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Pismo Fundacji ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Zaczetam sie ba¢, poniewaz lekarz prosit rodzine, aby oddac¢ krew,

bo zycie moje i dziecka byto zagrozone. Nie mogtam w to uwierzyc!
Pomyslatam: Czyzby to, o czym tak bardzo marzytam, byto tylko snem?
- oto fragment opowiedzianej przez mame Angeliki niezwykle przejmujacej
historii zmagan z nieuleczalna choroba jej corki.

Catosc¢ tekstu dostepna na stronach 6i 7.
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Do osob opiekujacych sie chorymu:

czy pozwolicie sobie pomoc?

Skoro dobry opiekun to opiekun zdrowy, wyspany, usmiechniety, wyrozumiaty, wesoty, pomystowy
itd., itp. - to koniecznie trzeba o to zadba¢é! Jak?

Méj siostrzeniec Damian, ktory jest ratownikiem, wyttuma-
czyt mi, ze dobry i skuteczny ratownik musi zadbaé przede
wszystkim... o siebie, o swoje bezpieczenstwo i swoje zycie.
Jesli tego nie zrobi, najzwyczajniej powiekszy liczbe ofiar na
swoim kapielisku. Po tej rozmowie zrewidowatem swoje spoj-
rzenie na lekarzy i caty personel medyczny, gdyz ludzie ci sto-
ja przeciez wobec nieustannego zagrozenia swojego zdrowia
i zycia, a przez to rowniez ryzykuja bezpieczenstwo swoich
bliskich. Stad rekawiczki na ich rekach, maski na buziach,
odziez ochronna, pedantyczna troska o higiene - ale takze
o wytwarzanie dystansu emocjonalnego wobec pacjentow,
ktory tym pracownikom umozliwia wrecz przetrwanie w stuz-
bie potrzebujacym przez dtugi czas.

0 ile jednak zawodowych medykow chroni zawsze jakis ko-
deks pracy i wpajane im podczas studiow czy praktyk zasa-
dy zachowania wobec chorych, o tyle opiekunowie ludzi cier-
piacych w domach wydaja sie byc¢ pozbawieni wszelkiej obro-
ny - owszem, czesto na wtasne zyczenie. Sprobujmy to rozwa-
zyc.

Zauwazmy jeszcze jedno. Najczesciej jest tak, ze opie-
ka nad potrzebujacymi zajmuja sie kobiety. Wydaje sie, ze
panie sa rzeczywiscie do tej misji szczegolnie uzdolnione
(wiez emocjonalna, delikatnos¢, wrazliwosc, intuicja, wytrzy-
matos¢, cierpliwosc itd., itp.) i zdecydowanie dtuzej zyja niz
mezczyzni, co jednak nie znaczy, ze panow wolno czy nalezy
z takiej postugi wytaczac, albo ze oni sami maja prawo zwol-
ni¢ sie z takiej misji!

Chory = egoista-terrorysta

W jednym z poprzednich artykutow naszego cyklu, publiko-
wanego na tamach ,,Promykéw nadziei”, ukazane zostaty ne-
gatywne cechy chorych - przypomnijmy tu niektére z nich:
ucieczka w chorobe, rozchwianie emocjonalne, agresja na-
przemiennie z apatia, pretensje o wszystko do wszystkich
(z Panem Bogiem wtacznie), nadwrazliwos¢, postawy roszcze-
niowe, szantaz uczuciowy, a nawet religijny, niewdziecznos¢,
zaborczos¢, sktonnosci samobdjcze...

Ten skrajny egoizm i egocentryzm chorych - zwtasz-
cza chorych przewlekle - chociaz jest tatwy do zrozumienia
(zwtaszcza w odniesieniu do dzieci), nie powinien byc¢ jed-
nak zaakceptowany. Najpierw dla dobra samego cierpiace-
go, ktorego rowniez obowiazuje przykazanie mitosci bliznie-
go, a po wtore - wtasnie ze wzgledu na uszanowanie opie-
kujacych sie nim osob, ktore przeciez takze maja swoje zy-
cie (prywatne, zawodowe, spoteczne, religijne), ale tez swo-
ja wytrzymatos¢, swoje ograniczenia (fizyczne i psychiczne).
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Zosia-Samosia,
czyli: ,,ja jestem jedyna,
najlepsza”

Kto bedzie sie lepiej opiekowat dzieckiem czy mezem niz
wtasna matka czy zona? Powiedzmy jasno: nikt! Te osoby nie
tylko potrafig zdoby¢ niesamowite umiejetnosci pielegnacyj-
ne i rozlegta wiedze na temat schorzenia i potrzeb bliskiej so-
bie osoby, ale przede wszystkim dodaja do kazdej czynnosci
wszechstronnej opieki swoja mitos¢! | to jest owa bardzo nie-
bezpieczna putapka. Gdy taki uktad trwa miesigcami i lata-
mi - putapka okazuje sie wrecz Smiertelna. Kto wtedy zastapi
Zosie-Samosig, gdy podczas swojej petnej poswiecenia stuzby
»padnie” z wycienczenia?

Pojawia sie wiec problem wykorzystania ,,zasobow ludz-
kich” (genialne okreslenie fachowcow naszej epokil!), jakie sg
w danej sytuacji dostepne. Najpierw - co oczywiste - rozgla-
dac sie nalezy wsrod cztonkow wtasnej rodziny, nikogo nie
przekreslajac z gory i wierzac w ,wyuczalnos¢” kazdego, kto
ma odrobine dobrej woli i wrazliwosci. Sa sasiedzi, sa wspol-
noty, do ktorych nalezymy, sa wolontariusze, wreszcie osoby,
ktore podejma sie konkretnej pracy za wynagrodzeniem i to
,,bez robienia taski”. Rzecz w tym, by problem przepracowac
najpierw we wtasnej gtowie.

Badzmy przy tej okazji realistami: sprawa opieki nad oso-
bami chorymi czy niepetnosprawnymi zwigzana jest rowniez
z finansami (na ogo6t niematymi) i wielu rodakow na te wydat-
ki najzwyczajniej nie stac. Ale to nie jest tak, ze juz wymar-
li ludzie bezinteresowni! Owszem, trzeba ich umie¢ poprosi¢
o pomoc i zaprosi¢ do wspotpracy, gdyz po tej drugiej stro-

nie jest obawa przed ,,narzucaniem sie”, ,wchodzeniem z bu- =
tami” w czyjes sprawy i stad powstaje nieszczesny pat, kto-

ry ostatecznie odbija sie na nas wszystkich. W dodatku zme-
czenie czy wykonczenie sie opiekuna rowniez ma swoj bardzo
konkretny przelicznik - takze ten finansowy. Zatem dos¢ po-
wszechne dzi$ twierdzenie: ,,Umiesz liczy¢ - licz tylko na sie-
bie” warto uznac za z gruntu fatszywe i odrzucic jak najdalej.

Skoro dobry opiekun to opiekun zdrowy, wyspany, usmiech-
niety, wyrozumiaty, wesoty, pomystowy itd., itp. - to koniecz-
nie trzeba o to zadbac! Jak?

Po pierwsze, przekonac chorego, ze w jego wtasnym do-
brze pojetym interesie jest, by ,dat wolne” tym, od ktorych
(po ludzku) zalezy jego (dobro)byt. Jesli nie uda sie tego do-
kona¢ ,,po dobroci” (egoizm cierpigcego czy - tym bardziej
- demencja), warto przetrzymac ataki histerii, szantazu emo-
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cjonalnego czy innych wymuszen, by w ostatecznosci dopra-
cowac sie wtasciwego status quo we wtasnej rodzinie i domu.

Po drugie. Jest takie powiedzenie: ,,Jasne uktady czynia
jasnych przyjaciot”. Z osobami pomagajacymi warto wyraznie
ustali¢, jakie sq wobec nich oczekiwania w zakresie wspotpra-
cy: ile godzin, ktdre dni, jakie czynnosci, jakie zastrzezenia,
jakie wynagrodzenie itp.

Po trzecie. Im wiecej mtodych ludzi przeszkolimy i dopu-
scimy do opieki nad osobami chorymi, niepetnosprawnymi,
umierajacymi - tym spokojniej bedziemy mogli myslec o wta-
snej przysztosci. Uznajmy tez, ze przychodzacy z pomoca lu-
dzie maja wielka szanse ubogacenia duchowosci naszych pod-
opiecznych, a przyjaznie zawarte w takich warunkach moga
by¢ wprost bezcenne.

Po czwarte. Poniewaz tylko ,,praktyka czyni mistrza”, dla-
tego nie mozna sie dziwié¢, ze osoby wspomagajace nie od razu
wszystko umieja i nie wszystko wiedza; wyrozumiatosc i za-
ufanie wobec nich zaowocuja predzej, niz mozna przypusz-
czac.

| wreszcie, po piate. Regeneracja sit fizycznych i ducho-
wych o0sob pielegnujacych chorego cztonka rodziny, to nie luk-
sus: to wyraz dobrze pojetej mitosci siebie samego, ktora daje
solidng podstawe do mitosci bliznich.

Zachecajac do przemyslen nad tematem, ktory mato kogo
Z nas ominie, warto jeszcze przypomnieé pewne spostrzeze-
nie: ,,Najwiecej ktopotow jest z tymi, ktorzy nie chca robic
ktopotow”. Czyz tak nie jest? Zatem - pozwolcie sobie poma-
gac¢, gdy choroba, niepetnosprawnosc¢ czy smier¢ zamelduje
sie w Waszych domach.

ks. Aleksander Radecki
kapelan hospicjow archidiecezji wroctawskiej
e-mail: aradecki@pwt.wroc.pl

~ b aly,
\dC1KIPOEZ]1

Pamieci synka

Jak Kochanowski pisywat treny,

tak moja dusza je wykrzykuje.

Ty$ mi natchnieniem, kochany synku,
mysli o Tobie wciaz zapisuje.

Dzieki tym myslom wciaz zyjesz, skarbie.
Nigdy nie umrzesz, choc jestes w Niebie.
Z Nieba spogladasz codziennie na mnie.
Pomagasz, kiedy jestem w potrzebie.
Jestes najstodszym napojem duszy,

ktora wciaz krwawi, ktora sie wzrusza.
Serce rozdarte, otwarta rana...

Lecz pozytywnie patrze na zycie, wierze,
ze jutro zaswieci stonce.

7e jutro bedzie ten lepszy dzien.

Wiec ide twardo przez swoje zycie, z mysla,
ze kiedys spotkamy sie.

Na drodze swojej spotykam ludzi,

ktorzy podobne mieli przezycia.

Mysl o tych ludziach ma litos¢ wzbudza.
A jednoczesnie dodaje zycia.

Bo przeciez z nimi nie jestem sama.

Ze mna samotni nie czuja sie.

Choc kazde z nich, ojciec czy mama
stracili takze dzieciatka swe.

Nie ptaczcie matki, bo wasze dzieci, bolu,
cierpienia nie czuja juz.

Co dzien na chmurce, gdy stonko $wieci
opiekunami sa naszych dusz.

Kiedy nadejdzie nasza godzina,

a linia zycia zakonczy sie,

Wysle nam Pan Bog corke lub syna.
Bramy Niebianskie otworza sie.

Bedzie szczesliwa owa godzina,

gdy wreszcie z nimi spotkamy sie.

Mariola Murzyniak
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Synku, zmienite$ moje zycie na zawsze. Dzien, kiedy ujrza-
tam Cie po raz pierwszy byt najcudowniejszym dniem w moim
zyciu. Nigdy nie zapomne tez Tatusia, gdy w szpitalu lezac na
moim brzuszku z wielka ciekawoscia rozgladates sie po poko-
ju, starajac sie rozpoznac gtosy, ktore tak dobrze przeciez po-
znate$ w trakcie tych dtugich dziewieciu miesiecy. Piekne la-
zurowe oczy wpatrywaty sie w nas z takim skupieniem i ma-
droscia, co sie pozniej okazato z ta ,,przekleta” madroscia...
Bylismy wtedy tacy szczesliwi, niczego sie nie podziewalismy,
uspokojeni, ze wszystko jest w porzadku (dostates 10 punk-
tow w skali Apgar). Wierzylismy, ze ,,swiat stanat przed nami
otworem”, ze nikt i nic nie zaktoci radosci naszej trojki.

Przyszedtes na swiat w Dniu Babci. Tatus w Twoim imieniu
wreczyt dumnym babciom po symbolicznej rézyczce, jak na
prawdziwego dzentelmena przystato. To niesamowite, ile te-
raz znacza dla mnie pozornie btahe rzeczy - wysuszona réza
zamknieta w szklanej butelce.

Spedzilismy w szpitalu troche ponad dwa tygodnie. Juz na
trzeci dzien po urodzeniu podczas rutynowych badan, lekarz
stwierdzit ,,nieco obnizone napigecie migsniowe”. To byt ko-
niec moich beztroskich dni. Z kazdym kolejnym dniem i bada-
niem byto juz coraz trudniej. Co dzien widziatam twarze le-
karzy, z ta typowa dla nich mina, kiedy zlecali nowe badania.
Bytes wtedy taki dzielny. Z wielkim bolem w sercu patrzytam
na inne dzieci ptaczace wniebogtosy, ktore energicznie wyma-
chiwaty raczkami i n6zkami. Ty bytes taki spokojny i delikatny,
tak madrze na mnie patrzytes.

WyszliSmy ze szpitala nieco uspokojeni. Tatus przeczytat
chyba wszystkie strony internetowe poswiecone obnizone-
mu napieciu miesniowemu. Dni uptywaty pod znakiem cwi-
czen. Na szczescie bardzo je polubites. Wygtupom naszym nie
byto konca. Pdézniej probowates sie nawet z mama wyktocac,
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To byt koniec moich beztroskich
dni. Z kazdym kolejnym dniem

i badaniem byto juz coraz
trudniej. Co dzien widziatam
twarze lekarzy, z tg typowa

dla nich ming, kiedy zlecali nowe
badania. Bytes wtedy taki dzielny.

ale szybko dochodzilismy do kompromisu i ¢wiczenia, ktore
za bardzo Ci nie odpowiadaty (masaze gornych partii ciata),
konczylismy ulubiong kotyska i wspolnym tancem. Wciaz wi-
dze Twoje zadowolone oczka, gdy w podskokach, na raczkach
u rodzicow, z otwarta buzka, czute$ sie taki wazny. Bytam
wtedy taka szczesliwa, dla tego usmiechu zrobitabym wszyst-
ko... Kochanie, tak szybko dojrzewates, z kazdym dniem coraz
wiecej rozumiates$ i mimo, ze miates miesiac, dwa, trzy odno-
sitam wrazenie, ze dobrze wiedziates, co do Ciebie mowitam.
Przyszedt czas na wizyty u lekarzy. Pomimo ¢wiczen da-
lej bytes taki delikatny (nienawidze stowa ,wiotki”, wykre-
slitam je ze swojego stownika, podobnie jak wyrazu ,lejacy
sie”, zamiast tego uzywam ,delikatny”, bo taki wtasnie byt
moj Mateuszek). Neurolog za neurologiem - znéw te typo-
we dla nich potrzasanie gtowa i nadzieja, ktorej tak szybko
chcieli nas pozbawic. Tak tatwo przychodzito im moéwic o rze-
czach, ktore za chwile miaty zniszczy¢ nasz Swiat. Wtedy po
raz pierwszy ustyszeliSmy o podejrzeniu SMA - rdzeniowym
zaniku miesniowym. Pamietam jak dopytywatam sie lekarzy:
- Pani doktor, czy to znaczy, ze moj Synek nie bedzie cho-
dzit ? - pytatam.
- Gorzej. Pani Syn nigdy samodzielnie nie usiadzie.
Nie zapomne o czym wtedy pomyslatam: ,Mateusz-
ku, nie martw sie. Jak bedzie potrzeba, to mama do kon-
ca zycia bedzie podcierata Ci pupe.” - dziwne, ze aku-
rat to mi przyszto na mysl. Synku, nie musisz dla nas ru-
szaC raczkami i nozkami, mamusia z tatusiem zaprowa-
dza Cie wszedzie tam, gdzie tylko zapragniesz, a nasze
raczki zrobig dla Ciebie, co tylko zechcesz”. Nawet to nie
byto nam dane... Po krotkiej przerwie neurolog skonczyta:
- Te dzieci zyja do dwoch lat.
| nastata cisza...




W ciagu miesigca otrzymalismy oficjalne wyniki badan
z Warszawy o potwierdzeniu diagnozy. Nasz Mateuszek jest
bardzo chory. Dobrze pamietam ten dzien. Trzymatam w reku
kartke, ktora byta wyrokiem. Pomimo, iz wczesniej moglisSmy
oswajac sie z mysla o najgorszym, wyniki te uderzyty w nas
jak grom. Nie prébuje nawet opisa¢, co wtedy czuliSmy. Moc-
no wtulitam sie w mojego Synka, byt taki bezbronny, niewin-
ny, ptakalismy we trojke. Dzis, jak wracam myslami do tego
dnia, znow czuje ten sam bol. Bol, ktory rozrywa moje serce.

O przebiegu choroby decydowat w duzej mierze obraz kli-
niczny dziecka. O tym, ze Mateuszek byt silny i dzielny nie
trzeba byto mowic. Pieknie jadt karmiony piersia, rost i przy-
bierat na wadze - zadnych niepokojacych objawow. Mimo to
coraz czesciej ogarniata nas bezsilnosc¢. Co zrobi¢, dokad sie
udac, jak pomoc Synkowi, jesli ,,cos” sie zacznie dziac - to
,0$” uswiadomiliSmy sobie za sprawa Internetu i blogoéw pro-
wadzonych przez rodzicow chorych dzieci, ktorym serdecz-
nie dziekuje.

Sytuacja, w ktorej sie znalezliSmy automatycznie uszczu-
plita krag naszych znajomych. By¢ moze nie wszyscy umieli
sie zachowac, nie wiedzieli, jak nas wesprzec¢, co powiedzied,
by¢ moze... Pozostali z nami tylko Ci najbardziej wytrwali,
Ci Prawdziwi Przyjaciele, bo wystarczyto przy nas byc.

| pojawito sie $wiatetko w tunelu, dzieki dr Smiglo-
wi trafilismy do Hospicjum dla Dzieci. Nie mam
stow, ktorymi mogtabym wyrazié¢, jak bar-
dzo jestesmy Wam wdzieczni. Mate-
uszek miat wspaniata opieke. Wa-
sza Mitod¢, Zyczliwoé¢, Oddanie
i chec¢ niesienia Pomocy nie tylko
Dzieciom, ale i ich Rodzinom, po-
zwala nam mysle¢, ze jestesmy
wybrancami, majac Aniotki i tak
wspaniatych ludzi przy sobie. Nie
mieliSmy okazji poznaé catego per-
sonelu Hospicjum, ale jestem prze-
konana, ze wszyscy jestescie wyjat-
kowi, bo jak inaczej mozna nazwac lu-
dzi, ktérzy z tak wielkim zaangazowa-
niem i sercem pomagaja po prostu normal-
nie zy¢. Dzieki Wam $wiat nabiera dla nas, Ro-
dzicow chorych Dzieci, nowych jasniejszych barw.

Stan Mateuszka pomalutku zaczat sie pogarszaé, coraz
mniej mowit, jeszcze ciszej ptakat, az wreszcie przestat poty-
kac¢. Zaplanowana gastrostomia, ktora miata ,,czeka¢ na gor-
sze czasy”, stata sie koniecznoscia. Na kilka dni przed plano-
wanym zabiegiem trafiliSmy do szpitala.

Tak sobie mysle, ze Mateuszek w stosunku do nas miat swoj
osobisty plan. Kierowat kazda dziedzing naszego zycia. Nic
nie mogto odby¢ sie bez Jego zgody i poza nim. Nawet pla-
nowy pobyt w szpitalu musiat przyspieszy¢, bo w innym przy-
padku nie mogtby odebrac swojego baseniku podczas hawaj-
skiego pikniku. A tak cata trojka mogliSmy uczestniczy¢ ubra-
ni w kolorowe kwiaty w Dniu Dziecka (Mateuszek jako Pala-
ni - z nowym hawajskim imieniem). Do dzi$ nie zapomne stow:
»,Najmtodszy pacjent, a najciezszy prezent”. ZdazyliSmy po-
jechac do zoo, gdzie na zywo widziates ukochana zyrafe i ze-
berke. Chciatam pokazaé Ci jeszcze morze, ale najwyrazniej
nie miates na to ochoty. Spakowane torby w aucie, ssak goto-
wy do drogi, a z wakacji nici. Mati chce zosta¢ w domu z ro-
dzicami, dziadkami i - co sie okazato - byty to ostatnie dwa ty-
godnie zycia we trojke.

Coraz czesciej myslatam o Smierci. Pomimo, ze nikt
Z nas nie miat odwagi mowic¢ o niej na gtos, dawato sie wy-
czu¢ jej obecnos¢ w naszym zyciu. Mati cierpiat, a ja mo-
gtam tylko patrze¢. Chyba nie ma nic trudniejszego dla
mamy, jak widzie¢, ze jej dziecko sie meczy. Nie zwazajac

na postep choroby, staratam sie wcigz w miare normalnie
zy¢. Ukrywatam tzy, chciatam, zebys widziat mame usmiech-
nieta, radosna jak dawniej. Usmiechates sie, jak Spiewatam
i tanczytam, niestety wtedy juz nie lubite$ byc na raczkach.

Jak sie przygotowacé do odejscia dziecka? Co mu powie-
dzie¢, by miato to sens? W ostatnich dniach modlitam sie do
Pana, by zabrat mojego najukochanszego Synka do siebie, tak
bardzo juz cierpiat...

Mateuszek trafit do szpitala z ostrym zapaleniem ptuc. Jego
stan byt na tyle ciezki, ze najblizsza doba miata by¢ decydu-
jaca. Nie mogtam zostac¢ przy Synku na noc. Pozegnatam sie
z Nim stawiajac Mu znak krzyza na policzku szepczac: ,, Lec
wysoko, moéj Aniotku”. Kiedy wszyscy wrociliSmy ze szpitala
do domu, zadzwonit telefon, ze moj Synek odszedt. Pierwszy
raz miat spedzi¢ noc bez mamy. Nie chciat... pofrunat do Domu
Taty. Pan Bog wystuchat moich prosb...

Dzi$S znow Mateuszek kieruje naszym zyciem. Majac ta-
kiego Aniotka Stroza, z podniesionym czotem idziemy dalej
przez zycie. Rozpiera nas duma, ze mozemy by¢ rodzicami tak
wspaniatego chtopca. Juz nie ma w nas buntu, ztosci czy za-
zdrosci. Innymi oczami patrzymy w Niebo. Z gtebsza wiara
i nadzieja.

Mateuszku, nauczytes nas tak wiele. Wniostes w nasze zycie
radosc, nie pozwol bysmyschodzilizdrogi, ktoranas prowadzisz.

Otworz nasze oczy szeroko, azebysmy niczego, co
w Zyciu wazne nie przeoczyli. Dzi$ jest we
mnie nieopisany spokdj. Nauczytam sie
odstawiac wtasne ego na dalszy plan,

w innym razie nie potrafitabym juz

zy¢ bez Ciebie. Wiem, ze teraz masz

to, na co zastuzytes, a czego nie

dostates zyjac przy mnie. Nigdy

nie pogodze sie z choroba, ktdra

odebrata mi Ciebie. Wcigz trud-

no jest patrze¢ na inne dzieci,

. ztakatatwoscia utrzymuja gtowke,

ruszaja raczkami i nozkami, niby ta-

-‘." kie prozaiczne, adla nas nieosiggalne.
_ Pan Bog wezwat Cie do siebie,

bo tak szybko osiagnates doskonatosc.

A teraz baw sie wsrdd innych Aniotkow,
przyjdzie dzien, w ktorym znoéw sie odnajdzie-
my i we tréjke na zawsze juz pozostaniemy.

Dziekujemy Ci, Synku, za najwspanialsze pie¢ miesiecy
naszego zycia.
Do zobaczenia, Aniotku
Mateusz zmart
27 czerwca 2011 r.

Podziekowanie

Szczegdlne podziekowania dla Iwonki,

ktora nauczyta mnie docenia¢ i zauwazac to,

co naprawde w zyciu wazne.

Dziekuje rowniez Agnieszce, ktora zaszczepita w nas na
nowo che¢ zycia. Dzieki Twojej postawie swiat nabierat
koloréw, przepetnitas nas energiq na kazdy kolejny tydzien
Z utesknieniem czekajqc do nastepnej soboty.
Dziekujemy dr Szmydowi i dr Kowalczyk za Wasze
Serce, Ciepto i Spokdj, jakimi otaczacie Dzieci.

Nie miatam okazji podziekowa¢ Mamie. Wiesz,

Ze bez Ciebie nie dalibysmy rady. Dziekuje, ze bytas,
Jjestes i bedziesz przy nas na zawsze.

Aneta Rudnicka

Mama Mateuszka
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Prosilismy Angelike,
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ZEDY POIProstu zyia

Zaktadajac rodzine, moim i meza marzeniem byto mie¢ dwojke dzieci. I tak sie stato. Najpierw na
sSwiat przyszedt syn, a po pieciu latach po wizycie u ginekologa dowiedziatam sie, ze jestem w ciazy.
W gtebi duszy przeczuwatam, ze bedzie dziewczynka i rzeczywiscie potwierdzito to badanie USG.

L.

Bytam niezwykle szczesliwa, bo tak bardzo marzytam o co-
reczce. Juz wtedy wyobrazatam sobie, jak bedzie wygladac.
W wyobrazni widziatam ja - jej oczy, kolor wtosow, ona w $licz-
nych sukienkach i kolorowych spinkach wpietych we wtosy.
W marzeniach widziatam jej zycie, w ktorym bedzie dorastac
od niemowlaka do nastolatki, kiedy bede mogta jej doradzic¢
w roznych sprawach. Zawsze chciatam by¢ dobra matka
i przyjaciotka dla swoich dzieci. W 33. tygodniu cigzy trafitam
do szpitala z przedwczesnie odklejajacym sie i przodujacym
tozyskiem. Zaczetam sie bac, poniewaz lekarz prosit rodzi-
ne, aby oddac krew, bo zycie moje i dziecka byto zagrozone.
Nie mogtam w to uwierzyc! Przeciez cigza, o ktorg tak bar-
dzo dbatam, przebiegata dobrze, a tu nagle postawiono nad
nami wielki znak zapytania. Pomyslatam: Czyzby to, o czym
tak bardzo marzytam, byto tylko snem? Nie, to sie dziato na-
prawde. Zatozenie byto takie, ze zostaje na podtrzymaniu az
do rozwiazania. | nadszedt drugi dzien Swiat Bozego Narodze-
nia. Przed odwiedzinami rodziny nastapit silny krwotok i zo-
stato wykonane cesarskie ciecie. O godzinie 15.05 na swiat
przyszta moja tak bardzo wyczekiwana coreczka. Stan po uro-
dzeniu wg skali Apgar 10 punktow. Po prostu rados¢ nieopi-

L

d

sana! Po takich przejsciach mam zdrowa, sliczna coreczke.

Wypisano nas do domu. W pierwszych miesigcach zycia ma-
lutka rozwijata sie prawidtowo, o czasie zaczeta gaworzyc, wy-
mawiacé pierwsze stowka. Problem pojawit sie, kiedy powinna
siadac¢. Czasami jej sie udawato, ale byta chwiejna. W tym cza-
sie lekarz stwierdzit, ze to opozniony rozwoj ruchowy i wyma-
ga rehabilitacji. Po kilku miesigcach zostata wydana diagno-
za - niedowtad spastyczny czterokonczynowy. Po tym, co usty-
szatam, poczutam jakby swiat przewrocit mi sie do gory noga-
mi. Przeciez nie tak to miato wygladac¢. No céz, Angelika da-
lej byta sliczna dziewczynka, jak w moich marzeniach, ale te-
raz juz wiedziatam, ze bardzo cierpi, ze zdana tylko na nas
i w duzej mierze od tego, jak o nig zadbamy zaleze¢ bedzie jej
zycie. Nasz tryb zycia zorganizowalisSmy pod potrzeby Angeli.
Zaczeta sie intensywna rehabilitacja, ktora nie zawsze przyno-
sita efekt. SzukaliSmy opinii innych lekarzy, jezdzilismy, gdzie
sie dato z nadzieja, ze ktos bedzie mogt pomoc naszemu dziec-
ku, ze moze znajdzie sie lek-cud. Jednak lata mijaty, a efek-
ty rehabilitacji byty znikome, ale i tak najmniejszy postep bar-
dzo cieszyt, bo byt to krok do przodu. Angelika do dziesiate-
go roku zycia nie przechodzita zadnych infekcji, byta bardzo
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odporna. CieszylisSmy sie, ze mimo jej choroby nie ma innych
problemow ze zdrowiem, az do dnia kiedy zakrztusita sie sling
i stracita przytomnos¢. Po przewiezieniu jej karetka do szpi-
tala i szybkiej interwencji lekarzy odzyskata przytomnos¢, ale
w nastepnych godzinach jej stan zaczat sie pogarszac. Doszto
do zachtystowego zapalenia ptuc, przewieziono ja do Watbrzy-
cha, bo tam byt wolny respirator. Po tygodniu pobytu na 0JO-
Mie lekarka stwierdzita, ze jest to poczatek konca. Nie wierzy-
tam w to, co ustyszatam. Czyzby miata odejs¢ od nas? Bitam sie
z myslami, wydzwaniatam do innych lekarzy, myslatam, ze
ustysze od nich, ze dziecko da sie wyleczy¢. To byto strasz-
ne. Nie wiedziatam, jak mam to wszystko przekazac rodzinie.
Wiem jedno, ze gdyby nie ich wsparcie, nie poradzitabym so-
bie, bo to zaczeto mnie przerastac. Naprawde bytam zatama-
na. Pocieszato mnie to, ze byta ze mna przez caty czas moja
Mama, ktora mi bardzo pomagata. | tak jest do dzisiaj.

| zdarzyt sie cud. Mimo ztych rokowan, Angelika podje-
ta samodzielny oddech i odtaczono ja od respiratora. Z dnia
na dzien byto coraz lepiej, zatozono jej rurke tracheotomij-
na. Bytam szczesliwa i dumna z mojego dziecka, ze mimo
tylu cierpien sie nie poddato. Zreszta na zmiane z jej bab-
cig caty czas czuwalismy przy niej, modlilismy sie i prosili-
smy Angelike, zeby po prostu zyta. Ona byta w Spiaczce far-
makologicznej, ale i tak dawata nam znac, ze nas styszy. Po
trzech tygodniach przewieziono nas do olesnickiego szpita-
la, gdzie miata dokonczy¢ leczenie antybiotykami i wroci¢ do
domu. | znéw nasza rados¢ byta krotkotrwata. Angelika zacze-
ta wysoko goraczkowacd, okazato sie, ze znow doszto do obu-
stronnego zapalenia ptuc. Trafilismy do kliniki pod respirator.
Wkrotce zatozono jej stomie i na Swieta Bozego Narodzenia by-
lismy w koncu w domu. Byty to jedne z najpiekniejszych swiat,
bo zdawatam sobie sprawe, ze mogto byc inaczej. Pewnie, ze
batam sie zabiera¢ dziecko do domu po czterech miesigcach
pobytu w szpitalu, przeciez czekaty mnie nowe wyzwania, mu-
siatam oswoic sie z odsysaniem i dopilnowac karmienia przez
stomie - batam sie bardzo, zeby sie nie zapchata, przecedza-
tam positki kilkakrotnie zanim je podatam. Zytam w wielkim na-
pieciu i stresie. | wtedy zdecydowatam sie skontaktowac z ho-
spicjum dla dzieci, chociaz ta mysl mnie przerazata. Batam sie
gtosno wypowiadac stowo ,,hospicjum”, ktore zle mi sie koja-
rzyto. Niepotrzebnie. O tej instytucji dowiedziatam sie od in-
nych matek i ciesze sie dzisiaj, ze mnie naktonity, by podjac
taki krok. Obecnie Angelika jest piaty rok podopieczna hospi-
cjum dla dzieci i dzieki temu miata mozliwos¢ przystapienia do
Komunii Swietej, ktora odbyta sie w domu. Odkad jestesmy pod
opieka hospicjum dla dzieci nasze zycie jest spokojniejsze, bo
to dzieki opiece lekarzy i pielegniarek mogtam szybciej oswo-
i¢ sie z choroba, dowiedziatam sie o wielu sprawach, o ktérych

Mézgowe porazenie dzieciece

wczesniej nie miatam pojecia. Teraz wiem, ze nie jestem zo-
stawiona sama sobie, bo sa wspaniali ludzie, ktorzy stuza nam
pomoca. Dwa lata temu, kiedy ponownie corka przeszta trzy
operacje, bo doszto do perforacji zotadka, troska ze strony ho-
spicjum byta dla mnie zaskakujaca. Mimo, ze w szpitalu mie-
lismy fachowa opieke, to zainteresowanie i wsparcie ze stro-
ny lekarzy hospicyjnych, pielegniarek, kapelandw i psychologa
byto wielkie. W duzej mierze dzieki tym ludziom, o ktorych dzi-
siaj pisze, jestem szczesliwa i moge patrze¢ na swoja corecz-
ke usmiechnieta od ucha do ucha. | oddychac swiezym gorskim
powietrzem, gdzie teraz wypoczywamy.

Z wyrazami szacunku

dla Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci,
Mariola Gostawska

Mama Angeliki

(tac. paralysis cerebralis infantium, ang. cere-

bral palsy) - jednostka chorobowa okreslajaca roznorodne zaburzenia ruchu i postawy, wynikaja-
ce z trwatego, niepostepujacego uszkodzenia mozgu we wczesnym stadium rozwoju. Do uszkodzen
mozgu najczesciej dochodzi miedzy 26. a 34. tygodniem ciazy. Statystycznie mozgowe porazenie
dzieciece wystepuje u 2 na 1000 zywo urodzonych dzieci. Ta czestos¢ wzrasta wielokrotnie w gru-
pie wczesniakow. Wystepowanie mozgowego porazenia dzieciecego u wczesniakow moze byc zwia-
zane z przyczyna przedwczesnego porodu, jak i moze byc nastepstwem przedwczesnego porodu sa-
mego w sobie. W powstawaniu odgrywaja role rézne czynniki, w okresie ptodowym (niedotlenienie,
zakazenia), w okresie okotoporodowym, a nawet ma znaczenie stan zdrowia matki przed pocze-
ciem dziecka. Uszkodzenia mézgu powoduja specyficzne powstawanie zaburzen ruchowych (niedo-
wtady, porazenia, ruchy mimowolne, inkoordynacja), moga wystapi¢ zaburzenia w rozwoju umysto-
wym, mowy, zachowania oraz epilepsja. Leczenie mdzgowego porazenia dzieciecego polega przede
wszystkim na prowadzeniu intensywnej rehabilitacji.
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Wolontariat

Podsumowanie wspotp

-

racy

z wolontariatem szkolnym w r
i plany na rok 2011/2012,,,,, .

Kiedy w zesztym roku Rada UE podjeta decyzje o ustano-
wieniu roku 2011 ,,Europejskim Rokiem Dziatalnosci Wolon-
tariackiej na rzecz aktywnego obywatelstwa” zrodzit sie po-
myst na wolontariat szkolny. Pomyst rozwijania potencjatu mto-
dych ludzi poprzez ich zaangazowanie w wolontariat dziataja-
cy w ich wtasnych szkotach. LiczyliSmy skromnie na zaangazo-
wanie maksymalnie 10 szkoét. Liczba chetnych do wspotpracy
z Fundacja ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” mile nas zasko-
czyta - na spotkanie inauguracyjne, ktore odbyto sie 8 pazdzier-
nika 2010 r., przybyli opiekunowie i dyrekcja z 44 szkot.

Podczas minionego roku szkolnego odbyty sie liczne akcje
organizowane przez Fundacje (m.in. Dzien Zyczliwosci, kon-
cert Symfoniczny, Mikotajki w Pasazu Grunwaldzkim), w kto-
rych dzieki obecnosci wolontariatu szkolnego (na kazdej akcji
ok. 40 osdb) Fundacja byta widoczna i sprawnie dziatata. Obec-
nie ok. 35 szkot aktywnie angazuje sie w pomoc przy organi-
zacji naszych imprez, a 15 szkot sta-
le nas wspiera. Nie nalezy zapominac
o ogromnym wktadzie wolontariatu
szkolnego w ,,Pola Nadziei”. Podczas
tej akcji (sadzenie zonkili, festyny,
zbiorki podczas finatu, marsz) wzieto
udziat w sumie 50 szkot. Podczas sa-
mego finatu (dwa kwietniowe weeken-

dy) wspierato nas aktywnie 27 szkot. Zadeklarowanych wolon- |

tariuszy byto 630, realnie udziat wzigto 475 wolontariuszy. Fre-
kwencja wyniosta ok. 75 %. Jak na pierwsze wspolne duze akcje
takie wyniki pozwalaja optymistycznie patrze¢ w przysztosc.

Szkoty takze samodzielnie organizuja liczne zbiorki (finan-
sowe, rzeczowe) na nasza rzecz. Réznorodnos¢ pomystow na
festyny, kiermasze swiateczne z domowymi wypiekami, deko-
racjami, kartkami jest godna pozazdroszczenia i przekazywa-
nia dalej.

Wspotpraca ze szkotami jest nie tylko szansa na pozyskiwa-
nie wolontariuszy, ale takze sposobem szerzenia idei wolonta-
riatu oraz idei hospicyjnej w ramach dziatan pozalekcyjnych.
Podczas 2. potrocza w roku szkolnym 2010/2011 organizowali-
smy spotkania na temat wolontariatu hospicyjnego w szkotach.
Warsztaty te za kazdym razem byty dostosowywane do grupy
wiekowej oraz do liczby uczestnikow. Podczas spotkan starali-
smy sie przedstawic cel naszej wspotpracy: Funda-
cja-wolontariat szkolny, a przede wszystkim przeta-
mywac funkcjonujace w spoteczenstwie stereotypy
dotyczace hospicjum, umierania oraz uswiadomie-
nie, ze nieuleczalna choroba moze dotyczy¢ kaz-
dego, niezaleznie od wieku. Dzieki temu uczniowie
uczyli sie otwartosci i wrazliwosci na potrzeby in-
nych, rozwijali empatie. Ufamy, ze po naszych zaje-
ciach wykorzystaja swoj wtasny potencjat tworczy,
by nies¢ pomoc innym, w tym przede wszystkim ro-

wiesnikom, znajdujacym sie w trudnej sytuacji.

W kolejnym roku szkolnym we wspotpracy z wolon-
tariatem szkolnym, chcemy sie skupi¢ na wsparciu
nauczycieli-opiekundw. Rozpoczniemy warsztatami aktywizu-
jacymi dla opiekunow wolontariatu szkolnego oraz samych wo-
lontariuszy wybranych przez opiekundw. W dalszym ciagu liczy-
my na zaangazowanie wolontariatu szkolnego przede wszyst-
kim w akcje organizowane przez Fundacje - w tym ,,Pola Na-
dziei” i ,,Nakretki dla Hospicjum”.

Serdecznie dziekujemy wszystkim uczestnikom wolontaria-
tu szkolnego - zaréwno opiekunom, jaki i wolontariuszom - za
okazana zyczliwos¢, wsparcie, zaangazowanie i aktywny udziat
w wolontariacie. Zapraszamy i zachecamy do wspétpracy
w przysztym roku szkolnym.

Agnieszka Ziedalska i Katarzyna Cieslik
Koordynatorki projektu ,,Wolontariat Szkolny”
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Wolontariat

120 dni znajomosci z Kasia

Podczas catej znajomosci Kasia nie oczekiwata zapewnien, ze bedzie dobrze ani, ze wyzdrowieje.
Chciata, aby ktos byt przy niej, tak jakby byto to spotkanie ze znajoma, aby miata kolejna osobe,

ktora jest obok niej w trudnych chwilach.

18.07.2010 - 15.11.2010 - 120 dni znajomosci z Kasia, moz-
liwosci bycia z nig w okresach choroby - tych lepszych, jak
i ciezkich dla niej, dla mnie i jej bliskich - oraz w czasie jej
Smierci. Wydawac by sie mogto, ze to niewiele, cztowiek nie
jest w stanie sie przez ten czas zaprzyjaznic, wejs¢ w gtebsze
relacje. Tak zawsze myslatam, teraz wiem, ze czas przy boku
osoby chorej liczy sie inaczej.

Kiedy Agnieszka, koordynatorka wolontariatu, zapyta-
ta, czy chce i moge zostac wolontariuszka mojej rowie-
Sniczki - przestraszytam sie. Jak to? Ja? Ale zgodzitam sie.

Po rozmowie telefonicznej z Kasia i kilkakrotnym umawia-
niu sie na spotkanie - przektadatysmy je ze wzgledow zdro-
wotnych Kasi - odwiedzitam ja. Zastanawiatam sie jak to be-
dzie. Teoretycznie wiedziatam jak przebiegaja wizyty, ale
przeciez teraz to ja miatam przyjsc¢ do kogos chorego, do jego
azylu domowego. Przeciez ja nie umiem rozpoczynac rozmo-
wy, przeciez ja jej nie znam... Tyle watpliwosci mi sie w gto-
wie pietrzyto. Ale ku mojemu zdziwieniu, zaskoczeniu i ra-
dosci - wszystko poszto naturalnie, tak jak bytoBy to kolej-
ne spotkanie ze znajoma. Kasia byta moim przeciwienstwem
- przebojowa, silnie stawiajaca na swoim, uwielbiajaca jedze-

i jaca o wyglad zewnetrzny - makijaz, fryzura, paznok-
ciuchy i buty na obcasie - to byt jej swiat.
wienstw, a moze dlatego Kasia mnie zaakcep-
asypywata wspomnieniami i opowiesciami, jak to
byto kiedys i jak to bedzie gdy dojdzie do siebie, nawigzaty-
smy kontakt.

Podczas catej znajomosci Kasia nie oczekiwata zapewnien,
ze bedzie dobrze, ani ze wyzdrowieje, chciata aby ktos byt
przy niej, aby mogta pogadac przez telefon, aby miata ko-
lejna osobe, ktora jest obok niej w tych trudnych chwilach.

Jedna z sytuacji, ktora pamietam i jest ona dla mnie bardzo
wazna, byta wizyta w szpitalu, gdzie Kasia ostabiona bardzo
juz fizycznie, ale jak zwykle buntownicza, podczas jakies tam
wymiany zdan, nagle uscisneta mi dton w wyrazie serdecznosci
i wdziecznosci. Byto to dla mnie najlepsze doswiadczenie
i znak, ze jestem potrzebna Kasi.

Na krotko przed odejsciem Kasi umawiatySmy sie wraz
z Agnieszka (takze wolontariuszka Kasi) na ,,babskie spotkanie”
przy pizzy i filmie. Niestety nie dane nam to byto. Kasia odeszta
w pieknej biatej sukni z przypietymi aniotkami, upieta fryzura
iumalowana- tak jak zawsze chciatawygladac- pieknaizadbana.

We wszystkich ksigzkach o hospicjum, pomocy osobom ter-
minalnie chorym, moéwi sie, ze osoba, ktora odchodzi przy-
gotowuje nas do tego. Nie chciato mi sie wierzy¢, bo prze-
ciez jak? Ale dzieki Kasi, dzieki temu, ze mogtam ja spo-
tka¢ i doswiadczy¢ catej drogi opieki nad chorym, jestem
o to doswiadczenie bogatsza. Niesamowite, ale jednak praw-
dziwe. Pomimo, ze nie rozmawiatySmy wprost o Smierci, odej-
sciu, w jej oczach widziatam to i zaakceptowatam ten fakt.

0Od tego czasu minat prawie rok. Kasia nadal jest czast-
ka mojego zycia. Odwiedzam ja czasami na cmentarzu, gdzie
wisi Aniot z Krakowa - ten, ktérego przywioztam jej z wyjaz-
du ,,Smocze Wakacje”. Pomimo tego, ze juz jej tu nie ma, daje
mi ciggle impuls do refleksji i zastanowienia sie nad catym tym
Swiatem, nad sama soba. Dziekuje Ci, Kasiu - do zobaczenia.:)

Agnieszka Ziedalska
Wolontariuszka




Relacje

Dzien Dziecka

Tropikalna wyspa w srodku Wroctawia, czyli Dzien Dziecka
w Fundacji ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

Aloha! - tym okrzykiem przywitalismy wszystkich
uczestnikow imprezy z okazji Dnia Dziecka, ktora odby-
ta sie 4 czerwca. Nieprzypadkowo uzyliSmy tego znane-
go na catym Swiecie hawajskiego przywitania. Otéz w sa-
mym centrum Europy, w kraju, ktéry bynajmniej z tropi-
kalnych klimatéw nie stynie, urzadzilismy goraca impre-
ze, dzieki ktorej przeniesliSmy sie wprost na piekne Hawaje.

Kazdy z uczestnikow otrzymat przy wejsciu piekny tan-
cuch z kwiatdw, a takze nadane zostato mu na czas pobytu
na ,wyspie” prawdziwe hawajskie imige. Kasia zamieniata sie
w Kaluale, Piotrus w Paolo, a Wojtek w Maoli. Zanim jednak na
dobre zaczelismy sie bawi¢ na naszej tropikalnej wyspie od-
prawiliémy pierwsza w historii hospicjum Msze Sw. plazowa.
Potem byto tylko gorecej. Stoty uginaty sie pod ogromem eg-
zotycznych owocow: kokoséw, ananasow, bananow, a barma-
ni serwowali wysmienite drinki (oczywiscie bezalkoholowe).
Po positku sktadajacym sie z pysznej pizzy, pierogdw i bigosu
(jakze egzotyczne dania!) przyszedt czas na zabawe wsrdd ha-
wajskich rytmow. Gtownga atrakcja byta nauka tanca hula, kto-
ra wymagata zaréwno od dzieci, jak i dorostych sprawnego ru-
szania bioderkami.

Jednak to, na co najbardziej czekali nasi milusinscy, to
przeciez prezenty! Nie ma sie, co dziwié. Tropiki obfituja bo-
wiem w wiele pieknych, niebanalnych, a czasem i zaskaku-
jacych rzeczy. Nie byto jednak tak tatwo! Aby dosta¢ wyma-
rzony prezent trzeba byto najpierw wykonac trudne zadanie.
Najmtodsze dzieci musiaty zbic¢ kregle za pomoca orzecha ko-
kosowego, a troszke starsze odgadnaé z zawigzanymi ocza-
mi, jaki tropikalny owoc podano im do buzi. Dzieci starsze,
aby zdoby¢ prezent musiaty ztowi¢ kolorowe rybki w basenie

lub zabawi¢ sie w limbo. Mimo wysokiego poziomu trudnosci
wszystkim dzieciom udato sie zdoby¢ prezenty! Potem przy-
szedt czas tylko na zabawe.

Takze rodzice dostali niespodzianki. Oni rowniez nie mie-
li tatwo, poniewaz aby otrzymac pieknego gipsowego aniotka
musieli najpierw wypic kieliszek soku wycisnietego z cytryny.
Mimo tego kwasne miny szybko poszty w zapomnienie, a na
ustach znow zagoscit usmiech.

Szkoda, Ze na tropikalnej wyspie nie moglismy zosta¢ dtu-
zej, ale mamy nadzieje, ze jeszcze nie raz spotkamy sie w ta-
kiej scenerii. W koncu Dzien Dziecka jest co roku. Cate szcze-
Scie!

Aloha!
Alicja Bielecka
Wolontariuszka
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Relacje

Nakretki
dla Hospicjum
zebrane

Zakonczyta sie pierwsza nasza akcja ,,Zbieraj na-
kretki”, ktora Fundacja ,,Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci” prowadzita w ubiegtym roku przy ogromnym
wsparciu TVP3 oraz Kuratorium Oswiaty we Wrocta-
wiu. Zbiorka nakretek to pomyst sprawdzony. Wyra-
bia systematyczny nawyk segregowania odpadow, jak-
ze potrzebny w naszych czasach. A ponadto daje po-
czucie, ze mozemy zrobi¢ cos dobrego. Pomoc. W ak-
cji, ktora trwata od stycznia do czerwca 2011 r. wzie-
to udziat 371 przedszkoli i szkot oraz wiele osob prywat-
nych, instytucji i firm. W sumie zebraliSmy 42 tony na-
kretek i pozyskalismy 32 889 zt, ktore przeznaczylismy na
turnusy rehabilitacyjne dla 8 rodzin. Chylimy czota przed
mrowcza praca dzieci i mtodziezy. Dziekujemy za zaan-

B o 1

gazowanie opiekunow, ;iérzy swoim entuzjazmem i wiarg — w

w v; mw*w_ i ilizowali podopiecznych.
- kcji spotkalismy wieloma przejawami

zyczliwosci i wspMagaly, narﬂ’o y prywatne, fir-
my, instytucje a ji publiczne %{ch tak wie-
le, ze petna liste zamieszczamy na stronie .hospicjum.
wroc.pl, bo tutaj nierpomieécilibxémy tych wszystkich do-
brych ludzi. L

Szczegolnie chcemy podziekowac Pani Grazynie Ortow-
skiej-Sondej, Panu Jackowi i Panu Pawtowi za nieustajace
wsparcie, realng pomoc w transporcie nakretek i utwierdza-
nie nas w przekonaniu, ze sie uda. | udato sie! TVP3 Wroctaw
dziekujemy za mozliwosc¢ przyblizenia Dolnoslazakom specy-
fiki dziatania naszego hospicjum. Te spotkania naszych rodzin
z widzami byty bardzo wazne i za nie z catego serca dzigkujemy.

Wielkie uktony dla Kuratorium Oswiaty we Wroctawiu,
ktore zachecato placowki oswiatowe do dziatania na rzecz na-
szych podopiecznych i swoim autorytetem potwierdzato stusz-
nosc i potrzebe zbiorki.

Wszystkie zebrane nakretki bezpiecznie spoczywaty
w pomieszczeniach, ktore udostepnita nam Prokuratura
Okregowa we Wroctawiu. Dzieki dogodnosci dostepu i ol-
brzymim powierzchniom moglismy przechowywac to, co mali
i duzi zgromadzili. Zyczliwie traktowali nasze wizyty pracow-
nicy ochrony, a nierzadko wtaczali sie w prace roztadunkowe
czy porzadkowe. Cierpliwi byli tez pracownicy okolicznych biur
i uzytkownicy parkingu.

Nieocenione zastugi w zbiorce maja Rodziny Naszych Pod-
opiecznych, ktore przekazaty wiele nakretek, mobilizowaty
lokalne spotecznosci do zbierania, a nawet dostarczania na-
kretek do Wroctawia. Drodzy Panstwo, chapeau bas!

W odbiorach nakretek ze szkot z Wroctawia i okolic poma-
gata nam firma GOVECS Poland Sp. z o.0., ktora z niezwykta
solidnoscia i zyczliwoscia organizowata i realizowata bezptatne
odbiory. Bez tej pomocy bytoby nam bardzo ciezko. Wdziecz-
ni jestesmy bardzo firmom Poltraf Sp. z o.o0. i FFFracht Sp.
Z 0.0. Oddziat Wroctaw, ktore zorganizowaty dla nas bezptat-
ny transport zebranych nakretek do skupu. Dzieki Panstwa za-
angazowaniu wiecej pieniedzy trafito do naszych rodzin.
Nieoceniona byta dla nas pomoc dowddztwa, zotnierzy
i pracownikéw z 2. Batalionu Dowodzenia OW z Wroctawia.
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Zawsze moglismy liczy¢ na ich tezyzne fizyczna, zorganizowa-
nie i bezproblemowe podejscie do zadan. W sumie panowie
zatadowali 5 ciezarowek.

I na koniec, bo byli z nami do konca akcji, dziekujemy wta-
dzom Zaktadu Karnego nr 1 we Wroctawiu i osadzonym, kto-
rzy dzwigali, przepakowywali, odbierali transporty, sprzata-
li magazyn i robili wszystko, co konieczne, zeby nakretki bez-
piecznie przyjechaty i odjechaty.

Serdecznie dzigkujemy Pracownikom Fundacji i Hospi-
cjum, ktorzy zbierali, przewozili, wspierali dobrym stowem.

A od wrzes$nia ruszamy znowu

Zbieramy

@ nakretki od napojow, chemii gospodarczej, szamponow,
kremow, kawy i wielu innych produktow.

@ opakowania z oznaczeniem LDPE, HDPE, PE i PP (symbo-
le sa wyttaczane na dnie produktow lub widoczne na etykie-
tach). Wszystko oczywiscie musi by¢ czyste i najlepiej w wor-
kach poliuretanowych (mozna je pozyczy¢ z Obrony Cywilnej,
a my po sprzedazy oddamy je do zwrotu).

Pieniadze ze sprzedazy przeznaczymy na remont budynku,
w ktorym stworzymy specjalistyczna przychodnie dla dzieci
przewlekle i nieuleczalnie chorych.

Z podziekowaniami

Ada Kaminska
Koordynator akcji ,,Zbieraj nakretki”

-
. st a 2 .
s g i s s * g -
= & )
= - - I h produktow.
elu inny< AW
P mow, kawy ! UL ie rodukto
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nakretki od na‘;zi\aczen'lem LDPE, ¢ budynku, W Kktorym stw
on'




Relacje

8Zaktadu Karnego nr 1
magaja Fundacji
im dla Dzieci”.

§

l

22 lipca w Zaktadzie Karnym przy ul. Kleczkowskiej we
Wroctawiu zostat uroczyscie przekazany ssak dla naszego
podopiecznego 8-letniego Adriana z Lubina. Pieniadze na
zakup (2073,60 zt) zostaty zebrane przez osadzonych w Za-
ktadzie Karnym nr 1 we Wroctawiu.
Jestesmy bardzo wdzieczni za te inicjatywe.
Wspotpraca naszej Fundacji z osadzonymi z Zaktadu
Karnego rozpoczeta sie kilka miesiecy temu. Panowie nie
tylko zbieraja pieniadze na niezbedny dla naszych pod-
opiecznych sprzet, ale tez pomagaja nam w akcji zbiera-
nia nakretek - porzadkuja magazyn, odbieraja transporty ! . A
nakretek ze szkot. Bez ich wparcia bytoby nam bardzo ciez- POleekowanle
ko kontynuowac te dziatania. Dzieki osadzonym moglismy

odswiezy¢ pokoj lekarski w siedzibie Fundacji. Wszystkie Bardzo dziekujemy dyrekcji oraz koordynato-
prace wykonywane sa bezptatnie z ogromnym zaangazowa-

niem {isolidnoscia. ~ rowi ds. penitencjarnych Zaktadu Karnego nr 1
we Wroctawiu za mozliwos¢ wspotpracy
Z Fundacjq Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.
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Promyki dobrej zabawy

C2Y WIESZ ZE..........

I Istniejg pajaki, ktore wytwarzajy tak mocng pajeczyne, te
wytwarza sig z niej sieci rybackie.
Kalamarnice olbrzymie zyjg na glebokosci okolo 1000 m,
wazj do 900 kg i osiagaja diugosd 18 m.
Swierki sitkajskie to najwolniej rosnace drzewa.
Po 100 latach majg wysokosd okolo 28 cm | érednice

\ / pnia 2,5 cm.
[ ) Najszybciej rosnacym drzewem jest eukaliptus.

W przeciagu 100 lat dorasta do 100 m.

Wegorz elektryczny potrafi wytworzyd prad o napigciu
650 woltdow i natezeniu 1 ampera.

al‘rnrnundt. 3m i 3 kanibali na : rzeki. '
Jezel mhdnmmhhmwm :mwmmudduﬂym zjedzeni.

‘4, Poréwnaj rysunki i znajdz 5 réznigcych je szczegdlow.
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Dziecl w zatobie

Dziecko moze czu¢ sie winne odejscia rodzenstwa w momencie, gdy w ztosci zyczyto mu smierci.
Dodatkowo moze mysleé, ze to konsekwencja jego ztego zachowania lub mysli. W tym wieku dzieci
przejawiajg duze zainteresowanie obrzedami i ceremoniami zwigzanymi ze $miercia.

W obecnym numerze ,Promykow nadziei” chciatabym
sie skupi¢ na temacie przezywania i rozumienia $mierci przez
dziecko.

Smieré jest jednym z najtrudniejszych dos$wiadczen,
z ktorym przyszto nam sie zmagac¢. Wywotuje u nas rozpacz,
zagubienie, utrate bezpieczenstwa.

Dzieci stopniowo ucza sie rozumie¢ Smier¢ i umieranie.
Inaczej pojmuje strate 3-latek, 7-latek, a jeszcze inaczej
14-latek. Jest to uzaleznione od etapu rozwoju psychicznego,
na ktorym sie znajduje. Dzieci ponizej 5 roku zycia postrze-
gaja Smier¢ jako chwilowa, odwracalng roztake. Wynika to
z tego, ze w tym wieku nie rozumieja abstrakcyjnego cha-
rakteru czasu, przemijania. Umarty znaczy dla nich - ,,mniej
zywy”. Mniej wiecej od 6 roku zycia dziecko zaczyna rozu-
mie¢ $Smierc jako zjawisko nieodwracalne, nie zdaje sobie jed-
nak jeszcze sprawy, ze ono rowniez kiedy$ umrze. Kojarzy
Smierc z przerazajaca osoba, szkieletami, potworami, ducha-
mi. Potwory te dziataja spontanicznie lub na czyje$ zycze-
nie. | tu wtasnie pojawia sie jedno z wiekszych zagrozeniem
tego wieku. Dziecko moze czuc sie winne odejscia rodzenstwa
w momencie, gdy w ztosci zyczyto mu s$mierci. Dodatko-
wo moze mysle¢, ze to konsekwencja jego ztego zacho-
wania lub mysli. W tym wieku dzieci przejawiaja duze za-
interesowanie obrzedami i ceremoniami zwigzanymi
ze Smiercia. Dopiero od 10-11 roku Zycia zaczyna rozumiec,
ze smier¢ jest nieodwracalna, nieunikniona i bezpostaciowa,
ze wszystkie zywe stworzenia umieraja i ono tez.

Dzieci w zatobie moga by¢ depresyjne, moczy¢ sie, miec¢
zaburzenia koncentracji, snu lub apetytu. Moga sie izolowac,
by¢ apatyczne, nie mie¢ ochoty na zabawe i kontakt z ro-
wiesnikami, odmawiac¢ uczeszczania do przedszkola lub szko-
ty. Moga bac sie zostawac same, kurczowo trzymac sie rodzi-
ca lub nasladowac zmarte rodzenstwo w zainteresowaniach,
upodobaniach kulinarnych, sposobie zachowania. Dziecko, po-
dobnie jak my, potrzebuje czasu na pogodzenie sie ze stra-
ta. Niekiedy jednak okres zatoby przedtuza sie, a silne reak-
cje nie stabna. W takiej sytuacji warto skorzystac z pomo-
cy specjalisty - pediatry, psychologa lub psychiatry, ktory po-
moze rozwiac obawy lub wskaze sposob ztagodzenia objawow
oraz bolu.

Na koniec chciatabym jeszcze napisa¢ kilka stow na temat
przekazywania informacji o Smierci. Czesto uzywamy stow
,poszedt do nieba”, ,,zasnat”, ,,Bog zabrat go do siebie”, ,,wy-
jechat w dtuga podréz”, ,,odszedt”. Chcemy nasze pociechy
chroni¢ przed ciezarem, smutkiem, ptaczem, ceremoniom po-
zegnalna. Niektorym z nas wydaje sie, ze gdy nie mowimy
o Smierci, problem przestaje istniec, znika. Niestety tak nie
jest. Nawet gteboko wyparte doswiadczenia moga powrocic
z wieksza sita w najmniej spodziewanym momencie. Dzieci,
podobnie jak my, do prawidtowego funkcjonowania potrze-
buja przejs¢ przez zatobe. Rozmawiajac z naszymi pociecha-
mi o Smierci, nalezy przede wszystkim uzywac stow zrozumia-
tych dla niego, odpowiadajacych stanowi faktycznemu. Po-

wiedzie¢ o tym jak najszybciej po odejsciu osoby, aby unik-
nac zdezorientowania i wyobrazen u nich duzo gorszych od
rzeczywistych. Starac sie szczerze odpowiedziec na wszystkie
pytania dziecka. W momencie, gdy nie znasz odpowiedzi, nie
bdj sie do tego przyznac. Nie trzeba bac sie swojego ptaczu,
jest on naturalny. Pokazuje, jak wazna byta dla Ciebie zmar-
ta osoba. Pomoz dziecku wyrazi¢ stowami to, co czuje. Waz-
ne jest réwniez, aby poinformowac nauczycieli w szkole lub
przedszkolu o tym, co sie wydarzyto.
Agnieszka Wqsowicz
Psycholog

Dziekuje...

Za tyle rzeczy dziekowac¢ moge:
Za cata dotad przebyta droge,

Za dziecko, ktorym sie opiekuje,
Za mitos¢, ktora do niego czuje.

Jak nie by¢ wdzieczna, jak nie doceniac,
Ze przez dar zycia mozemy zmieniac

| samych siebie, i innych ludzi.

Wszystko co dobre w nas sie obudzi...

Bo kto zobaczy dziecko cierpiace,
Musi mie¢ w sercu uczucia gorace,
Staje sie lepszy i tagodnieje.
Kochajac dziecko ma tez nadzieje,

7Ze jego mito$¢ wielka, zarliwa

| jego troska czuta, cierpliwa,
Potrafi czasem zty los odmienic

A kazda z dzieckiem chwile docenic.

Emilia Gruza
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Porady psychologa

Pozycja zdrowego rodzenstwa
W rodzinie z chorym dzieckiem

Opieka nad chorym dzieckiem wymaga wiele uwagi, czasu i pracy. Jest to duze obcigzenie

dla rodzicéw, ktérzy w zaistniatej sytuacji zwykle robia wszystko, co mozliwe, aby podotaé swoim
obowigzkom. Czesto, w rodzinie, poza matym pacjentem, sa rowniez inne dzieci,

ktore chociaz zdrowe, rowniez potrzebuja uwagi, wsparcia oraz pozostatych elementéw

wychowawczych ze strony swoich rodzicow.

Bez watpienia, rodziny, w ktorych jest wiecej niz jed-
no dziecko funkcjonuja lepiej i jest im tatwiej zaadapto-
wac sie do zaistniatej sytuacji. Jednakze pogodzenie pra-
cy zawodowej (zwykle jednego z rodzicow), z opieka nad
chorym dzieckiem i wychowywaniem zdrowego rodzen-
stwa nie jest tatwe. Stad tez pomimo najszczerszych che-
ci naturalne jest, iz nie wszystko bedzie funkcjonowac
idealnie, ale nie o idealne, a o mozliwie jak najbardziej
zdrowe i poprawne funkcjonowanie rodziny chodzi.

| tu warto poruszy¢ temat rodzenstwa naszego pacjenta.
Pracujac z rodzinami bedacymi pod opieka Hospicjum, zarow-
no rodzicami, jak i z dzie¢mi zauwazam dwie gtowne ten-
dencje dotyczace relacji rodzice - zdrowe dziecko. Pierw-
sza z nich wiaze sie z nadmierna odpowiedzialnoscia narzu-
cana, zwykle nieswiadomie, zdrowemu rodzenstwu. Zatoz-
my, ze mamy przyktadowego Adasia, ktory jest chory oraz
jego zdrowa siostre Anie. Rodzice moga oczekiwac od Ani po-
mocy przy opiece nad bratem i jest to naturalne, o ile po-
moc ta nie jest za bardzo obcigzajaca dla dziewczynki i po-
zwala jej na normalne funkcjonowanie, tak jak to ma miejsce
w przypadku jej rowiesnikow. Czesto jednak, z powodu
ogromnego obcigzenia sytuacja wyglada nieco inaczej. Ania
zajmuje sie sprawami domowymi, np. sprzata, gotuje, pilnu-
je brata, czesto majac juz niewiele lat potrafi go, w razie
potrzeby, odessa¢ czy nakarmi¢, umy¢, przebraé. Zwykle im
starsza jest Ania, tym wiecej obowiazkow sie jej zleca. Jest
kims$ w rodzaju petnoetatowego pomocnika rodzicow. Zadania
domowe odrabia w pospiechu, rzadko moze sobie pozwoli¢ na
zabawy z rowiesnikami, ma niewiele czasu dla siebie itd.

To pozornie niegrozne zaangazowanie Ani w sprawy domo-
we moze miec¢ dla niej istotne konsekwencje na przysztosc,
np. ograniczona mozliwos¢ rozwijania wtasnych zaintereso-
wan, wykorzystywania swojego potencjatu, zaburzony roz-
woj spoteczny i emocjonalny. Ania widzac zaabsorbowanie ro-
dzicow bratem, sama angazuje sie w opieke nad Adasiem na
tyle mocno, iz zaburzeniu ulegaja pewne procesy rozwojo-
we w psychice Ani. Ot6z, u zdrowego rodzenstwa pochtonie-
tego problemami chorego rodzenstwa wystepuje tendencja
do zaburzen w ksztattowaniu wtasnej tozsamosci, do ogra-
niczania pojecia swojej tozsamosci do osoby opiekuna, po-
mocnika (tzn. dziecko przestaje by¢ dzieckiem, dziewczyn-
ka czy chtopcem, osoba posiadajaca dane cechy charakteru,
jakie$ zainteresowania czy talenty, czuje sie jedynie pomoc-
nikiem, opiekunem). Dziecko takie czesto tez ma problem
z dbaniem o wtasne potrzeby, a nawet z ich rozpoznawaniem.
Jest to o tyle niebezpieczne, iz w dorostym zyciu bedzie ono
najprawdopodobniej powiela¢ schemat wyuczony w dziecin-
stwie tj. nie bedzie w stanie okresli¢, czego chce, czego po-
trzebuje, bedzie miato problemy z rozpoznawaniem swoich
stanow emocjonalnych, sktonnos¢ do bagatelizowania wszyst-

kiego, co wiaze sie z nim samym. Bedzie tworzyc relacje,
w ktorych bedzie kontynuowac role opiekuna, pomocnika
kosztem wtasnym, a jak powszechnie wiadomo cztowiek doro-
sty, aby prawidtowo funkcjonowaé, musi umiec zadbac o sie-
bie.

Druga tendencja, o ktorej wspomniatam, jest nazywana
roboczo przeze mnie opcja ,hiewidzialnego dziecka”. Cha-
rakteryzuje sie ona tym, iz rodzice wprawdzie nie obciazaja
zdrowego dziecka opieka nad chorym, jednakze swoim zacho-
waniem zaniedbuja je. Tu od Ani bedziemy wymaga¢ nadmier-
nej samodzielnosci, samowystarczalnosci, tego, ze nie bedzie
niepokoi¢ rodzicow, nie bedzie stwarzac¢ problemoéw, bedzie
rozumiata, iz w sytuacji, gdy ona jest zdrowa, a Adas chory,
nie ma miejsca na jej ,,btahe sprawy”. Tu rodzice czesto uwa-
Zaja, iz ich zadaniem jest zapewni¢ Ani tzw. minimum, czyli
potrzeby materialne, mieszkaniowe itd., natomiast w znacza-
cym stopniu zaniedbuja potrzeby emocjonalne. Takie dziec-
ko zwykle czuje sie ,,drugoplanowe”, co powoduje, iz w swo-
im dalszym zyciu bedzie czuc sie osoba mato wazna. Ponadto
taka postawa rodzicow prawdopodobnie wywota u Ani poczu-
cie emocjonalnej pustki i permanentnej samotnosci, opusz-
czenia. Moze sie tez czu¢ niekochana, nie dos¢ dobra, by za-
stuzy¢ na mitosc i zainteresowanie mamy i taty, a w swoim do-
rostym zyciu takze innych waznych osob. Takie dziecko niedo-
$wiadczajace bliskosci, bedzie miato spore problemy w budo-
waniu relacji interpersonalnych oraz deficytu dotyczace po-
czucia wtasnej wartosci.

Obie przedstawione przeze mnie opcje sa dos¢ skraj-
ne. W rzeczywistosci zwykle, jezeli w ogole mozna w przy-
padku danej rodziny moéwi¢ o jakis nieprawidtowosciach
w jej funkcjonowaniu, obserwujemy pojedyncze zachowania
rodzicow w strone jednej lub drugiej z omowionych pokrotce
tendencji. Niezwykle istotna jest swiadomos¢, iz bedac rodzi-
cami mozemy mie¢ sktonnosc¢ do takich zachowan. | wynika to
ze specyfiki owej sytuacji, a nie ztej woli. Swiadomos$¢ ta po-
moze nam przyjrzec sie blizej relacjom panujacym w naszej
rodzinie, kondycji psychicznej naszych zdrowych dzieci i wy-
eliminowac¢ ewentualne btedy.

Goraco zachecam Panstwa do dzielenia sie swoimi prze-
mysleniami, problemami i uwagami. Listy prosze kierowac na
adres: psycholog@hospicjum.wroc.pl

Sylwia Markowska
Psycholog
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Fundacja , Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”’ zaprasza

8 pazdziernika 2011 r.

L . . .
na wielkie puszczanie baniek A

Rynek, godzina 1”

yAe) €:V4)

Swiatowego Dnia Hospicjow
i Opieki Paliatywnej

w niebo nad Wroctawiem poszybuje
niezliczona ilos¢ mydlanych baniek.

Dotacz do nas, by puszczaé banki!
Piekne i ulotne.

Kruche jak ludzkie zycie,

jak zycie naszych pacjentow.
Liczymy na Ciebie.

Wspdlnie z nami nies nadzieje.

Puszczajmy banki, tchnijmy nadzieje.

www.hospicjum.wroc.pl
FUNDACJA Ny e
Wroctawskie akretki D]
.. dla : LJI -
H 1 Hospicjum .
d&s%gizz ' naazie ]_

Al. Wisniowa 36, 53-137 Wroctaw
KRS 0000287982 NIP 894-292-33-64 Numer konta:

www. hospicjum.wroc.pl BRE BANK S.A.
fundacja@hospicjum.wroc.pl 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001 (PLN)

tel: +48 665 614 145 42 1140 1140 0000 2052 8800 1002 (EUR)






