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" ,Miatam wrazenie, ze lekarze opowiadajq nam jakqs pr_z&ra:':ajch historie obcych mi
ludzi, nie mojej Emilki. Trzy miesiqce zycia, tﬂ.'ﬁ‘l'::!_!'i]fit_lfﬂ Jjak wyrok” - tak opowiada o swoich
przezyciach Anna Batazy. Wkrdtce po urodzeniu u jej céreczki’Emilki stwierdzono zespot Patau.
Historie zmagan o Zycie tej obecnie dwudziestojednemiesiecznej kruszynki, opowiedziang
: takze przez jej tate, Radomira htﬂ-ﬁ%g‘pmmtaé na stronach 4-6.

o




l

Choruje ktos wérod was?

Niech sprowadzi kaptanow Kosciota,
by sie modlili nad nim

i namascili go olejem w imig Pana

Jk 5, 14

Stawiam Wam, Drodzy Czytelnicy, nastepujace pytania-
wyzwania: Jak to jest, Ze wiekszosc naszych chorych
i umierajacych odchodzi z tego Swiata na sad Bozy bez postugi
sakramentalnej, cho¢ nie tego po wierzacych ludziach nalezatoby
sie spodziewac! Jak sie to stato, Zze wezwania ksiedza do
umierajacych mozna policzy¢ na palcach? Dlaczego kapelan
w szpitalu postrzegany jest jako .aniol smierci”? Stawiam te
pytania nam wszystkim, bo raczej nikogo nie minie zadanie
towarzyszenia osobom chorym i umierajacym, a w dodatku ten
netap prawdy" dotknie bezposrednio kazdego czlowieka!

Byto to w pierwszym roku mojej pracy kaplanskiej
w roli pmhuﬂcza Parafia liczyta okolo tysigca wiernych.
Jakiez wigc zdziwienie wg.w:{art we mnie fakt, iz na 1. pigtek
miesiaca nie zgloszono ani jednego chorego, by go odwiedzic,
niosac mu Jezusa w Komunii Swietej! Czyzby te akurat wies
omijaty wszelkie choroby? Podzielitem sie z parafianami ta
watpliwoscia, ale dopiero podczas odwiedzin duszpasterskich
w grudniu i styczniu odnalaztem ponad dwadziescia osob, ktorym
proponowatem comiesieczne spotkania w ich mieszkaniach
w wymiarze sakramentalnym. Niestety, takze i wtedy nie wszyscy
chorzy, osoby niepetnosprawne i parafianie w podesztym wieku
wypowiedzieli swoje ,tak™ dla Pana Jezusa, by swoj krzyz niesc
Z Nim...

Wsrod tych, ktorzy odmowili, byt pewien starszy juz czlowiek,
ktory od wielu lat spedzat swe dni na inwalidzkim woézku, nie
opuszczajac nigdy mieszkania. ,,Ja jeszcze wyzdrowieje, ja jeszcze
sam przyjde do koscittka” - mowit mi przy kazdym spotkaniu.

Nie przyszedi, ani nie przyjechat. Pewnego wieczoru
w kancelarii pojawit sie jego syn, proszac o katolicki pogrzeb dla
ojca.

- Dlaczego nie wezwal pan kaptana przed smiercig taty?
- spytatem nie bez zalu i zdziwienia.

- Prosze ksipdza proboszcza - odpowiedzial mezczyzna - nikt
Z nas sig nie spodziewal, e tato tak szybko umrze! Tak dobrze
sie czut!

- lle miat lat? - spytalem na wszelki wypadek, chod
w kartotece rok urodzenia wpisany byl wy-jatkowo wyraznie.

- 86 - odpowiedzial syn zmartego.

No tak, pomyslatem: rzeczywiscie trudno sie bylo spodziewad
w tym wieku tak nagte; smierci. Wszak WSZYSCY W dniu urodzin
Zyczymy sobie stu lat; jemu zatem pozostato jeszcze 14!

A czy w szpitalach wyglada lepiej docieranie Jezusa
do cierpigcych? Jako kapelan obstugiwatem jeden z mniejszych
wtedy szpitali wroctawskich, liczacy 150 lozek. Moj rekord
rozdanych Komunii Swietych (a chodzilismy do tego szpitala
cztery razy w tygodniu i, oczywiscie, na kazde wezwanie chorych)
wynosit 35. A reszta? Czy ci odmawiajacy przyjecia sakramentow
swietych byli ludzmi nie-wierzacymi? Alez skadze znowul

Oto ich odpowiedzi w jednej z sal meskich na propozycje
slmrzystanm z Komunii Swietej, spowiedzi czy sakramentu
chorych:

- Mnie dopieroc co przyjeli tutaj, ja sie jeszcze nie orientuje;

'ﬁ—. moze kiedys. ..

_‘. - Wtasnie dostatem zastrzyk i siedzenie mnie boli...
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- A ja sie nie mam z czego spowiadac 1 25 lat nie bytem

u spowiedzi...
- Miech sie ksiadz odsunie, bo mi ksigdz zastania telewizor,

a akurat leca ,Wiadomoici”, a ja musze byc ,na biezaco”.

Jaky szanse ma w takiej sytuacji kapelan? Inicjatywa

zmierzajaca do przygotowania na spotkanie z Chrystusem, musi
sie zatem wykazac otoczenie chorego. Tymczasem rodzina w tym
czasie (jesli w ogole jest i o swoim chorujacym krewniaku pamigta)
zafatwia (?) sprawy z lekarzami, ukrywa prawde, przynosi banany
i wmawia choremu: ,,Mie martw sie, wszystko bedzie dobrze!”. Gdy
za$ dochodzi do rozmowy na temat ewentualnego sprowadzenia
choremu ksiedza, wpada w panike, bo ,chory mdglby sie
wystraszyc, Zze umrze, gdy zobaczy ksiedzal”. Ba, zdarzyto mi sie
ustyszec nawet taka propozycje:

- Niech ksigdz przyjdzie do szpitala ubrany tylko ,na cywila”,

Pana Jezusa wloZy do kieszeni, a meZa tak jakos zagada, by sie

w ogole nie zorientowat, o co chodzi | w pewnym momencie niech
mu ksigdz wiozy ten optatek do buzi...

0, my rzymscy katolicy! SkadZze u nas ten strach, zwlekanie
i wdelikatnosc™ (1) wobec chorych i umierajacych ludzi? Powiedzmy
otwarcie: jest to kwestia obecnoici Zywej wiary - i to zaréwno po
stronie chorych, jak i po stronie jego otoczenial

Rozwaimy nasza chrzeicijafiska postawe | nasze zadania
wobec ludzi chorych 1 umierajacych w kilku punktach:

1. Chorego (umierajacego) czlowieka nie mozna potraktowac
tak samo, jak kogos w petni sit i trzefwosci jego myslenia.
Strach, bol, samotnoic czy wreszcie otepiajace dziatanie lekow
moga sprawic, Ze nie jest on po prostu w stanie podejmowac
swobodnych i samodzielnych decyzji. Ma zatem prawo oczekiwac

wsparcia i podpowiedzi ze strony swych najblizszych, majacych
jasne rozeznanie sytuacji.

2, Choremu nalezy sie prawda podana w odpowiedni sposdb
i w odpowiednim czasie - takZe po to, by zdazyl podjac dzialania
najistotniejsze dla swego Zycia wiecznego i doczesnego.
»MNie miej blizniego swego za glupiegol” - oto swoiste XI
przykazanie, ktore warto tutaj wszystkim przypomnieé (takze
wobec chorych i umierajacych dziecil). Przeciez ukrywanie
faktycznego stanu zdrowia przed chorym na diuzsza mete nie jest
mozliwe! Anawet gdyby taka informacja miata u niego rzeczywiscie
wywolac wstrzas, to czymie to jest dla ludzi wierzacych wobec
perspektywy czekajacej nas wszystkich: Wiecznosci i Sadu? Coz
bowiem za korzyic odniesie cziowiek, chocby caly swiat zyskat,
a na swej duszy szkode ponidst?

3. Ma otoczeniu chorego spoczywa odpowiedzialnosc za jego
przygotowanie na Smierc i troska o rozwdj Zycia duchowego
podczas choroby. Mie jest w stanie zrobi¢ tego ani personel
medyczny, ani nawet ksigdz kapelan czy duszpasterze miejscowi.
To wiasnie najblizsi majg w swych rekach swoisty klucz do duszy
cztowieka cierpiacego: znajda wtasciwy sposob dotarcia do jego
wnetrza i odpowiednio przygotuja go na spotkanie z Panem.

4. Kiedy wzywac kaptana do chorego?

Nie wzywa si¢ ksiedza do zmartego jur cztowieka, gdyi
sakramentu chorych udziela sie tylko Zywym. Powodem wzywania
ksiedza jest:

«  7awsze - Zyczenie chorego;

«  niebezpieczenstwo smierci
pogorszenie sig stanu zdrowia);

«  perspektywa powainej operacji.

Matomiast czymé oczywistym i zwyczajnym powinny byc
regularne odwiedziny przez kaptandw osob przebywajacych

(agonia,

N W szpitalach, ludzi przewlekle chorych w domach czy |
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Wokét tajemnicy cierpienia (5)

zakta&ach opieki, niepetnosprawnych i os6b starszych, gdy przez
diuZszy czas nie moga korzystac z Zycia religijnego w parafii
{chocby nawet tylko okresowo, np. w zimie)

5. Co powinien wiedziec ksigdz przed przyjiciem do chorego?
Zgtaszajac potrzebe odwiedzin chorego cztowieka z sakramentami
swietymi, nale?y przekazac kaplanowi nastepujace informacje:

. jaki jest stan jego zdrowia (psychiczny, fizyczny);

»  czy bedzie on mégl przyiad Komunie Swieta;

. czy chory jest przytomny;

. podac dokiadny adres i dane personalne.

Waine jest dla postugi kaptana, czy sam zainteresowany
prosit o wezwanie kaptana i udzielenie sakramentow swietych.
Najblizsi mogg tez krotko poinformowad o sylwetce religijnej
odwiedzanego.

6. Jak nalezy przygotowac pokdj chorego na udzielenie mu
sakramentow $w.? Jeili warunki na to pozwalaja, powinien byé
przygotowany stot, na nim ptonace swiece, krzyz, woda éwiecona,
kropidetko.

Gdy ma by¢ udzielany sakrament chorych, powinna byé
takze polozona na tym stole wata (ewentualnie kawaleczek
chleba czy troche soli). Stuza one ksiedzu do wytarcia palcow po
namaszczeniu olejem chorych. Po wyjéciu ksiedza, z szacunku dla
rzeczy poswieconych, naleZatoby te wate (chleb czy s6l) spalic.
Dobrze jest przygotowac takie szklanke z woda (ewentualnie
dodatkowo tyike) z myéla o chorym, ktdremu tatwiej bytoby
spozyt Hostie.

Warto tez chorym 1 ich opiekunom przypomniec,
Ze obowigzuje, ich post eucharystyczny tylko pietnastominutowy
{w razie niebezpieczefstwa Smierci post nie obowigzuje),
a przyjmowanie lekdw czy picie wody takiego postu nie tamia.

Gdy chory ma staby stuch, nalezy zapewnic warunki dla jego
swobodnej spowiedzi dwietej.

7. Na co chciatby liczy¢ ksiadz, idacy do chorego?
W razie potrzeby i moZliwoici - na podwiezienie samochodem

do miejsca, w ktorym znajduje sie chory cztowiek. W nocy
niezbedne dla bezpleczefstwa wydaje sie towarzyszenie
ksiedzu w drodze do chorego (w modlitewnym milczeniu)
i odprowadzenie kaptana na plebanie - jeili to tylko jest
moazliwe. Pieknym gestem i znakiem wiary jest oczekiwanie ze
dwieca przy drzwiach domu (mieszkania) na przybycie ksiedza
z Panem Jezusem. Otoczenie chorego (umierajacego) powinno
czynnie brac udzial w sprawowaniu sakramentow éw. (z pokoju
wychodzi sie jedynie na czas spowiedzi fw.).

8. Jak nalezy sie zachowad widzac kaptana niosacego
Majéwietszy Sakrament? W miare moZliwosci ukleknad
(przystanad, skloni¢ glowe; mezczyini - zdjaé nakrycie glowy).
Podjad modlitwe w intencji chorego, do ktérego ksiadz podaza
{podobnie chrzeicijanin winien sie modlié styszac sygnat karetki
pogotowia). Zachowad modlitewne skupienie.

ks. Aleksander Radecki
kapelan hospicjéw archidiecezji wrocfawskiej

e-mail: aradecki@pwt.wroc.pl

Dziekujemy serdecznie Joannie Krzyszton za bezptatne
opracowanie graficzne, sklad i przygotowanie do druku tego
numeru Promykow Nadziei.
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Kacik poez
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Roza
Mojej Kochanej Oliwce - pani Ania.

Zdaje sig - wezoraj - zaledwie, byto,
Klon sypat liscie, storice swiecifo...
Zbieratam listki ztote, Kochana:)
Bukiet jesienny na Twe kolana...
Pazdziernik zegnat Cie tak zfociscie,
Jesienny dywan tkat z barwnych lisci...

Ja wybieratam klonowe, duze,

By wyczarowac dla Ciebie roze...

Kolory storica, te herbaciane,

Chciatam Ci wstawic, jak kwiaty, w dzbanek...
Usmiech rozjasniat Twq smutnq buzie,

Gdy z lisci - ptatkéw splatatam réze...

A dzis, Oliwko, Twe Pierwsze Swieto,
Znow jestem z Tobq i chce pamigetac...
Liscie szeleszczq mi pod stopami,

Jak wtedy, kiedy bytas tu z nami...
Klon ustat dywan przy Twoim grobie,
W tym roku nowq roze Ci zrobie...

Migkkie listeczki z drzewa spadajq,

Przy Twej mogitce sie uktadajq...
Cmentarne drzewo kobierzec sciele,

Mam w czym wybierac, ptatkow tak wiele...
Widzisz, pamietam, jak sie jq skiada,
Wcale nie musisz mi podpowiadac...

I przez tzy widze Usmiech Twej Buzi,
Kiedy czaruje Ci nowq roze...
Anna Juryta
31 pazdziernika 2010 r.
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Historie sercem pisane

~ podczas badania USG wykryto niezidentyfikowany twor |
W jamie brzusznej.

AL

il wierzylam w ani jedno stowo. Czutam sie, jakbym byta

' myla. Przeciez bym cos czuta. Wysziam po 3 dniach
i od razu pojechalismy do Emci, wowczas jeszcze
bezimiennej. Nie moglismy sie zdecydowac,

; na oddziale

| wobecnejsytuacjimusimywymyslicinne-silniejsze, zeby
i dodawato jej hartu ducha. Okazatosie, ze tonajsilniejsze
- 1 najdzielniejsze z dzieci, jakie znam.

Cierpliwie czekatam, a2 mi pokaza moja céreczke. Batam sie, ale jak juz ja mogtam przytuli¢, caty strach odszedt.

23 grudnia 2008 rok. MNasza ginekolog zawsze jest
usmiechnieta. Pierwszy raz w Zyciu ujrzalam niepokoj
w jej oczach w 22. tygodniu ciazy podczas rutynowego
badania USG. ,Pani Aniu, dziecko ma rozszczep wargi i pod-
niebienia, prawdopodobnie catkowity” - powiedziata, a nasz
swiat sie zawalil. Byly to najgorsze swieta Bozego Marodzenia
w moim Zyciu. I perspektywy czasu mysle sobie, jak bardzo
]estesmy nieswiadomi tego, conas otacza. Ile cierpienia, boluistra-
chu czai sie wokol nas,
a my tego nie widzimy.

nie mamy pojecia..
Szczegotowe badania
echa serca i kolejne
USG wykluczyty inne
wady. Uspokoilismy sie.
Dalismy sie przekonac,
Ze wada rozszczepu
jest wada niegrozn-
na, wymagajaca je- Wy
dynie cierpliwosci
przy kolejnych ope- §
racjach  korekcyjnych.

Na 6 kwietnia 2009 roku [
miatam wyznaczona date
porodu - jak to smiesznie brzmi, ale przy porodach poprzez planowane
cesarskie ciecie nie ma niespodzianki daty urodzin.
Caty zespol lekarzy i pielegniarek byt niezwykle skupiony i powazny.
Nie jak przy pierwszej naszej corece, kiedy wszyscy Zartowali,
a lekarz anestezjolog opowiadal wrazenia z koncertu. Cierpliwie
czekatam, az mi pokaza moja coreczke. Batam sie, ale jak juz ja
moglam przytulic, caty strach odszedt. Pomyslatam, ze nie jest tak
zle. Emilka dostata 9 punktow w skali Apgar. Moj maz przychodzit
i co chwile informowat mnie o kolejnych wadach,
jakie stwierdzono u Emilki. Dodatkowe palce dtoni
i stop, ubytek skory glowy, na koniec okazato sie, ze

Po dobie Emilka byta juz we Wroctawiu,
chirurgii dzieciecej. Ja zostalam
w Jeleniej Gorze, a moj maz kursowal ze szpitala
do szpitala, przywozac coraz gorsze informacje. Nie

zahipnotyzowana. Bytam przekonana, e wszyscy sie

mimo
ze imie wybraliSmy juz duzo wczesniej. Mawilam, ze

= -

Jeden z lekarzy, profesor, powiedzial, ze nie moga jej
operowac. Maja podejrzenie powainej choroby genetycznej,
ktora wyklutcza wszelkie zabiegi. Na wyniki czekaliSmy
3 tygodnie. W tym czasie nasza Emcia nauczyla sig jesc

© z butelki, czesto zdarzaty sie Jej bezdechy, ale zawsze udawato

. sie ja przywrocic prostymi czynnosciami. Skora na gtowce zaczela
. zarastac sama. Twor w jamie brzusznej okazal sie macica,

a paluszki u raczek zlikwidowane zostaly przy uzyciu jedynie Zytki
chirurgicznej. Badania niestety potwierdzity podejrzenia lekarzy

(v

- zespot Patau. Swiat sie zawalil, lekarze nam ttumaczyli, jak
wygladaja statystyki i caty proces choroby. Dalej nie wierzylam
w ani jedno stowo. Mialam wrazenie, ze lekarze opowiadaja nam
jakas przerazliwg historie obcych mi ludzi, nie mojej Emilki.
Trzy miesigce Zycia - to brzmiato jak wyrok. Postanowilismy
mimo wszystko zabrac nasza kruszynke do domu. W przeddzien
wypisu Emilka zatrzymata sie dwukrotnie na diuzej niz zazwyczaj.
Poczutam przerazenie. Co bedzie, jesli to prawda? Jak wyttumaczyc
naszej starszej, wowczas trzyletniej Zuzi, Ze jej siostra
umiera? Jak ochroni¢ rodzine przed smiercia dziecka
w domu?

Postanowilismy przeczekac okres organizacji naszego
nowego zZycia w jeleniogorskim szpitalu. Uparcie
sciaggatam pokarm. Wydawato mi sig, ze tylko to moge
jej dac. Nie istnieja Zadne leki. Jak to moiliwe, ze
w dobie dzisiejszej cywilizacji tak wiele chorob pozostaje
smiertelnych? Przy chorobach genetycznych caty pech
polega na tym, e nie da sig wymienic kazdej komorki
w organizmie. Przed przejazdem do szpitala pan
doktor zaproponowatl nam pomoc w postaci hospicjum.
v W pierwszej chwili bytam zbulwersowana. Nie oddam
* 4 jej. Po krotkiej rozmowie spotulniatam. Ujrzatam swiatetko
nadziei. Juz po pierwszym spotkaniu MEdzieLiimy,
ze 53 to ludzie, ktorzy pomoga nam przez to przejsc.
“T Poczatkowo liczylismy tylko na pomoc w postaci sprzetu,
a okazato sig, ze dostalismy caty pakiet zyczliwosci, otwartosci,
a przede wszystkim jasng rozmowe na temat opieki paliatywnej,
na ktorg sie zgodzilismy.

Pierwsze pottora miesiaca z iycia Emilki bylo koszmarem.
Ma zmiang z mezem jezdzilismy do szpitala. W czasie drogi
zaplakana modlitam sie, zeby tylko zdazyc. Przed drzwiami na
oddziat truchlatam, kiedy nie styszatam jej ptaczu. To byly najgorsze
tygodnie mojego #ycia, a przeciez wiem, Ze to, co zapisane
w nasze_l przyszlosci, bedzie bolesniejsze. Niewyobrazalny jest
ten bol, lek przed utrata
dziecka, a potem pewnie
pustka, kiedy to sie
stanie. Staram sie o tym
nie myslec - nie zawsze
sie udaje.

31 maja bylismy
juz wszyscy razem -
w domu.Minety bezdechy.
Emilka miestety strasznie
ptakata dzien i noc, krzyk
byt przerazajacy. Zuzia
uciekata. Dorosli nie mogli
tego zniesc, a co dopiero
mata dziewczynka.
Przy wyjsciu ze szpitala
ustyszelismy, e ze
wzgledu na wade kregostupa mozliwe, Ze ptacz wywodzi sie
z bolu. Mielismy wiec podawac tyle srodkow usmierzajacych bol,
ile bedzie trzeba. Szybko sie zorientowatam, Zze nie pomagaja.
Mositam wiec Emilke, przytulatam i z czasem coraz mniej ptakata.
Systematycznie przybierata na wadze. Zblizata sie magiczna
granica trzech miesiecy. Postanowilismy wiec, Ze spedzimy ten
czas nad morzem. Miaty to byc nasze pierwsze i ostatnie wakacje
spedzone cata czworka. Ale tak nie bylo...

W tym miesiagcu Emilka konczy 21

miesigcy. HNad "



Historie sercem pisane

uémiechem. Przeszta juz kilka wizyt
w szpitalu, w tym operacje rozszczepu
wargi i podniebienia, Jednoetapowo
zamknieto prawie caly ubytek.
Czeka nas Jeszcze kilka zabiegow
korygujacych. Wszystko znosi. Dzisiaj :
juz wiem, #e wybralimy najlepsze
imie dla naszego dzielnego dziecka.
Jest delikatna jak kwiat, ale nie jest
roilinka, jaka byé miata. Widzi, styszy,
obserwuje, wiele sytuacfi kojarzy.
Cieszy sie, kiedy tylko na horyzoncle
pojawia sie jej starsza siostra,
a kiedy podchodzi do niej nasz pies,
z zamiaremn polizania jej, wtula sie
w jego siersé. Wiem, ze kiedys ustysze
stowa: mama, tata, Zuza i wiele innych.,

A jesli nawet nie, to i tak wiem, Ze nas wszystklm rnzpnznaje
i kocha. Matymi kroczkami, ale ciggle do przodu - taka jest nasza
Emi. Kiedy tak plakata jako noworodek, myslatam, Ze jej sita bedzie
jei przeklenstwem, teraz wiem, e tak nie jest. A statystyki ... No
coz, przypominajg nam tylko o tym, jak bardzo wyjatkowa jest Emi
- pewnie jak kazde dziecko dla swojego rodzica.

Choroba Emilki uzmystowila mi réwniez, jak niewiele osbb,
ktore znam, potrafi stawic nasze sytuacii czola. Dziwnie sie z tym
czuje. Rozpiera mnie czesto ztos¢ na osoby mi bliskie, ktore tak
mato spedzajg z nami czasu i troche mi zal. Nie Emilki, ale tych,
ktorzy z wiasnego wyboru nie cheg, a moze tylko wimawiaja sobie,
7e nie potrafia, poznad tej malej istotki i cieszy¢ sie tak, jak my sie
cieszymy kazdym jej usmiechem.

Anna Batazy
Mama Emilki

Usmiech Emilki

Stalo sie, jest krzyk! Jakis czas pozniej wychodzi zespot
lekarzy i pielegniarek, tym razem juz nikt nie patrzy
mi w oczy poza lekarka prowadzaca porod, ktora mowi,
ze troche sie sprawa skomplikowala, bo Emilka jest
dzieckiem z wielowadziem. Co to, do cholery, znaczy?!

Wieczor, zmogla mnie grypa Zoladkowa. Zwlekam sie z tozka,
wychodze z sypialni i ide do kuchni. Ania cod pisze, a jej tzy
kapig na klawiature, zaczelo sig... Czas zmierzyc sig z artykutem
o naszym dziecku, umierajacym dziecku... Bronilem sie przed
tym, zostawiajac emocje, wyniki badan i caly ten cholernie
niesprawiedliwy Swiat za grubymi drzwiami. Uchylam je czasami
tylko na chwile, trafiajac do szpitala, patrzac, jak w szpitalach
gasna kolejne aniolki, obserwujac przed domem samochod

z.hmpirdm Przecie to moj dom! Jedli mam pisa¢ o uczuciach,

ﬂspnmmm wﬂwﬂmnﬂaﬁw, to albo szczerze, albo
ngule*m':‘ ba tlumi instynkt samozachowawczy, dobrze,

mmﬁmﬂpum& m.m ze to nie jest ostatni

artykut i kiedys przyjdzie mi sie zmierzyc z tym drugim, zaczynam
wierzyc, ze moze jest jednak szansa, 7e bedzie to za dwadziescia,
trzydziesci lat.

Zaczelo sie 6 kwietnia 2009. Nie, zaczelo sie wczesniej, kiedy
pierwszy raz dowiedzielismy sie, Ze Emcia bedzie miata rozszczep.
Wtedy nie byto jeszcze tak zle, znamy pare bardzo sympatycznych
osob z rozszczepem (a tylko rozszczep mial byc problemem).
Wyzwaniem bylo jezdZenie do specjalistycznych szpitali w Polsce,
gdzie zajmowali sie tzw. ,patologia ciazy"” - wtedy strasznie to
dla mnie brzmiato, w zasadzie dalej tak brzmi. Najgorsze chyba
byto to, e wiekszos¢ matek czekajacych na wizyte stala sama,
czasami z papierosem i $ladami tzw. ,,patologicznego Srodowiska™.
Przeszlismy to wszystko chyba dosc dzielnie, czekajac coraz
bardziej na pordd i wziecie zycia za teb. Dzisiaj, jak mysle o tym
wszystkim, to clesze sie, Ze nie wiedzielismy (i lekarze tez), ile
niespodzianek ma jeszcze dla nas los.

Pordd miat by¢ standardowy, jui drugi przez cesarskie ciecie
w zwiazhku z wypadkiem, jaki Ania przeszta w dziecinstwie. Pierwszy
byt 14 lutego 2006 roku i zakonczyl sie sukcesem o imieniu Zuzia.
Jest to jakis komfort: lekarz informuje, o ktérej bedzie ciecie, wiec
jedzie sie na wyznaczong godzine pocatowac zone przed wjazdem
na sale, wszystko zgodnie z zaplanowanym rozkladem. Nastepnie
czekanie na pierwszy krzyk dziecka, donosny i silny, taki na 10
punktow w skali Apgar. Na sygnat prawdziwego cudu narodzin,
ktory rozedrze sie na caly korytarz z dumg obwieszczajac swoje
przybycie. Tym razem jednak byto jakos inaczej. Lekarze przyszli
w napieciu na sale z trudem zdobywajac sie na usmiech w moim
kierunku. Wiedzialem przeciez, ze nie bedzie to standardowy
pordd, Dzien wezesniej wszyscy znajomi pocieszali mnie
z niezachwiang pewnoscia w glosie, Ze na pewno sie wszystko
ulozy. Ten dzien wczesniej, to ostatni dzien ,tamtego” Zycia,
pelnego szczeicia, rozowych lalek i radosnych spacerdw
w niedzielne popotudnie.

Stalo sig, jest krzyk! Jakis czas poiniej wychodzi zespot
lekarzy i pielegniarek, tym razem juz nikt nie patrzy mi w oczy
poza lekarkg prowadzaca porod, ktdra mowi, Ze troche sie sprawa
ﬂm'rplik_nml;a, bo Emilka jest dzieckiem z wielowadziem. Co

, do cholery, znaczy?! Wyjezdza w wozku Emilka, taka jak na
uglqdama:h przez nas zdjeciach dzieci z obustronnym, miekkim

i twardym, utkmﬁtymidulmnwhjmjnldm TOZSZCZEPEI.
Nie widze nic poza rozszczepem, mmw Jut lekarki




wyrywa sie jeszcze pytanie: ,Pani doktor, ale czy Emilka bedzie
normalna?”. Nie pamietam juz, co odpowiedziala, ale bylo to cos
dajacego nadzieje.

Wyjezdza Ania, blada, zmeczona i bardzo spokojna, ten
spokdj w oczach zapamietam na cale Zycie. Traflamy na sale
poporodowa, a Emcia na oddziat dla niemowlakow. Ide zaraz
na miejsce... ale nie ma jej tam, gdzie byta Zuzia, pytaja mnie
o nazwisko i odsytaja do drzwi 30 metraw dalej, gdzie na drewiach
wisi juz znany mi napis ,patologia... niemowleca”. Wchodze do
srodka, pielegniarki patrza na mnie ze wspélczuciem, nagang
w oczach lub w ogdle odwracajg wzrok. Wzywa mnie pani ordynator
i razem podchodzimy do Emilki. Wkoto klebia sie kable, pikaja
urzadzenia sledzace watle
#ycie, a ja stucham kolejnych
informacji, ktore wgniataja
mnie w podioge: Emilka ma
po szeif paluszkow, bardzo
powazny rozszczep 1 tzw.
skalp na kosci ciemieniowej”.
Ten skalp, o czym wtedy
jeszcze nie  wiedzialem,
Zwiastowal  problemy, dla
mnie byt jednak prawdziwym
szokiem! Po  odstonieciu
bandaiy ukazala sie jakas
tkanka przypominajaca
niczym nieostoniety mozg.
Nie pamigtam, jak wrocitem
korytarzami do Zony, ktora
zwrocita na mnie swoje oczy,
wciaz z tym samym spokojem. Usiadlem na toiku, ttumaczac
przez tzy, co ustyszatem i zobaczytem. Dalej spokojna. Nagle
pielegniarka prosi, Zebym podszedt raz jeszcze ,na noworodki”.
Tam dowiaduje sie, e Emilka ma guza w brzuszku - gorzej juz
byé nie moke. Moze. Plelegniarka pyta mnie, czy cheielibySmy
ja ochrzci¢, nim karetka przetransportuja ja do Wroctawia.
Wracam raz jeszcze do Ani, w Jej oczach ciagle spokoj,
a ja klekam przy tozku i nie moge dobyc z sieble stowa...
Ttumacze jej najdelikatniej, jak potrafie, ze powinna wstac
i i5¢ ze mng do Emilki. Idziemy. Waine, Ze razem. Spotykamy
ste w trojke, mimo wszystko jest lZej, tli sie nadziefa.
Pielegniarka prosi, Zebyimy przynieili ciuszki na droge
i raz jeszcze pyta, czy chcemy ja ochrzcic, bo ona moze to zrobic.
Hie chcemy - chcemy walczyé, a Emilka nigdzie sie nie wybieral
Wracamy po ciuszki i znowu do Emci... Juz jej nie ma. Zabrali
ja do Wroclawia, nie czekajac nawet na jeszcze jeden pocatunek
matki, taki z tych na droge. Wychodze na dwdr, gdzies, gdzie nikt
mnie nie widzi, i placze, moze pot godziny, moze diuzej - juz nie
pamietam.

Kolejne dni to rozdarcie. Ania zblera jeszcze bardzo watte sity,
a ja codziennie jezdie do swojej cdreczki, pokonujac dystans 120
km z rozancem w reku. Zajeidiam do Kliniki, bieda a piszczy,
ale lekarze wydajq sig by¢ profesjonalistami. Za kaidym razem
nerwowo pokonuje schody na trzecie pietro, czekajac na usmiech
pielegniarki (tutaj wiece]j sig usmiechaty), ktory oznaczac bedzie,
#e Emcia jest.... Za kazdym razem ogladam teZ inne dzieci. To
straszne, ale pocieszam sie w duchu, widzac gorsze przypadki
od Emilki. Pamigtam dziewczynke przywieziong po wypadku,
w wieku moje] starsze] corki, ktora muskata paluszkami pluszaka,
czekajac spokojnie na przyjazd z pracy swojej mamy, ktora jeszcze
o niczym nie wiedziala. Pamigtam chlopca z autobusu ze scigtym
dachem, ktory obdarzal wszystkich usmiechem, chwalac sie, e

za pare dni wychodzi (spedzit w szpitalach juz dwa miesigce,
a mimo tego dalej wisiaty wokdt niego dziwne rurki, konczace sie
gdzies w jego brzuchu). Bytem po drugiej stronie lustral Widziatem
wczesniej smierc, ale patrzac w oczy tym dzieciom, nie mgtem
sie odnalezd. Dlaczego dzieci?l Co one zrobily?l To pytanie dreczy
mnie do dzisiaj - jaki cel ma Bog, kierujac tak losami dzieci?
Wierze, ze swiadectwo ich cierpienia ma site, by zmieniac ludzi
- jak ma jednak odmieni¢ umierajace dzieci? Jaka w stosunku do
nich jest intencja Boga? Moze kiedys to zrozumiem.

Po paru dniach, pieciu chyba, bo tez juz nie pamigtam,
pojechalismy razem z 2ona do Wroctawia. Korzystajac z goscinnosci
kuzynki, w zasadzie sprowadzilismy sie tam na miesiac albo
dwa - dziwne, ale mozg stara sie
wszystko skrupulatnie wykasowac.,
Zabralismy tez naszg starsza
coreczke, ktora tak naprawde
pozwolita nam tam przetrwac,
Luria reprezentowata nasz stary
swiat, niczego kompletnie nie
podejrzewajac. Od rana do obladu
byt wiec basen, wesote miasteczko,
a pozniej szpital i dzieci. Jedne
triumfalnie wyjezdzaty po
operacjach, a inne... O tych
staratem sig za wszelka ceng nie
myslec. Ordynator wezwat nas
w koncu do siebie i powiedziat, e
jest podejrzenie zespolu Patau.
Mie wiedzialem, co to za wada, ale
zakomunikowat nam, Ze jest Zle,
bardzo zle. Madzieja przygasala coraz bardziej, ale czekalismy
na wyniki badan genetycznych. Emilka caly czas podiaczona do
roznych urzadzen monitorujacych jej chwilowe bezdechy, nauczyla
sig przez ten czas jesc z butelki, wprowadzajac w ostupienie
wszystkie plelegniarki. Zabawne. Jedna z nich, ktoregoé dnia, po
prostu nie wiedzac, 7e Emilka z rozszczepem i zespolem Patau nie
ma prawa jesc z butelki, wsadzita jej do buzi smoczek i... udalo
siel Ludzie dokonujq czasami rzeczy niemoZliwych, nie wiedzac
po prostu, Ze 53 mozliwe.

Kolejnym zwrotem byty wyniki badan genetycznych
potwierdzity najeorszy scenariusz. Pamietam, Ze pan ordynator
w bardzo spokajny i profesjonalny sposob zakomunikowat nam,
ze Emilka statystycznie nie ma szans. Dokladnie ma 5% szans
na przerycie roku. Powledziat tez, Ze onl juf nic nie moga dla
nas zrobié. Wyszliémy na dwor catkowicie rozbici, zanoszac sie
placzem. W koncu, nie pamigtam kto pierwszy, wyznalismy sobie,
#e jesli musi odejsid, to niech to bedzie jak najszybciej (zabawne,
jak inaczej na to patrze dzisiaj).

Dzisiaj Emilka ma dwadziescia miesigcy, mijaja kolejne dni,
a z jej twarzy nie znika radosny uimiech. To ten uémiech jest dla
nas najwieksza nagroda za kazda spedzong razem chwile, a ja
rozumiem, ze kazdy dzien jest bezcenny. '

Chcielibysmy tez, korzystajac z nadarzajacej si¢ okazji,
serdecznie podziekowac wszystkim pracownikom i wolontariuszom
Fundacji ,Wroclawskie Hospicjum dla Dzieci”. Ich prufesjomii:m,
oddanie i zwykla ludzka Zyceliwosc (kolejnos¢ moina przyjac
dowolna) byly i wiaz s dla nas ogromna pomoca. Jesli istnieje
powotanie do stuzby innemu cztowiekowi, a wierze, ze tak, to Wy
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Bog obdarzyt nas trojkg cudownych dzieci, Pierwszy ptacz, usmiech, z calego serca dziekuje calemu personelowi hospicjum!
z biegiem lat pierwsze stowa: mama, tata... W rodzinie pojawili sie: Dziatajcie do konca Swiata i jeden dzien diuzej.

syn Patryk 1 dwie coreczki - Paula i Irenka. Miestety, piekne slonce Krzysztof
w naszym zZyciu zastonila czarma chmura: rozpoznanie genetycznej Tato Patrvka. Pauli i Irenki
choroby u dziewczynek. CEROIDOLIPOFUSCYNOZA. Od dnia, w ktorym ‘A D Pt e

poznalismy diagnoze, wszystko sie
zmienito. Dni jakby szybciej mijaty,
koszmar pobytow w szpitalach, bal AT
i placz coreczek, kiedy sama,’ Ny S
bezsilna nie moglam nic =
zrobic przy zastrzykach —
i innych czynnosciach.
Jednak kazdy dziefi mijat - .
z nadzieja, ze znajdzie sie -
mozliwosc leczenia. g
Nasza niewiedza
na  temat  choroby ~
powodowata czZgsto -
brak zrozumienia mnie ~—
i meia wobec siebie.
Ale  zhieg  okolicznosci -
postawil na naszej drodze -
Wroclawskie ~ Hospicjum  dla . -
Dzieci. Opieka, jaka ekipa .. )
o o o s e Bt AW .- WV Dzisiaj jest Twoje swigto.
Od lekarzy z hospicjum dowiedzieliémy S 8 \4"‘“-\"'-.:'_
sie rowniez, ze choroba, na ktora cierpia dziewczynki,
jest nieuleczalna i1 Smiertelna. Wiedzielismy, Ze dla naszych dzieci
najwazniejsze jest to, abySmy obdarzyli je bezgraniczng miloscia.
Choroba u céreczek postepowata. Pojawily sie kolejne objawy: napady
padaczkowe, problemy z oddychaniem.
W 2007 roku nasz aniolek Paula cdeszla, miesiac przed swoimi
osmymi urodzinami. Wiem, e zrobiliSmy wszystko, jednak choroba
pokonala nasze dziecko. Bol, ktéry czutam wtedy, przeszywa mnie
do dzié. Pamietam pojawiajace sie wtedy pytania: jak poméc synowi
zrozumiec? Jak wyttumaczyc, ze jego ukochana siostra umarta? W sercu
mam do dzi$ obraz, jak Patryk zegnat sie z Paula. Pocatowat ja w policzek
i powiedziat szeptem ze lzami w oczach: Kocham Cie siostrzyczko. Dla
nas czas jakby zatrzymal sie w miejscu, ale mimo bélu, ktérego nie da
sie opisa¢, musieliémy normalnie funkcjonowac dla Irenki, ktérej stan
rmglﬁslc pngumyl Ialedwiud:ieﬁ pﬂhﬂwﬂMlm
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Kacik poezji

~ Wiem, co sig stato juz sig nie odstanie
m:mmnfthﬁm:nfmikmtybﬂﬂaﬂ

dziefi towa Szkodn,zampm Cig umifowata
nad | od matczynego serca oderwata...

Dzisiaj Twoje swieto
Godci przyjdzie wiele
Twoi dawni znajomi i przyjaciele

Przyniosq Ci znicze i kwiaty
W dowod pamieci o tobie Oliwko
Ja wiem
Ty jestes z nami zawsze i wszedzie
Tylko na chwilke sama wybratas srg -
W droge do nieba .« "0



‘Wolontariat

Promyk nadziei zaswiecit w moim zyciu.

A stalo sie to 1 sierpnia 2010 roku. Bylam juz catkiem zrezygnowana, bo siedzenie
w pokoju w upalne dni nie nalezy do przyjemnosci. Tak sie ziozylo, ze tego lata nigdzie nie :
wyjechalam, bo nie byto z kim. Zaczelam wiec szukac towarzystwa do wychodzenia na spacery. = =
Uruchomitam wszystkie mozliwe kontakty - w internecie, dawatam ogtoszenia na uczelniach

i do ostatniej chwili tudzitam sie, Zze zjawi sie krolewicz z bajki i zabierze mnie chociaz
na pare dni z dusznego Wroctawia. Przyznaje, Ze nie przebieratam w srodkach, dawatam
ogtoszenia, odbieratam telefony. Nikomu sie nie kalkulowato zawierac ze mna znajomosci. Los
sie do mnie usmiechnat, kiedy to pod koniec lipca po nitce do kiebka dotartam przez znajomosici
do Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”. Wszystko zatatwitam zdalnie nie widzac osob,
z ktorymi nawiazatam kontakt. Wierzytam, ze mnie nie skrzywdza.

Pierwszy przyszedt do mnie sympatyczny Piotrek. Szybko powstatla miedzy nami nic
porozumienia, a kiedy dotaczyly do nas Dorotka, Monika i Agnieszka - sierpniowy Wroclaw
byl nasz. Chodzilismy nad Odre, do parku i w roine ciekawe miejsca pstrykajac zdjecia.
Dzieki swoim nowym przyjaciolom, ktorych grono powiekszyto sie w pazdzierniku
o dwumetrowego Jaska, moge z reka na sercu powiedziec, Ze swiat jest piekny.
Uwazam, Zze tam daleko w kosmosie kazdy z nas ma taka malutka gwiazdke, ktora
w odpowiednim czasie i miejscu przysle nam swoj promyk nadziei oswiecajac droge,

ktorg kroczymy po ziemi.

Kasia
Podopieczna Wolontariatu

Agnieszka Pastawska, koordynatorka naszego wolontariatu, odebrata 20 pazdziernika
2010 r. tytut Miezwykiej Dolnoslgzaczki 2010 roku. Ideq konkursu jest znalezienie
i nagrodzenie petnych inwencji kobiet 1 mezczyzn, ktorzy zmieniajg swiat na lepszy.
Zwycigzcy zasadzili drzewa przy kosciele Sw. Michala Archaniota - Agnieszka wybrata
akacje. Organizator konkursu okreslil precyzyjnie dla kogo jest nagroda. Dla kobiet
i mezczyzn w kazdym wieku, ktorzy:

« 53 liderami w swoich srodowiskach, ale nie musza funkcjonowac
w sformalizowanej organizacji, czy dziatac jedynie na rzecz kobiet lub meiczyzn;

= swoim dziataniem promujg otwartosc i tolerancje;

= dzialajg w sposob innowacyjny - mozliwy do powtorzenia w innych srodowiskach;

= inspirujg i angaZuja do dziatania innych;

= prowadzg dziatalnosc o charakterze spotecznym.

Agnieszka dziala w wolontariacie przy Fundacji ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
od pazdziernika 2009 roku. Z wrodzona sobie systematycznoicig zajeta sie jego
dziatalnoscig i sprawila, Ze grupa ludzi stala sie mala spolecznoscig realizujaca w
bardzo skuteczny sposéb wyznaczone cele. Bardzo dzigkujemy za te prace i codzienne
slenie, jak jeszcze pomoc nam pomagac.
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Beata Hernik-Janiszewska
Doradca zarzqdu ds. marketingu i PR

(/)16 grudnia o godzinie 17:00 w picknym kompleksie zamkowym w Krzyzowej ogtoszono e
wyniki konkursu Dolnoslaski Przedsiebiorca Spoteczny Roku. Miezwykle milo jest mi pmnfunnowa: Was, e
w kategorii DOLNOSLASKI WOLONTARIUSZ ROKU 2010 nasz kolega - Piotr Smakulski zdobyt wyroznienie. Wielkie dzieki
i uklony za to, co robisz na rzecz naszych podopiecznych i na rzecz Fundacji i Hospicjum. :

Piotr jest studentem Budownictwa Politechniki Wroctawskiej. Piotr koordynuje wyjazdowe spotkania dla
Dzieci bedacych pod opieka Wroclawskiego Hospicjum dla Dzieci oraz ich rodzenstwa. Zajmuje sie zaréwno
przygotowaniem merytorycznej czesci spotkan, jak i organizacyjno-logistycznymi zadaniami. - Jest
odpowiedzialny takze za pozyskiwanie funduszy na wyjazdy. b

Piotr wspiera takze bezposrednio pacjenta Fundacji, ktory
mieszka  chyba  najdalej od  Wroctawia  (okolice  Kudowy  Zdrdj).
Odleglos¢  jednak nie stanowi dla niego przeszkody 1§ czesto razem
z wolontariuszem Jaskiem poswigca weekendy na spotkania z podopiecznym i jego rodzina.

O tym jak wielkie serce, zaangazowanie, chec niesienia pomocy i usmiechu innym ma Nasz
Wolontariusz Piotr swiadczy fakt, ze od niedawna udziela sie takze w Fundacji ,,Dr Clown”, gdzie
spotyka sie z dzieciakami na szpitalnych ,deskach”. Tam, przebrany za Doktora Kuchcika, daje
upust i pole do popisu swojemu wewnetrznemu dziecku.

Piotr w peini realizuje misje naszego wolontariatu - pomaga z pasja, wspiera
podopiecznych Hospicjum i ich rodziny w codziennym iyciu, _szerzy ideg hospicying
i owocnie pozyskuje darczyficow. Pomaga dobrze i najpelniej zyc. W wolnych chwilach
poswieca czas na swoje najwigksze stabostki: gotowanie, ogladanie filméw oraz spotkania

Ze najomymi.
Agnieszka Pastawska

Koordynatorka Wolontariatu
i Fromyki nadziel Nr 75




Relacje

Dzien Wolontariusza

Jestesmy wolontariuszami Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci” - ludimi pomagajacymi z pasja.

Wspieramy podopiecznych Hospicjum 1 ich rodziny
w codziennym Zyciu.

Szerzymy idee hospicyjna i pozyskujemy darczyricow.
Pomagamy dobrze i najpetnie] Zyc.

POMOZ NAM POMAGAC!

PowyZsze hasta okreslaja nasza misje. Majg zdefiniowac role,
cele i zadania wolontariatu naszej Fundacji. Zostaty sformutowane
podczas Dnia Wolontariusza, ktory przypada na 5 grudnia, ale my
obchodzilismy go nieco wezeiniej, bo w ostatni weekend wrzesnia.
Dwudniowe spotkanie zostalo zorganizowane w Krzydlinie Maltej
w Centrum Spotkan i Dialogu Misjonarzy Klaretynow.

Spotkaliémy sie, aby podsumowac to, czego udato sie juz
dokonac i spojrzec w przysziosc oraz zastanowic sie jaka droga
chcemy podazye. Cheielidmy tez pobyé razem i nacieszyc sie sobg,
zabierajac duzo pozytywnej energii, ktdra ma nas motywowac do
dalszej pracy. Wszystko to udalo sie zrealizowac podczas jednego
weekendu.

Pierwszego dnia definiowalismy wolontariat hospicyiny,
probowalismy okreslic kim jestesmy dla Swiata zewnetrznego,
dla rodzin, dla Fundacji i Hospicjum. Spisaliémy réwniez to,
czym dla kazdego z nas jest by¢ wolontariuszem hospicyjnym.
Na kartkach pojawity sie sformulowania: Wolontariat jest
czeicia mnie; Teraz ja moge pomdc; Wolontariusz to osoba
Zmotywowana; Pomagamy innym  by¢  nieswiadomymi
wolontariuszami;  Jestesmy  czescig  zespolu  Fundacji
i Hospicjum. To fragmenty zdan i mysli, kluczowe stowa, pierwsze
skojarzenia, ale jako caloic oddajj one istote tego: Co, Dla Kogo
i Dlaczego robimy. Bylo to rowniez niezbedne, aby drugiego
dnia mogly powstat wyzej przytoczone hasto, ktore stanowig
kwintesencje naszej dziatalnosci.

Podczas wyjazdu nie zabraklo czasu na zwiedzanie okolicy.
Wybralismy sie do Opactwa Cystersow w Lubigzu - arcydzieta
slaskiego baroku. Dwa i pot razy wiekszy od zamku na Wawelu obiekt
¢ zrobitnanasniesamowitewrazenie, aodnowionejuzsale (chocjestich

— kilka) zachwycaty bogactwem zdobien, rzezb, ciennych malowidet
i plafonow. Wirtualny spacer po klasztorze dostepny w Internecie:
http: / /www.zieba.wroclaw. pl/lubiaz_gtvr_main.html

Po powrocie z Lubigza wykonalismy kilka éwiczen pod okiem
naszej psycholozki Ali, ktora pomogta nam ckresli¢ kim jestesmy
w grupie i pokazaly jak wazna jest wspolpraca, wzajemne
stuchanie si¢ i przydzielenie poszczegolnych zadan, gdy chcemy
razem osiagnac wyznaczony cel.

Pierwszy dzien zakonczylismy ogniskiem, przy ktorym
prowadziliémy dtugie, mité rozmowy. _

Niedziela koficzyta nasze spntkanleﬁtedy to powstato hasto
definiujace nasze dzialanie. Odwiedzit nas Prezes naszej Fundacji
Krzysztof Szmyd, I:tl.’f%_‘*mpéwe z Beatg Hernik-Janiszewska
podzickowal nam za to, e jesteimy i chcemy dalej byc.
Razem z podziekowaniami otrzymalismy Anioty wolontariusza/
wolontariuszki z pieknym mottem: Ludzie bowiem to anioly bez
skrzydet, 1 to jest wiasnie takie pigkne, urodzic sie bez skrzydet
i wyhodowac je sobie [José Saramoago].

Dziekujemy Fundacji, Hospicjum i calemu zespolowi, ze
dali nam mozliwos¢ hodowania anielskich skrzydet i niesienia
usmiechu tym, ktorzy tego potrzebujg - naszym Podopiecznym
iich Rodzinom.

Kolejny Dzienn Wolontariusza juz za rok. Oby bylo nas jeszcze
wiecej, a nadchodzacy czas niech przyniesie dobre owoce

naszej pracy, abysmy mogli przy kolejnym naszym Swiecie
z satysfakcia powiedzie¢: udalo sie. | z jeszcze wiekszym zapatem
moc pracowac dalej.

Ania
Wolontariuszka

Zimowe marzenia

Z nieba spadta sniezynka,

biata zwiewna kruszynka.
Niebieskim okiem zerka

z gatqzki biatego swierka.
Oparta swe nozki zmeczone

na bgbce obok zwieszonej.

Dziwi sie i raduje,

z gatqzki na gatqz przeskakuje.
Przeglqda sie w bgbkach lustrze
jak pieknie jej w biatym futrze.
Inne ptatki spostrzegty sniezynke
i spadty....tworzqc bialq pierzynke.
A swierk w swiqtecznej radosci
spraszat kolejnych gosci.
Dziadek Mroz i Batwan biaty,
ktory miat nos czerwony caty,
wzieli sie obaj pod boki,
podrygujqc znane kroki.

Rowniez zwierzeta przybyty

i Swietnie sie razem bawity.
Pastoratki koledy spiewali

i prezenty spod choinki rozdawali.
jesli i ty bardzo chcesz.,

zamknij oczy, a dostaniesz tez.

Bozena Maksylewicz
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MIKOLAJKI 2010

11 grudnia 2010 r. w sobote odbylo sig mikolajkowe spotkanie
zorganizowane dla naszych dzieci. Spotkanie zorganizowano
‘w -Gimnazjum nr 40 we Wroclawiu. Na poczatku odprawiono Msze

| Swieta, pozniej sktadalismy sobie zyczenia i lamalismy sig oplatkiem.
. Bylo to pierwsze spotkanie zorganizowane przez hospicjum na
ktorym bylismy, ale szybko przetamalismy "lody” i poznalismy wiele
os0b, z ktorymi moglismy porozmawiac, wymienic sie doswiadczeniami
w opiece nad naszymi dziecmi, a takie wzajemnie dodac sobie otuchy
.na dalsze dni...

- 'Zasiedlismy wszyscy przy pigknie przystrojonych stotach, obficie
_ ionych przepysznie wygladajacym i smakujacym jedzonkiem.
s _ “Wolontariusze stuzyli nam swoja pomocg oraz zapewnili wiele
t«_latmkql dla najmtodszych i starszych rowniez;) za co chcielibysmy im

‘bardzo goraco podzigkowat.
‘W polowie imprezy pojawil sig najbardziej oczekiwany jegomosc
; czyli Swiety Mikotaj. Mikotajowi asystowala rozspiewana, zwariowana
s Sniezynka. Mllmlﬂ] i Sniezynka rozdali wszystkim dzieciom przepigkne
ty. Dzleq|mngty zrobic sobie pamiatkowe zdjecie zt%la

oy :
"W@fh L

Mikotajkowyczas

: - “Aikotajkowe spotkanie Fundacji «+Wroclawskie Hospicjum dla
"Paieci” odbyto sie w sobote 11 grudnia. Stawiliémy sie licznie,
w”sarno potudnie, aby wspolnie spedzic ten pachnacy juz swietami
czas. Rozpoczeliémy od Mszy Swietej, zeby podziekowac za to, co
otrzymalismy oraz prosic o duzo sit | wytrwatosci na przysziosc.
Jak na przediwiateczne spotkanie przystalo byl czas na #yczenia
i podzielenie sie oplatkiem. Podczas posilania sie smakowitosciami,
" ktore staty na stotach, stychac byto gwar rozméw i1 smiech dzieci.
Gdy talerze byty juz niemal puste, wydarzyto sie to, na co czekali
najmtodsi uczestnicy spotkania - przyjechat do nas, obudzony
wezesniej Spiewem koled, Mikotaj. W czerwonym ptaszczu, czapee,
z dluga broda. Pojawil sie ze Sniezynka, ktéra pomogla mu
w rozdaniu gory prezentdw. Podarunki spod choinki wywolywaty
usmiech na twarzach dzieci, kazde z obdarowanych mogto liczyé
na pamigtkowe zdjecie z Mikotajem.

F  spelnienia wszystkich marzen.
QL‘ ‘) Justyna i Arek Stepniak

z czego oczywiscie chetnie skorzystaty, Atmosfera byla
wspaniata, co odwazniejsi Spiewali koledy 1 wygrywali nagrody.

Chcielibysmy bardzo podzigkowac, ze moglismy wziac udziat
w tak fajnej imprezie. Cieszy nas szczegolnie to, Ze nasza
coreczka byla bardzo zadowolona ze spotkania z Mikolajem,
ktorego ku naszemu ogromnemu zaskoczeniu obdarzyla szczerym
usmiechem:)})} A dla nas usmiech na buzi Kini jest najwiekszym
prezentem...

Jestesmy zadowoleni z tego, Ze nawigzalismy kontakt z innymi
rodzicami, ktorzy borykaja sig z podobnymi problemami do
naszych. Matadowalismy akumulatory do dalszej walki z chorobg
naszej coreczki. Mamy nadzieje, Ze bedziemy uczestniczyc
w innych spotkaniach, poniewai bylo to dla nas mile
doswiadczenie.

Chcielibysmy podziekowac wszystkim, ktorzy zorganizowali
te wspaniala impreze i ZyczyC im wszystkiego, co najlepsze.
Przy okazji pozdrawiamy wszystkie dzieci ktore s pod opieka
Wroclawskiego Hospicjum dla Dzieci 1 Zyczymy im sily oraz

Rodzice Kini

Kinga odeszta 8 stycznia 2011 r.

“Juz ‘tradycyjnie, wszyscy starsi | miodsi mogli Skerzystaé
ze stanowiska ,malowania buziek”, gdzie kilka pociggniec
pedzla zmieniato twarze odwainych w smoki, tyarysy, lwy i inne
wymarzone postaci.

Po odpakowaniu prezentow rozpoczal sie konkurs na lepienie
w glinie wizerunku Mikotaja, odbyt sie wspolny spiew karaoke,
a takZe rywalizacja - dzieci maluja wolontariuszy na czas.

W spotkaniu towarzyszylta nam Telewizja Wroctaw, ktdra
wyemitowala reportaz w wieczormnych Faktach. Prezes Fundacji
Krzysztof Szmyd powiedzial, Ze ,Hospicjum to coraz wigksza
rodzina” | wyrazit Zyczenie, aby wzajemne wspieranie sie 1 chec
bycia razem towarzyszyty nam kazdego dnia.

Wszystkim, ktorzy przyczynili sie do zorganizowania tego
mikotajkowego spotkania - Pracownikom Fundacji, Sponsorom,
Dyrekcji 1 Pracownikom Gimnazjum nr 40 we Wroclawiu,
Wolontariuszom - sktadamy serdecznie podzigkowania.

Ania
Wolontariuszka
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Relacje

Noworoczny Koncert

8 grudnia 2010 roku w siedzibie Fundacji pojawity sie 2 osoby
- Ewelina Semik z Agencji Artystycznej Eskander i Radek Bielecki
z wroctawskiego kabaretu Meo-Mowka. Okazali sie postancami
dobrej nowiny - zaproponowali nam, Ze zgromadza artystow,
ktorzy zagraja na rzecz Fundacji koncert charytatywny.
A kabaret Neo-Nowka go poprowadzi. Koncert
zaplanowalismy na 6 stycznia 2011 roku.
Czasu malo, ale taka propozycja! Mimo
Swiat, Sylwestra i bardzo krotkiego czasu
udato sie.

Trzej Panowie z kabaretu Neo-Nowka jako
trzej krolowie (a przez wieksza czesc spektakiu
dwaj krolowie i rdzenny wroctawianin) byli
spontanicznie  spektakularni. Rozbawiali

Charytatywny

w koncert artysci, obsluga techniczna, organizatorzy i inne
osoby oraz firmy pracowali non-profit. Tym wiekszy sukces,
ze udalo sie zgromadzic tylu dobrych ludzi w jednym czasie
i w jednym miejscu.

Organizacja tego koncertu dala nam wiele
satysfakeji - tak wielu ludzi dobrej woli zaangazowalo
sie, ze serce roSnie. Filharmonia Wroctawska
udostepnita nam swe wspaniate wnetrza i bardzo
sprawng pomoc pracownikow. Firma naglosnieniowo-

oswietleniowa  Ragtime  dostarczyla  sprzet
i obstugiwala go od rana do poinej nocy. Hotel Azyl
zadbat o przepiekny, zdrowy i pyszny poczestunek,
aby artysci i obstuga mieli sity na caty dzien pracy.

Firma Eskander wzieta na siebie ciezar dystrybucji

nas, a i siebie nawzajem tez. Radzili sobie -w'_ﬁ ﬁw““ '::frlgn";’ ;egiZﬂTaTiaszf%nr%wnﬁh'
z nieprzewidzianymi sytuacjami, reagowali wﬂ““"’tam% PG e hE dalmlncm'
na odzew widowni. Atmosfera od pierwszych on Hﬂ‘:‘“gmu'sﬁ 221 ATOCIAWS lskapre_sse ol
chwil byta wyjatkowa - z jednej strony zabawa, ﬁ‘ﬁ?inﬂﬂf‘-“w m‘g‘;ﬁ wsparde. pronigogie, NaiatE e
z drugiej wzruszenia. Wspaniatymi przerywnikami = ga0® Hﬁ Ka . RB'E"f{";P‘ do pns ""'D'C!I"I itk zaw?edk:.v dias Meo Nibee

wystepow ipiewajacych gosci byty aukcje. Jako “;r.ﬂ‘" eczne podzickowania S ka,
pierwsza zostata sprzedana pitka nozna UEFA Euro Filnanmonia  Watiawska, daencie” SEGSEICAR

2012. Pitka osiagneta cene 1500 zt, a walka o nig _
byla doprawdy widowiskowa. Lacznie z wszystkich
zlicytowanych przedmiotow uzyskalismy kwote |0
6620 zt. | te srodki, i te pozyskane ze sprzedazy
biletow chcemy przeznaczyé na rehabilitacie
pacjentow.

Zespoly i wokalisci pokazywali sie w repertuarze
dookota swigtecznym. Byty i klasyczne koledy
{piekny wystep Konrada Imieli z uroczym chorkiem
Beaty Lerach, Justyny Szafran i Anny Kiys), i utwory daleko
Twiazane ze swietami. Przewijaty sie style - od reage przez rock
po piosenke aktorska. Byto roznorodnie, ale wszystkich taczyt
cel wystepu - pomoc dzieciom i ich rodzinom. Zaangazowani

Kacik wdziecznosci

Koniec roku to czas otwartych serc, wiekszej empatii
i kierowania swych mysli na potrzeby innych. W tym roku
szczegolnie doswiadczylismy tego. Odszukato nas wiele firm i osob
prywatnych, aby podzieli¢ sie tym, co maja.
* Serdecznie dzigkujemy jedenastoletniej Ewelinie Muraczewskiej
z Kobierzyc, ktéra podarowala nam pitke UEFA EURO 2012, ktdrg
wygrala w konkursie plastycznym dla dzieci 1 mtodziezy. Pitka ta
okazata sie jednym z przebojow aukcji podczas Noworocznego
Koncertu.
* Juz tradycjq staje sie wsparcie firmy Cargill przy organizacji
Mikotajek poprzez przekazywanie darowizny finansowej. Bardzo
serdecznie dziekujemy za obecnosc.

Cargill jest miedzynarodowym producentem i dostawcy
produktow i ustug rolnych, spozywczych, finansowych oraz

Eskander, Zaréwki, Martyna Jakubowicz, Natural
Dread Killaz, HooDoo Band, Mikromusic, Ocean,
Marcelina, Ania Klys, Legitymacje, Alicja Janosz,
Beata Lerach, Justyna Szafran, RAGTIME,
Piotr Motyl, Maciej Prokopowicz, Hotel AZYL
i Pani Katarzyna Kapitaniec, Radio RAM , TVP
Wroctaw, Gazeta Wroctawska, Joanna Rafida
z Biura Promocji Miasta Wroclawia, www.
biletynakabarety.pl, Fotografia MiS Paszkiewicz, Alternatiwia
i Michat Gabruk, Pixel Michat Zimny, Reklama Teczowa, Drukarnia
Speed, PokaPoka.

przemystowych. Zatozony w 1865 r., dzis zatrudnia 159 tys
osob w 68 krajach na catym swiecie. W Polsce Cargill rozpoczat
swa dzialalnos¢ w 1991 r. Dzi§ zatrudnia 900 pracownikow
w 10 biurach i zaktadach produkcyjnych na terenie catego kraju.
Gtownymi obszarami dziatalnosci firmy w Polsce s3 produkcja
pasz i karm dla zwierzat, produkcja syropow skrobiowych
i surowego etanolu oraz handel zbozem i nasionami roslin
oleistych.

Wiecej informacji o firmie na stronie www.cargill.com
Wielka niespodzianka byta dla nas inicjatywa Panstwa llony
i Andrzeja Halikowskich oraz ich dzieci. Panstwo Ci przygotowali
i przywiezli do siedziby Fundacji 54 paczki ze stodyczami
i Zywnosicia, ktore bardzo ucieszyty naszych podopiecznych. To
bardzo piekny gest. Serdecznie za niego dziekujemy!
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Kacik Psychologa

Proces zatoby po stracie dziecka

Smierc dziecka jest jedna z najtrudniejszych sytuacji z jaka
cztowiek sie konfrontuje. Naturalnie rodzic dba, kocha, uczy
swoje dziecko, chroni je przed zagrozeniem. | nagle musi sprostac
utracie... Obsesyjnie zadaje sobie pytanie ,dlaczego?”. Ogamnia
go wszechogarniajacy smutek, zal, poczucie pustki... Miotajg nim
riZne emocje: rozpacz, ziosc, utrata sensu Fycia, lek, zagubienie
wtasnej tozsamosci (kim jestem teraz po Smierci swojego
dziecka?). Traci poczucie bezpieczenstwa i sensu Zycia. Wszystkie
te reakcje s normalne i naturalne. Ich sita jest uzalezniona od
bliskosci relacji, sity uczucia jakim darzylismy dziecko, Najczescie]
wiek dziecka nie ma znaczenia w przezywaniu odejscia. Wydaje
nam sig, Ze smierc dziecka nienarodzonego lub noworodka mniej
boli. Tak jednak nie jest. Przez taka postawe czesto odbieramy
prawo do oplakiwania rodzicom straty dziecka. Dodatkowo nie
okazujemy nalezytego wsparcia i zrozumienia.

Rodzicem jest sig wciaZ, nawet po sSmierci dziecka. Co
bardzo istotne tracac rodzicow, tracimy przeszioéc. Gdy umiera
parter, tracimy terazniejszosc. Wraz ze smiercia dziecka tracimy
przysziosc. Inika nasza wizja przysztosci, nasze plany, marzenia.
Pozostaje tylko pustka.

Zatoba nie jest choroba, jest naturalnym procesem po stracie
bliskiej osoby. Kazdy przezywa ja na swoj sposab. W procesie tym
mozna wyrdznic pewne etapy. Cathreine M. Sanders uwaza, 7e w
dodwiadczaniu starty dziecka moina wyrdznic piec faz: 1) szok, 2)
uswiadomienie sobie straty, 3) chronienie siebie/wycofanie sie,
4) powracanie do zdrowia, 5) odnowa. Nie u kazdego przebieg
ten jest tak klarowny i etapowy. U niektorych osob fazy nachodza
na siebie, trwaja diuzej, czasem powracajq do fazy poprzedniej
przeZzywajac na nowo poszczegolne symptomy. Jest to normalny
przebieg, nie ma powodu do niepokoju i doszukiwania sie patologii.
Przejicie przez poszczegolne etapy daje mozliwosé rozwoju i
oswajania sle z sytuacja kryzysows. Ponfiej pragne zobrazowac
jakie sa poszczegblne symptomy kaidej z poszczegdlnych
faz. Wiedza o nich bardzo pomaga w doswiadczaniu Zatoby.
Umozliwia odbieranie wiasnych reakcji za normalne, a nie za
przejaw patologii. Dodatkowo pomaga w umiejscowieniu siebie w
okreslonym punkcie w procesie. Swiadome przechodzenie przez
kolejne fazy przyipiesza proces zdrowienia. Jest to bolesna, diuga
droga, wymagajaca odwagi, konfrontacji z tym co boli. Dajaca
jednak ukojenie i pozwalajaca powrocic do normalnosci.

Faza 1: SI0K

Pierwsza reakcja na informacje o Smierci wiasnego dziecka
jest pusta, wiadomosc ta dociera jakby we snie. Rodzice czuja
sig jakby byli za szyba, jakby widzieli siebie z zewnatrz. Pomimo,
tego, iz rozumiejg przekazywang informacje, to emocjonalnie nie
sg w stanie ich przyswoic. Odcinajq sie od emocji, nie czujg nic.
Dana sytuacja staje sie dla nich abstrakcyjna, nierealna: ,,To nie
moze by¢ prawda”.

Kazdy inaczej reaguje na informacje o Smierci swojego
dziecka. Czeic osob krzyczy, wpada w histerig, nie jest zdolna
do racjonalnego funkcjonowania. Inne z o0sdb natomiast
odwrotnie, 53 zdolne do dzialania, lecz zachowuja sig tak
jakby byly zaprogramowane. 5q w stanie wykonywal proste,
mechaniczne czynnosci, maja natomiast trudnosci w wymysleniu
czegos nowego. Taki stan czesto utrzymuje sie przez caly okres
uroczystosci pogrzebowych.

Faza ta charakteryzuje sig: niedowierzaniem, wzburzeniem,
bezradnoicia, dystansowaniem sie, wewnetrznym zametem,
stanem alarmu, psychologicznym dystansowanie sie.

FAZA 2: USWIADOMIENIE SOBIE STRATY
Ma tym etapie rodzice uswiadamiaja sobie strate. Swiadomosc

ta wywoluje nieznosny bol i cigzar. Odczuwajg gniew, zlosc,
poczucie winy, tesknote. Traca poczucie bezpieczenstwa i kontroli.
Maja wrazenie, Ze nic nie jest pewne, na nic nie mozna liczyc.
Boja sie przysztodci. Sa bardziej wraZliwi na to co inni mowig, jak
sig zachowuja. 53 w przewleklym stresie, co przyczynia sig do
zmniejszonej odpornosci na razne infekcje, problemy ze snem,
przemeczeniem.

Charakterystyczne symptomy tej fazy to: niepokdj
wywolany separacjg, konflikty emocjonalne, przewlekty stres,
nadwrazliwoéd, gniew, poczucie winy.

FAZA 3: CHRONIENIE SIEBIE / WYCOFANIE SIE

Po burzliwym i wyczerpujacym emocjonalnie okresie pierwszej
i drugiej fazy przychodzi czas na wycofanie sie i odpoczynek.
Osoba na tym etapie zachowuje sig tak jak w depresji. Potrzebuje
samotnosci, ciszy, spokoju, wycofuje sig z kontaktow z ludzmi.
Pomimo, tego, Ze stan depresji jest choroba, u osoby osieroconej
jest to naturalne zachowanie. Czasem rodzice rozczarowuiy
sig brakiem stopniowej poprawy samopoczucia, jest to jednak
charakterystyczne dla tej fazy zaloby. Organizm domaga sie
odpoczynku, uktad odpornosciowy jest ostabiony, podatny na
rine infekcje.

Charakterystyczne symptomy tej fazy to: wycofanie sig;
rozpacz; oslabienie systemu odpornosciowego; zmeczenie; praca
nad smutkiem i Zzalem; hibernacja.

FAZA 4: POWRACANIE DO ZDROWIA

Proces powrotu do zdrowia przebiega powoli. Osoby osierocone
od czasu do czasu czuja w sobie maly przyplyw energii. Zaczynaja
sie interesowac nowymi rzeczami, nowymi hobby. Na tym etapie
nastepuje poszukiwanie nowej toisamosci. Po smierci dziecka
rodzic jest juz inng osoba. Poszukuje glebszego znaczenia w
nieszczesciu, wybacza. Na nowo buduje wiezi rodzinne. Zaczyna
interesowac sig innymi cztonkami rodziny.

Charakterystyczne symptomy to: odzyskiwanie kontroli;
rezygnowanie z dawnych rol; tworzenie nowe] toZsamosci;
przebaczanie i zapominanie; poszukiwanie znaczenia; zabliznianie
sie rany.

FAZA 5: ODNOWA

Jest to juz ostatni etap przechodzenia przez zalobe, kiedy
osierocona osoba porzucita juz poprzednia tozsamosc i uczy sie
zyc na nowo. Zaakceptowata $mieré dziecka. Potrafi czerpad
rados¢ z Zycia bez poczucia winy. Jest bardziej tolerancyjna,
zdolna do gtebszych kontaktow z druga osoba.

Charakterystyczne symptomy to: rozwijanie nowej
swiadomoscl siebie; akceptowanie odpowiedzialnosci; uczenie
sie zycia bez... (dziecka, dawnych rol itp.); zajecie sie swoimi
potrzebami wewnetrznymi; aktywny kontakt ze swiatem;
znajdywanie substytutow.

Agnieszka Wqsowicz
Psycholog prowadzqca Grupe Wsparcia
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Promyki dobrej zabawy
1. Uporzadkuj pary.

2. Znajdz 10 szczegotow.
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Grupa Wsparcia

GDY W RODZINIE POJAWIA SIE CHOROBA

Rodzina jest pewnego rodzaju caloicia, systemem. Jej
cztonkowie 53 jak naczynia potaczone ze soba. Oznacza to, Ze
na kazdego czlonka rodziny wplywa kazdy inny jej czionek,
a takze jego zachowanie, stan emocjonalny, sposob bycia
i Zycia, wyznawane wartoici, poglady itd.

Kazdy wplywa na kaidego i nie ma mozliwosci, aby tego
wphywu uniknaé, gdy Zyje sie w rodzinie. Nawet wtedy, gdy
jest ona skidcona czy poszczegdlni jej czlonkowie maja ze
soba ograniczony kontakt. Kazdy czlowiek Zzyjacy w rodzinie
podlega jej wplywom, i nawet, jesli kiedys ostatecznie
| catkowicie zerwie wszelkie relacje taczace go z jego rodzing
pochodzenia, wiele uwarunkowan pozostanie.

Pojawienie sie powainej choroby zwykle dezintegruje
cate #ycie systemu rodzinnego, czyli funkcjonowanie oséb
nalezacych do rodziny - zaréwno kazdego z osobna jak
i rodziny jako catosci.

Mowiac ogdlnie, ciezka choroba jednej osoby w rodzinie
niesie ze soba konsekwencje dla kazdej innej osoby Zyjacej
w tejze rodzinie.

Choroba dziecka, czy to pojawiajaca sie nagle, czy tez
diugo podejrzewana, diagnozowana, dotyczy zaréwno Matego
Pacjenta, jak i obojga jego rodzicow oraz rodzenstwa. Na
wszystkie te osoby ma ogromny wplyw - nawet, jesli ktorys
z czionkdéw rodziny wydaje sie oddalaé od innych emocjonalnie,
dystansowac czy by¢ obojetnym.

Pierwsza reakcja na wiadomos¢ o chorobie jest zwykle
szok (tj. pierwsza faza procesu adaptacji do zaistnialej
sytuacji). Rodzina w szoku zwykle nie dowierza, podwaia
diagnoze lekarzy 1 ich kompetencje, moZe miec wrazenie,
ze to nie dzieje sie naprawde, ze to niemozliwe.

Mastepnie mamy do czynienia z faza buntu (druga faza
procesu adaptacji). Tu rodzina juZz zdaje sobie sprawe
z choroby jednego z jej cztonkow, ale nie godzi sie na zaistniata
sytuacje. Iwykle odczuwane sg silna zios€, bezradnosc,
poczucie krzywdy, Zalu, pojawiaja sie pytania, ,dlaczego
nas to spotkato?”. Fazy szoku i buntu czesto sie na siebie
naktadajg lub przeplatajg ze sobg do momentu wkroczenia
w faze akceptacji. Rowniez kazda osoba w rodzinie przetywa
owe fazy na swoj indywidualny sposéb, co oznacza, Ze np.
matka moze byc wcigz w fazie szoku, podczas gdy ojciec
wkroczyt w faze buntu.

To, co istotne z praktycznego punktu widzenia, to
fakt, iz pozycja, jaka dana oscba peini w rodzinie nie
jest glownym czynnikiem warunkujacym site jej przeiyc,
tzn. nie ma uniwersalnych regul, ktére mowityby, kto
z rodziny, w jaki sposob dang sytuacje przezywa (np. nie
jest prawda, Ze rodzice przeiywaja te sytuacje silniej niz
rodzeristwo, Ze matka zawsze przezywa mocniej niz ojciec,
czy Ze rodzenstwoe w pewnym wieku radzi sobie lepiej niz
rodzefistwo w innym wieku). O ile wiek czy pte¢ moga miec
wptyw na sposob doSwiadczania zaistnialej sytuacji, o tyle
nie sg to czynniki najistotniejsze i nie nalezy sie nimi zanadto
sugerowac. Iwykle kaidy przeizywa sytuacje na swadj sposdb,
co, moie sie przejawiaé w réinych zachowaniach, ktére
u poszczegélnych oséb moga byé podobne, ale nie musza
- to, e jedno z rodzefistwa przejawia np. wiecej zachowar
agresywnych nl;: drugie, nie oznacza, iz to drugie mniej cierpi
czy! mniej ngeehnn | o ile pewne doswiadczenia sg zwykle
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wspdlne dla catej rodziny, tzn. kazdy odczuwa strach, ziosd,
smutek itd., o tyle szczegélna jest w tej sytuacji rola rodzicdw.
5S4 oni w o tyle w trudnym poloZeniu, ze musza zatroszczyc sie
nie tylko o siebie i sami uczyc sie zycia z chorobg dziecka, ale
53 rowniez odpowiedzialni za swoje dzieci 1 nimi takie musza
sie zaopiekowat. MiepodwazZalng kwestia jest to, Ze dziecko,
u ktorego pojawila sie choroba, wymaga od nich szczegblnej
uwagi | troski. Natomiast zdrowe rodzeristwo, ktdre czesto
jest nie do$¢ mocno zauwazane przez rodzicow, jest teraz
rowniez w bardzo trudnej sytuacji zyciowej i emocjonalnej.
Idrowe rodzefistwo zwykle stara sie ,nie przeszkadzal”,
usuwa sie w kat, co moze uspié czujnoic rodzicow. MNie chce
dodatkowo obcigzad rodzicow swojy osobg, dlatego czesto
stara sie stwarzad pozory jakoby rozumialo sytuacje, boi sie
pytaé, wyrazac swoje stany emocjonalne itd.

Rodzice powinni pamigtad, iz zdrowe rodzenstwo doswiadcza
silnego zaburzenia poczucia bezpieczeristwa i kontraoli, ich
wizja §wiata runefa w gruzach, obecnie Swiat wydaje sie byé
niebezpieczny, zagrazajacy, wrogi i niezrozumiaty. | tu rodzice
53 najwainiejszymi osobami, ktore moga pomdc swoim dzieciom
przetrwac i zrozumie€ to, co sie dzieje, zadbac o ich poczucie
bezpieczenstwa, tlumaczyc i objasniac zaistniala svtuacje.
Bardzo waina jest sama obecnosc przy dzieciach, co czesto jest
trudne, gdyz choroba, ktdra sie pojawita pochiania sporo czasu
i sit rodzicow. Rodzice zawsze moga szukac wsparcia u osob
trzecich, np. dalszej rodziny. Czasem warto te: zwrocic sie
o pomoc do specjalisty tj. psychologa.

1 sytuacjami, kiedy pomoc psychologa, badi lekarza
psychiatry jest konieczna, mamy do czynienia m.in., gdy:

- zachowanie dziecka uleglo duZej, widocznej zmianie
{np. dziecko dotad ruchliwe i petne energii stato sie spokaojne,
apatyczne),

- pojawity sie problemy z nauka badz problemy w relacjach
spotecznych,

- dziecko ma kiopoty ze snem, taknieniem,

- wybudza sie w nocy, ma koszmarne sny, pojawily sie
przypadki moczenia nocnego,

- dziecko jest nadmiernie drazliwe, pobudzone czy tek
wycofane.

Teipodobne zachowania powinny byc dla rodzicow sygnatem
alarmowym. Czesto zdarza sie, Ze rodzice pochlonieci trudami
sytuacji nie zauwazaja niepokojacych sygnatow w zachowaniu
dziecka, natomiast widza je inni, np. dziadkowie, nauczyciele.
Warto wtedy postuchaé, co zauwafaja inne osoby i wziac to
pod uwage.

Pojawiajaca sie w rodzinie powaina choroba wymusza
zmiany, ktorych ostatecznym celem jest przystosowanie sie do
zaistniatej sytuacji, czyli nauka jak najlepszego radzenia sobie
w zaistniatych okolicznosciach. Mauka ta jest zwykle diugim
i nietatwym procesem, a problemy, o ktérych wspomniatam
powyzej, to tylko cze$¢ komplikacjii Zycia rodziny, ktore
pojawiajg sie wraz z choroba.

Temat bedziemy zgitebiac w kolejnych numerach ,,Promykiw
Madziei”, natomiast ja goraco Parfstwa zachecam do dzielenia
sie swoimi doswiadczeniami, pytaniami i spostrzezeniami.

Sylwia Markowska
psycholog@hospicjum.wroc.pl
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LA
korzystajac z okazji na poczatku roku chcielibySmy sie podzieli¢ naszymi osiagnieciami i problemami
ostatnich miesigcy. Kieruje swoje stowa do wszystkich rodzin, do pracownikow NZOZ i Fundacji ,Wroctawskie | =
Hospicjum dla Dzieci”, wolontariuszy oraz Dobrodziejow i Przyjaciot, ktorzy wsparli nas pomoca. "i;i-,'\»'_\}

W 2010 roku o Fundacji ,, Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” wiele sie mowito - na przyktad przy okazji staran "y P
o budynek na przychodnie, akcji Wielkie Tchnienie Zycia, wyrdznienia koordynatorki naszego wolontariatu, \\'\ .
czy przy okazji wyboru rodziny Michata Biatka na Rodzine Roku. Wiele razy Hospicjum i Fundacja goscity -r?’rﬂﬁ
w mediach i tym samym w $wiadomosci coraz wiekszej liczby osob. Zaowocowato to wielkim wsparciem. ==
Dostalismy wiele celowej pomocy, liczne darowizny finansowe, mnostwo zainteresowania i dobrych stow. T
Zglosito sie wiele organizacji, ktore podjety dziatania na rzecz naszych podopiecznych. Zyskalismy wielu
darczyncow, ludzi zyczliwych i wrazliwych.

Ogromna role odegrat wolontariat - coraz lepiej zorganizowany i prezny. Pojawit sie w tym roku wolontariat
szkolny i z wielkg nadziejg obserwujemy, ze mtodziez w nim dziatajaca petna jest wiary i optymizmu. Bierze
udziat nie tylko w rozpoczetych jesienig Polach nadziei, ale roznorodnych pracach i aktywnosciach.

Miniony rok to tez czas doswiadczen trudnych. W 2010 roku zebralismy z 1% podatku o 35% mniej
pieniedzy niz w roku 2009. Stawia nas to w cigzkim potozeniu. Robimy wszystko, aby ten spadek wptywow
nie odbit sie na jakosci opieki. Pierwsze miesiace tego roku to batalia o tegoroczny 1%. Bardzo zalezy
nam na lokalnych dziataniach - w prasie, radio, telewizji lokalnej. Chcielibysmy poprosic Was - rodziny,
przyjaciot, sympatykow - o pomoc, o mowienie o nas swoim znajomym, o dostarczanie naszych ulotek do
pobliskich sklepow, instytucji, szkot. Niech to bedzie nasza wspolna sprawa. To bardzo istotne. Rownie
wazne jest uswiadamianie, ze 1% nie zwalnia z czynienia dobra w pozostatych okresach roku, ze serca
powinny by¢ otwarte caty czas.

Wiosna bedziemy organizowac final akcji Pola nadziei, nad ktorg patronat honorowy objat Arcybiskup
Metropolita Wroctawski Marian Gotebiewski. Pod koniec kwietnia pojawia sie¢ wolontariusze z zonkilami
kwestujacy na rzecz naszych pacjentow. Ta akcja toczy sie od jesieni, kiedy to zostato posadzonych kilkanascie -
tysiecy cebul zonkili. W okresie od jesieni do wiosny odbywaja sie prelekcje na temat wolontariatu, -
potaczone z edukacja na temat pomocy i wrazliwosci wobec ludzi potrzebujacych. L

W 2011 roku nadal bedziemy starali sie zblizyc do celu jakim jest otworzenie przychodni specjalistycznej dla
dzieci nieuleczalnie i przewlekle chorych oraz przeniesienie siedziby Fundacji z bytego 5zpitala Kolejowego.
Udato sie nam pozyskac od Urzedu Miejskiego lokal w centrum miasta, ktory wymaga kapitalnego remontu
i petnej adaptacji. Dzieki przychylnosci jednej z wroctawskich firm architektonicznych mozemy juz dziatac,
aby nie traci¢ czasu. Koszt przedsiewzigcia to ponad 400 tys. zt. Bedziemy poszukiwac $rodkéw, nie tylko
finansowych, na remont. B
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Jak Panstwo widzicie mamy wiele planow, roine drogi otwierajg si¢ przed nami. Chcielibysmy jak ST

najefektywniej wykorzystac ten rok, aby za dwanascie miesiecy méc z radoscia i satysfakcja zdac relacje

z wykonanych dziatan. E

Serdecznie zycze Panstwu na rok 2011 wielu planow i marzen oraz sit i checi do ich realizacji, wiary
w powodzenie, zyczliwosci ludzkiej, pogody ducha i radosci z codziennych dni. %
'H ¥

Dr n. med. Krzysztof Szmyﬂr
Kierownik NZOZ ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” -

Prezes Fundacji ,, Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” .
z zespotem ., -
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