? $my...

— To dzigki Bogu! — odpowiedzial Michalek caly — Dzigkuje ci, Panie!!! Juz teraz wiem, ze mogg na
szczesliwy. Ciebie zawsze liczy¢. Ja zrozumialam Cig, Panie, po

. chwili. Michalek od razu wiedzial, ze to Ty przyszedles,
Mukopolisacharydoza - rzadka choroba genetycz-

na zwigzana z nieprawidtowym metabolizmmem, po-
legajaca na gromadzeniu sie mukopolisacharydéw

by go uratowa¢, uzywajac moich rak.
Boze, spraw, bym byla ufna Tobie jak dziecko.

w komérkach catego organizmu, co doprowadza Bogena Maksylewicz
do uszkodzenia narzadoéw ciata (zaburzenia kostne, -

gtuchota, zmetnienie rogéwki, objawy neurologicz- Michalek Maksylewicz (lat 7) byt pod nasza opie-
ne). Choroba nie jest uleczalna. ka 66 dni, odszed! do wiecznosci 2 listopada 2005 r.

Stowo kapelana hospicyjnego
kapelana hospicyjneg
Powolanie kaplariskie, ale takze kazde / ' . B wyzwanie do poglebienia swojego
inne to wielka tajemnica. Nikt nie wie, powolania, bo tak odbieram zaofero-
dlaczego akurat na tych ludzi Bég wska- wang mi propozycje bycia kapelanem
zuje i wybiera do konkretnego zadania. | Wroclawskiego Hospicjum dla Dzie-
Z tej perspektywy patrzg tez na swoje zy-
cie od 2002 r., kiedy to ja, ks. Grzegorz

Tabaka, zostalem wy$wigcony na kaplana

ci. To nowe i bardzo odpowiedzialne
zadanie, ktére nie bez obaw podejmu-
je, wierzac jednak, ze sprostam stawia-
i skierowany do pracy duszpasterskie;j. nym wymaganiom, a i sam wiele si¢
Bedac na réznych parafiach robilem przy tym nauczg. Jestem gotowy do
to, co nalezy do codziennych obowiaz- pomocy duszpasterskiej dla wszyst-
kéw wikariusza, choé coraz to dochodzi- kich chetnych pacjentéw, rodzin i in-

ly nowe: praca z ministrantami, mlodzie-

nych potrzebujacych. Mozna kontak-

7a, harcerzami i szeregiem innych grup. towa¢ si¢ ze mng pod numerem tel.
Obecnie pracuje w parafii p.w. $w. Wawrzynica przy ul. 609 235 148, a takze droga elektroniczna: tagrze@wp.pl.

Bujwida we Wroclawiu. Tu réwniez spotkalo mnie nowe ks. Grzegorz Tabaka
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Jeden procent, czyli dobroczynnosé,
ktora nic nie kosztuje

Mechanizm przekazywania 1 procenta od podatku
dochodowego jest prosty i nie powinien sprawia¢ trud-
nosci zadnemu z podatnikéw. Warto zapoznad sie z regu-
fami przekazywania 1 procenta dla organizacji pozytku
publicznego, by przy wypelnianiu tegorocznego formu-
larza PIT nie mie¢ zadnych watpliwosci, czy przekazy-
wana przez nas kwota zasili konto wybranej organizacji.

Juz od czterech lat polscy podatnicy majg mozliwosé
przekazywania 1 procenta od naleznego podatku docho-
dowego dla organizacji pozytku publicznego (OPP), ktére
uzyskaly takiz status i znalazly si¢ na ministerialnej licie.
Od zeszlego roku procedura ta jest uproszczona i nie wy-
maga od podatnika szczegélnego wysitku — w skladanym
zeznaniu musimy podaé tylko nazwe organizacji, ktdrej
chcemy przekaza¢ 1 procent podatku, jej numer KRS
i wpisa¢ przekazywana kwote, nie wigksza niz 1 procent

naleznego podatku.

Kto moze przekazad 1 procent?

W 2009 roku 1 procent podatku dochodowego dla
organizacji pozytku publicznego moga przekazywaé naste-
pujace osoby: podatnicy podatku dochodowego od oséb
fizycznych, podatnicy opodatkowani ryczaltem od przy-
chodéw ewidencjonowanych, podatnicy podatku liniowe-
go 19-procentowego oraz podatnicy uzyskujacy dochéd
z odplatnego zbycia papieréw wartosciowych, czyli gra-
jacy na gieldzie. Nie moze przekazaé 1 procenta od nalez-
nego  podatku
podatnik,  ktéry
wnioskuje o do- =
konanie rocznego i
rozliczenia podat- |
ku przez praco- :
dawce, bowiem
zaklady pracy czy
organy  rentowe

nie majg mozli-

-3

wosci przekazania r Samochéd akupionyp
_z pieniedzy uzys
~odpisu 1% z podatku

dla ="

OPP. Aby w takiej sytuacji przekazaé 1 procent naleznego po-

za  pracownika

1 procenta

datku na cele charytatywne, nalezy zrezygnowa¢ z wniosku
o dokonanie rocznego obliczenia podatku przez zaklad pra-

cy i samodzielnie zlozy¢ zeznanie roczne w urzedzie skar-

bowym. Podobnie emeryci i renciéci, otrzymujacy roczne
zeznanie z ZUS i tym samym nie majacy obowiazku skia-
dania dodatkowych rozliczeri rocznych, jesli cheg przekazaé
1 proc. podatku OPP, powinni zlozy¢ w urzedzie skarbo-
wym odpowiednio wypetniony PIT-37.

Jak 1 procent trafia do wybranej fundagji?

Decydujac si¢ na przekazanie 1 procenta, nalezy pa-
mictaé, ze nie mozna dzieli¢ przekazywanej kwoty na
rézne organizacje, ale trzeba wybra¢ tylko jedna z nich.
Pieniadze z 1 procenta beda przekazywane tylko od zeznan
zlozonych w terminie, czyli do 30 kwietnia 2009 roku
(uwaga, dla zryczaltowanego podatku od dochodéw ten
czas jest krétszy: PIT-28 sktadamy do 31 stycznia 2009
roku). Urzedy skarbowe maja 3 miesigce na przekazanie
wskazanych kwot, jednak w praktyce moze to trwa¢ du-
zej. Wezesniejsze ztozenie zeznania podatkowego raczej nie
przyspieszy przekazania 1 procenta na rzecz wybranej or-
ganizacji. Wskazana przez nas organizacja otrzyma kwoteg
pomniejszona o koszty przelewu.

Nowe, uproszczone przepisy dotyczace przekazywa-
nia 1 procenta podatku dochodowego obowiazuja od
1 stycznia 2007 roku, wezesniej podatnik sam przelewal
okreslong kwote na rzecz wybranej organizacji, a urzad
skarbowy zwracal mu za to pieniadze. Nowy sposéb prze-
kazywania 1 procenta jest o wiele bardziej wygodny i nie
wymaga od nas wiele wysitku. Co najwazniejsze — jest to
dobroczynno$¢, ktéra nic nas nie
kosztuje, bowiem  przekazujemy
T pieniadze, ktére i tak musimy za-
placi¢ fiskusowi. Swiadome korzy-
4 stanie z mechanizmu przekazywania
- 1 procenta organizacjom pozytku
publicznego $wiadczy o naszej spo-
Yecznej dojrzatosci i o ksztaltowaniu
si¢  spoleczeristwa obywatelskiego
w Polsce. Dzigki spotecznym kam-
. paniom reklamowym z roku na rok
coraz wigcej 0s6b wspiera w ten spo-
' s6b organizacje poiytku publiczne-
go. W roku 2007 az 5,1 mln podatnikéw ztozylo wniosek
o przekazanie 1 procenta OPP na laczng kwotg 271 mln
dotych (rok wezesniej bylo ich 1,6 mln, a przekazana kwo-

ta wyniosta 105,5 mln z}).
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1 procent krok po kroku

1. Wybieramy organizacj¢ pozytku publicznego (OPP),
ktérej chcemy przekaza¢ nasz 1 procent.

2. W odpowiednim formularzu PIT: PIT-28, PIT-36,
PIT-36L, PIT-37 lub PIT-38 nalezy znalez¢ i wypelni¢ do-
ktadnie okreslong rubryke, ktéra znajduje si¢ pod koniec
kazdego z wymienionych formularzy i jest zatytulowana
»Wniosek o przekazanie 1 % podatku naleznego na rzecz
organizacji pozytku publicznego (OPP)”. W rubryce tej
nalezy wpisaé:

a) nazwe organizacji pozytku publicznego (OPP), kté-
rej chcemy przekazac 1 procent naszego podatku dochodo-
wego wraz z jej adresem

b) numer wpisu wybranej przez nas organizacji do Kra-
jowego Rejestru Sadowego (KRS) (uwaga! nalezy doktad-
nie przepisywa¢ numer KRS)

c) wysoko$¢ przekazywanej kwoty zaokraglonej do pel-
nych dziesigtek groszy w dét — nie moze ona przekraczaé
wartosci 1 procenta naleznego podatku (minimalna kwota
to 10 groszy). Np. jesli podatek nalezny wynikajacy z ze-
znania wyniést 6701,00 z4, mozemy wskazaé kwote 67,01
zt, a w zaokragleniu - 67 zt. Wyliczona przez nas kwota,

pomniejszona o oplate manipulacyjna za przelew, zostanie
przekazana na konto wybranej organizacji.

3. Ponadto, jedli 1 procent od podatku chcemy przeka-
za¢ konkretnemu dziecku — podopiecznemu danej organi-
zacji lub na konkretny cel - nalezy w rubryce zatytulowa-
nej ,Informacje uzupelniajace” wpisa¢ np. ,,1 procent dla
OPP — na leczenie dziecka ...”, podajac imi¢ i nazwisko
podopiecznego lub wskazujac cel. Uwaga! Przekazanie pie-
nigdzy na leczenie konkretnego dziecka jest mozliwe tylko
wtedy, jesli ma ono zalozone subkonto w fundacji, ktéra
ma status organizacji pozytku publicznego.

4. Jedli zyczymy sobie, by nasze dane, tzn. imi¢, nazwisko
i adres oraz wysoko$¢ przekazanej kwoty byly znane orga-
nizacji pozytku publicznego, w rubryce ,Informacje uzu-
pelniajace” musimy dodatkowo zakresli¢ krzyzykiem odpo-
wiedni kwadrat opatrzony adnotacja ,, Wyrazam zgod¢”.

Pelna liste organizacji pozytku publicznego znajdziemy
w Internecie. Najlepiej postuzy¢ si¢ wyszukiwarka Mini-
sterstwa Sprawiedliwosci: http://opp.ms.gov.pl.

Wigcej informacji na temat 1 procenta znajdziemy na
stronie Departamentu Pozytku Publicznego Ministerstwa
Pracy i Polityki Spotecznej: http://pozytek.gov.pl.

Monika Sptawska-Murmyto

Reklame traktujesz obojetnie.

A hospicjum?

dla Fundacji
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci”

%

FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Numer KRS:
0000287982

Szczegoty na www.hospicjum.wroc.pl
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FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Fundacja ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
z siedzibg we Wroctawiu, przy ul. Karmel-
kowej 66, 52-319 we Wroctawiu, w terminie
01.12.2007- 31.12.2008 przeprowadzita zbidrke
publiczna na terenie Wroctawia, podczas ktorej
zebrano $rodki pieniezne w kwocie 14 251,30 zt.
Pozwolenia na zbidrke publiczng (nr WSO-
l.5022/21/07) udzielit Prezydent Wroctawia.

Promyki nadziei

Pismo Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

Redakcja: Bozena Rojek (kontakt: bozena.rojek@op.pl)
Elzbieta Rulinska

Rehabilitanci:

Agata Pustuta

Marek Tomczyk

Ewa Rudzka

Agnieszka Wereszczynska
Adrianna Solinska

Jolanta Baran

Elzbieta Marcinek

Anna Zimowicz

Beata Nowak

Tomasz Dutczyk
Magdalena Pazdzierska
Ryszard Godziejewicz
Barbara Chryc

Marcin Pieczynski
Matgorzata Sikora (logopeda)






