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Przez godzine siedzieliSmy
z Piotrem na szpitalnym
korytarzu ptaczac. Kiedy poszlismy
do Maksa, pierwszy raz zobaczylismy
jego usmiech. Wtedy postanowitam,
ze bede przyktadna matka

do konca jego dni

- to opowies¢ mamy Maksia FUNDACJA
o tym, jak zyja z choroba. ~J Wroctawskie
Catosc tekstu dostepna na stronach 8-9. Hospicjum

dla Dzieci

% www.hospicjum.wroc.pl



Wokot tajemnicy cierpienia (8)

O rozmawianiu

chorymiiniepe:

We wczesniejszych numerach ,,Promykow nadziei” poruszany
byt m.in. temat odwiedzania chorych. Wré¢my do tego nietatwego
zagadnienia, koncentrujac sie¢ tym razem wytacznie na sztuce roz-
mawiania z pacjentami w szpitalach, chorymi w domach czy z oso-
bami niepetnosprawnymi. By¢ moze nasza nieudolnos¢ w tej wtasnie
dziedzinie stanowi podstawowa przeszkode w spotkaniach z bliznimi,
ktorzy tego daru najbardziej potrzebuja?

Zacznijmy od savoir-vivre'u

Swego czasu w internecie natrafitem na cos niezwyktego: byt to
praktyczny poradnik savoir-vivie wobec 0sob niepetnosprawnych,
ktory zaadaptowato dla polskich czytelnikow Biuro Petnomocnika
Rzadu do Spraw Osob Niepetnosprawnych (zob. np. http://www.
gdansk.pl/niepelnosprawni,1048,10261.html). Te broszurke warto sobie
wydrukowac, aby stata sie lektura obowiazkowa kazdego myslacego
cztowieka. Chodzi o to, by spokojnie i rzeczowo zweryfikowac swoj
stosunek do osob niepetnosprawnych - takze od strony jezyka, jakim
sie wobec nich postugujemy. A btedow w tej dziedzinie jest niemato
- oto przyktady:

WSKAZOWKI TERMINOLOGICZNE

_'_,—

ILE

DOBRZE

inwalida, niepetnosprawny,
niepetnosprawni, uposledzony,

kaleka, inwalida narzadu ruchu,

sprawny inaczej

osoba niepetnosprawna,
osoby niepetnosprawne

przykuty do wozka

osoba korzystajaca z wozka

cierpiacy, chory, osoba chora
na AIDS

osoba z AIDS

gtuchy

osoba niestyszaca,
osoba niedostyszaca

Slepy, ociemniaty, krotkowidz

osoba niewidoma,
osoba niedowidzaca

gesty i stowa litosci: ,,jakis

ty biedny”; ,,taka mtoda,

a juz na wozku inwalidzkim”,
zwroty bezosobowe: ,,niech
siada”; ,,rozbieramy sie”; ,jak
sie czujemy?” itp.

traktowac osobe niepetnosprawna
jak kazdego dojrzatego, spraw-
nego cztowieka czyli z kultura

i szacunkiem, pomagajac w takim
zakresie, jaki jest konieczny

w danej sytuacji

w zaleznosci od sytuacji: ,,prosze
pani/pana”, ,,prosze usiasc”, ,jak
sie czujesz?” itd.

jmv Sprawnymi

Sa i inne ,grzechy” i btedy, jakich dopuszczamy sie wzgledem
0s6b niepetnosprawnych, wyliczone we wspomnianym poradniku, na
przyktad:

@ gtaskanie/klepanie po gtowie 0sob na wozkach czy osob niskiego
wzrostu,

@ zwracanie sie do opiekunow zamiast do osoby zainteresowanej,

@ bardzo gtosne mowienie do osoby niedostyszacej,

@ zastanianie ust (odwracanie gtowy) podczas rozmowy z osoba
niedostyszaca,

@ nieprecyzyjne informacje przekazywane osobie niewidomej (np.
»uwazaj!”),

@ traktowanie dorostych osob niepetnosprawnych jak rozkosznych
dzieci.

Zatem wobec 0s6b niepetnosprawnych obowiazuja nas pewne pod-
stawowe zasady:

@ w razie watpliwosci, co do tego, jak sie zachowac lub co powiedzie¢
osobie niepetnosprawnej, cierpiacej - po prostu nalezy ja o to zapytac,
@ zanim pomozesz - zapytaj,

@ badz taktowny inicjujac kontakt fizyczny,

@ pomysl, zanim co$ powiesz,

@ nie rob zadnych wstepnych zatozen,

@ reaguj uprzejmie na prosby osob niepetnosprawnych.

Jak widac¢ cudow nikt od nas, w stosunku do 0sob niepetnosprawnych
czy cierpiacych, nie wymaga. Na ten swoisty elementarz zachowan
Z pewnoscia sta¢ nas wszystkich, dzieki czemu bedzie mozliwy prawdzi-
wy dialog.

O czym rozmawiaé?

Skoro osoby niepetnosprawne, chore i na rozny sposob cierpiace
mamy traktowac tak, jak kazdego sprawnego cztowieka, rozmowa
Z nimi nie powinna stanowi¢ zadnego problemu. Podobnie odwied-
zani czy spotykani chorzy lub osoby niepetnosprawne nie powinny
mie¢ trudnosci w dialogu z otoczeniem w ogolnosci, a z osobami zdro-
wymi w szczegolnosci. Przeciez dalej - pomimo choroby, starosci czy
niepetnosprawnosci - trwa wiez rodzinna, kolezenska, sasiedzka, dalej
toczy sie zycie, w ktorym nasz cierpiacy blizni ma prawo uczestniczyc!
Co wiecej, wtasnie rozmowa z cierpigcymi (angazujaca najwyzsze pietro
naszej ludzkiej inteligencji) daje motywacje do walki z choroba czy
kalectwem, niesie Swiatto i nadzieje, przynosi pokoj, poczucie wiezi
i bliskosci, potwierdza autentyzm relacji miedzyludzkich. Prawdziwych
przyjaciot poznaje sie w biedzie. A czy w ogole mozna sobie wyobrazic,
Ze pozbawimy serdecznego, spontanicznego, bezposredniego kontaktu
chore, niepetnosprawne czy umierajace dziecko?!

Z kolei ludzie zdrowi dzieki dialogowi z chorymi moga uruchamiac
u siebie wyobraznie mitosierdzia, odkrywac gtebszy sens ludzkiej egzys-
tencji, weryfikowac swoje postawy, wykorzystywac posiadane talenty,
wyrabiac cnoty, uczyc sie wtasciwej hierarchii wartosci...

Zatem same zyski i to po obu stronach ,,barykady” wznoszonej przez
cierpienie. Wniosek? Nic, tylko rozmawia¢, rozmawia¢, rozmawiac!
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Wokét tajemnicy cierpienia (8)

Przyczyny zaktécen w dialogu

1ycie pokazuje, ze istnieje szereg przeszkod zaréwno po stronie
chorych, jak i zdrowych. Przeszkod na tyle skutecznych, by do spotka-
nia i dialogu nie doszto lub by miat on jedynie szczatkowa, wymuszona

forme. Warto sie temu przyjrzec:

KLOPOTY Z DIALOGIEM

PO STRONIE LUDZI CHORYCH

PO STRONIE LUDZI ZDROWYCH

apatia, ucieczka w chorobe

strach (nawet czesto nieokreslony)

bunt wobec cierpienia, ztosc,
agresja wobec otoczenia, takze
wobec Pana Boga

ptycizna duchowa,
powierzchownosc

wstydliwos¢, niesmiatosc,
matomownosc¢

nieumiejetnosc cierpliwego,
zaangazowanego stuchania

bol, stabosc fizyczna, sennosc,
otepienie spowodowane lekami

brak empatii

nieprzebaczenie, poczucie
krzywdy wobec rozmowcy

brak wyobrazni (,,nie wiem, co
powiedzie¢, o czym rozmawiac”)

pycha, niewdziecznos¢, egoizm
i egocentryzm, pogarda
dla rozmowcy

wyrzuty sumienia, poczucie winy
(takze wobec rozmowcy)

obawa przed zranieniem chorego
niewtasciwym stowem, tematem
(wiec lepiej nie odwiedzac, nie
rozmawiac),

panika wobec choroby, kalectwa,
umierania, co mowic, gdy chory
(umierajacy) pyta o prawde na
temat swojego stanu

brak wspolnych tematow,
ubostwo duchowe, obawa przed
reakcja (wySmianie, ponizenie,
wykorzystanie stabosci)

staba wiez duchowa

i emocjonalna,

niepanowanie nad emocjami
(moze sie rozptacze, nie chce
sie narzucac)

brak przyzwyczajenia
(przyuczenia) do rozmawiania

poczucie winy, wyrzuty sumienia
wobec chorego

obawa przed doswiadczeniem
zawodu

pospiech, nerwowos¢

obawa przed ustyszeniem prawdy
o faktycznym stanie zdrowia
i rokowaniach

nieporadnosc z osobami chorymi,
niepetnosprawnymi (stac?,
siedziec?, jak dtugo by¢?, co
przynies¢ ze soba?)

oczekiwanie na inicjatywe ze
strony otoczenia (nie chce sie
narzucac, nie chce robic ktopotu,
zabierac czasu, przeszkadzac)

Oczywiscie powyzsza tabelka nie wyczerpuje zakresu trudnosci

obawa przed postawa
roszczeniowa ze strony chorego
(moge nie sprostac ich oczeki-
waniom, boje sie ,,oswojenia”)

'1.

w kontaktach interpersonalnych, ale cho¢ w czesci ukazuje problem

r

komunikacji ludzi chorych i zdrowych. Zauwazmy, ze o ile zasadniczym
powodem konfliktow miedzy osobami zdrowymi (np. w matzenstwie)
jest brak dialogu lub wszelkie jego zaburzenia, to w odniesieniu do kon-
taktu z osobga cierpiaca skala tych trudnosci z pewnoscia wzrasta.

Whnioski praktyczne

Miejmy nadzieje, ze powyzsze dywagacje nie zniechecity
Czytelnikow i postuza ostatecznie do wyprowadzenia przynajmniej
dwoch konkretnych postulatow, ktore utatwia komunikacje ze wszyst-
kimi bliznimi - szczegolnie zas z doswiadczanymi cierpieniem.

Pierwszy - i to zarowno dla ludzi chorych, jak i dla zdrowych
- wydaje sie banalnie prosty: ucz sie rozmawiac przez rozmawianie! Czyli
trzeba postapic¢ doktadnie tak, jak sie to robi przy nauce jezykéw ob-
cych. A praktyka czyni mistrza z kazdego chetnego i pilnego ucznia.

Drugi opieram na znanym niemal powszechnie zatozeniu: Jesli
kto$ chce dobrze nauczyc¢ Jasia matematyki, musi dobrze znac... Jasia.
Odniesienie tego stwierdzenia do wszystkich naszych siostr i braci
- od najmtodszych zaczynajac - jest juz tylko kwestia dobrej woli.

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

Od redakcji:

Bardzo serdecznie dziekujemy fotografowi Kamilowi Czai
(www.fotografia-reklamowa.kamilczaja.com) oraz agencji reklamowej
Brandgarden (www.brandgarden.pl) za non-profitowa realizacje
projektow, ktore pozwola nam pozyskiwac 1% podatku.
Bardzo dziekujemy za Wasz czas, zaangazowanie,
delikatnosc¢ i cierpliwosc.

Promyki nadziei powstaja dzieki Iwonie Kubicz i Bozenie Rojek, ktore
gromadza materiaty. Grafiki przygotowata jak zawsze
Dominika Mrozek-Korpecka (Dominique Art) ,

a sktadem tego numeru zaopiekowata sie Agnieszka Lenart.
Bardzo dziekujemy.

Dziekujemy wszystkim piszacym dla nas.

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

)
-

Al. Wisniowa 36, 53-137 Wroctaw
KRS 0000287982, NIP 894 292 33 64
REGON 020598370
fundacja@hospicjum.wroc.pl
tel/faks: 71 367 51 09

Chcesz pomoc? Nasz numer konta w BRE BANK S.A.
69 1140 1140 0000 2052 8800 1001 (PLN)
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Wies¢ o tym, ze zostane matka zupetnie mnie
zaskoczyta. Czutam sie szczesliwa. Miatam
dorastajacego syna, ukochanego mezczyzne
_~ iteraz to... Dopetnienie wszystkiego, czego po-
trzebowatam w zyciu - drugie dziecko.

Ciaza przebiegata prawidtowo i nic nie zapowiadato, ze ma sig cos
wydarzy¢. W 34. tygodniu, zaczetam odczuwac jakis wewnetrzny
niepokoj, czutam, ze stanie sie cos ztego. Nie wiedziatam tylko co.
Dzwonie do Piotra, ktory jest w trasie, aby upewnic sie, czy wszystko
jest w porzadku. O dziesiatej rano jade, tak jak co tydzien, na wizyte
do pani doktor. Mowig jej, ze jestem zaniepokojona, poniewaz nie czuje
ruchow dziecka. Po badaniu lekarka ttumaczy, ze wszystko jest w jak
najlepszym porzadku, a niewyczuwalne przeze mnie ruchy dziecka sa
czeste w zaawansowanej cigzy. Jednak takie wyjasnienie mnie nie us-
pokaja. Prosze pania doktor o skierowanie do szpitala na bardziej
szczegotowe badania w razie jakis problemow.

Po powrocie od lekarza, chyba po raz piecdziesiaty, badam sie. Dalej
nic nie czuje... Mierze cisnienie - 150, po godzinie znowu - 180. Nie moge
sie uspokoic. Aby zapanowac nad nerwami wychodze na spacer. Po pow-
rocie mierze po raz trzeci cisnienie - 195. Teraz zaczynam naprawde
sie bac. Dzwonie do kolezanki i prosze, aby odwiozta mnie do szpitala.

W Izbie Przyjec cisnienie skacze mi juz do 218. Pielegniarka prosi mnie,
abym sie uspokoita, bo lekarz jak zobaczy wynik pomiaru cisnienia,
bedzie na mnie krzyczat. Jednak nie jestem w stanie zapanowa¢ nad
emocjami.

Lekarz, ktory wykonuje kolejne badanie, pyta mnie o tydzien ciazy
imowi, ze dziecko urodzi sie bardzo mate, bedzie wazy¢ okoto 1500-1600
gram. Jestem zaskoczona ta informacja, bo lekarka, ktora prowadzita
moja ciaze mowita, ze dziecko wazy okoto 2400 gram. Wtedy tez po
raz pierwszy zadano mi pytanie o badania genetyczne. Wyjasnitam, ze
robitam badania z krwi i wynik byt bardzo dobry, wobec czego mdj
lekarz stwierdzit, ze nie ma potrzeby robienia badan genetycznych.

Badanie trwa bardzo dtugo, lekarz, ktory je przeprowadza jest niez-
wykle doktadny. Po godzinie stysze od niego, ze z dzieckiem ,jest cos
nie tak” i ze istnieje ryzyko przerwania ciagzy. Nie moge w to uwierzyc!
Jak moze byc ,,co$ nie tak”? Przeciez cata ciaze dbatam o siebie, regu-
larnie jezdzitam do lekarza, zdrowo sie odzywiatam, chodzitam na
spacery. Bytam osoba, ktéra nie pije i nie pali. Jak wiec ,,co$ jest
nie tak?”! Spojrzatam na lekarza i wyczytatam w jego oczach troske.
Chyba juz wtedy widziat na USG, ze dziecko ma pieciocentymetrowa
dziure w gtowie, ale nie powiedziat mi tego. Dostatam tylko leki na
zbicie cisnienia.

Na sali potozna przychodzi co pot godziny mierzyc mi cisnienie. Tak
jest do trzeciej w nocy. Nie moge zmruzyc oka, ciggle widze stroskang
twarz lekarza. O szostej rano ide na pomiar tetna dziecka. Podczas ba-
dania pojawia sie najpierw jeden lekarz, pozniej drugi, trzeci. Dzwonia
do ordynatora i prosza go o natychmiastowe przybycie. W obecnosci
ordynatora wznowiono badanie, po czym lekarze kieruja mnie na dru-
gie pietro, aby wykona¢ doktadniejsze USG. Lekarze prosza, zebym
potozyta sie tytem do ekranu. Przy badaniu jest siedmiu lekarzy, ktorzy
szczegotowo sledza obraz. Wtedy po raz pierwszy ordynator zwraca
sie do mnie: ,,Pani Doroto, pani cigza wtasnie dobiegta konca. Musimy
ratowac pania, bo nie wiemy, czy uratujemy dziecko”.

Natychmiast zaczeto przygotowywac¢ mnie do operacji. Bytam
przerazona. Zadzwonitam do Piotra i powiedziatam, zeby natychmi-
ast przyjechat do szpitala, bo zycie moje i dziecka jest zagrozone. Nie
wiem, co byto pozniej. Pamietam tylko Piotra, ktory przed wjazdem na
sale operacyjng usmiechnat sie i powiedziat, ze wszystko bedzie do-
brze. Chciatam, zeby tak byto. Na sali doktor powiedziat mi, ze zrobi
wszystko, aby byto dobrze, ale musze pamietac, Zze najpierw beda
ratowac¢ mnie. ,,Prosze zadbac o dziecko, to ono jest najwazniejsze”-
powiedziatam.

Po przebudzeniu, nad swoja gtowa, zobaczytam pediatre, ktora
o$wiadczyta, ze dziecko jest chore i ma wiele wad. Te stowa jeszcze
do mnie nie docieraty. Chore? Wydawato mi sie, ze jak jest chore, to
zawsze mozna wyleczyc. Piotr probowat sie usmiechnaé, ale mu nie
wychodzito. Zapytatam, czy dziecko zyje? ,,Tak, ale nigdy nie zobaczy
stonca. Nasze dziecko nie widzi i ma dziure w gtowie. Zaraz beda go
przewozi¢ albo do Wroctawia, albo do Legnicy”.

Krétko po naszej rozmowie przyszta lekarka i zapytata, czy chce-
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my ochrzci¢ dziecko. Odpowiedzielismy twierdzaco. Piotr zapytat
mnie, czy mozna nazwa¢ matego Maksymilian - od Maksymiliana Kolbe,
meczennika. Byto mi wszystko jedno, chciatam tylko, aby moje dziecko
jak najdtuzej zyto. Chciatam je zobaczyc.

Po godzinie poinformowano nas o przewiezieniu Maksa do Legnicy.
SiedzieliSmy przytulajac sie i pocieszajac. Ttumaczac, ze musimy byc¢
silni, aby zaopiekowac sie naszym dzieckiem. Nie wiedziatam, ze to, co
najgorsze, jeszcze przede mna.

W szpitalu spedzitam jeszcze szes¢ dni. Przez ten czas zaden
z lekarzy nie podszedt do mnie, nie zapytat jak sie czuje. Czutam sie
jak tredowata. Podawano mi tylko leki uspokajajace. Chciatam stamtad
uciec, chciatam krzyczec: ,Ja tez jestem cztowiekiem! Tez potrzebuje
opieki, wsparcia. Tego, zeby ktos dat mi nadzieje”!

Codziennie odwiedzali mnie bliscy. Znajomi wysytali SMSy ze stowami
otuchy. Jednak w tamtej chwili nie bytam w stanie o tym myslec.
Czutam sie fatalnie. Wstydzitam sig, ze urodzitam chore dziecko. Ciagle
zadawatam sobie pytanie, dlaczego akurat mnie to spotkato. Inne matki
nie dbaty o siebie podczas cigzy, pity, pality. A ja? Ja przeciez wszystko
robitam jak nalezy! Po kilku dniach uzalania sie nad soba stwierdzitam,
ze musze by¢ silna, dla Maksia, ktory sam, w Legnicy, walczy o zycie.

Piotr jezdzit miedzy jednym a drugim szpitalem i przywozit coraz
gorsze wiesci. ,,Dorotko, u naszego dziecka podejrzewaja zespot Patau’
powiedziat ktoregos dnia. Co to jest?! Nie mogtam w to uwierzyc.
Powiedziat mi, czego sie dowiedziat o tej chorobie, ale jego stowa
ledwie do mnie docieraty. Bytam jak zahipnotyzowana. Zdotatam tylko
zrozumiec, ze dzieci z ta choroba zyja bardzo krotko. Wtedy takze po
raz pierwszy zdatam sobie sprawe z tego, Ze moge nawet nie doczekac
chwili, kiedy zobacze swojego synka zywego.

Po wyjsciu ze szpitala od
razu pojechalismy zobaczy¢
dziecko. W  momencie,
w ktorym ujrzatam synka,
pokochatam go. Wiedziatam,
ze to MOJE dziecko
i niewazne, ze jest chore.
Ordynator poinformowat mnie,
ze z synkiem nie jest dobrze:
ma pieciocentymetrowa .
dziure w gtowie,
niewyksztatcong cewke
moczowa i nie widzi,

a w dodatku podejrzewaja zespot Patau. Powiedziat takze, ze dzieci
Z tym zespotem zyja przewaznie od jednego do trzech miesiecy, wiec
powinnam pogodzic sie z mysla, ze moj synek nigdy nie opusci szpitala.
Jednak jak mozna pogodzic sie ze $miercia wtasnego dziecka?!
Po dwoch tygodniach przyszty wyniki badan genetycznych i podejrze-
nia lekarzy sprawdzity sie. Przez godzine siedzielismy z Piotrem na
szpitalnym korytarzu ptaczac. Kiedy poszlismy do Maksa, pierwszy raz
zobaczylismy jego usmiech. Wtedy postanowitam, ze bede przyktadna
matka do konca jego dni. Poprositam znajomego ksiedza, aby ochrzcit
dziecko.
Po uroczystych chrzcinach (jak na war-
unki szpitalne) przewieziono naszego
syna na sale dla dzieci chorych. Tam
spedzit trzy miesigce. Czuwatam przy
nim codziennie po pie¢, szes¢ godzin.
Po miesiacu pielegniarka zapytata, czy
chce dotknaé stopek dziecka? Byto to
dla mnie ogromne przezycie. Trudno
to nawet opisac. To byto MOJE kochane
dziecko, ktore kazdego dnia walczyto
z choroba, walczyto, zeby zyc. Po
dwoch miesigcach mogtam wreszcie
wyciagna¢ Maksia z inkubatora
i przytulic. To byty najwspanialsze
dni, ktore spedzilismy razem.
Do tej pory synek byt karmiony
przez sonde. Zapytatam pielegniarki,
czy moge sprobowac nakarmic go
przez smoczek. Pielegniarka zgodzita sie, ale uprzedzita, ze Maks nie
ma odruchu ssania. Przez blisko tydzien walczytam, aby syn nauczyt sie
ssac. Po tygodniu wypit 40 ml mleka! Ale nastepnego dnia nie wypit nic.
Wtedy przetozona powiedziata mi, ze w tej chorobie tak juz jest. Robi
sie dwa kroki do przodu, a pozniej trzy do tytu. Ale najwazniejsze jest
to, aby sie nie zniecheca¢. Nauka ssania byta jak walka z wiatrakami.
Po trzech miesiacach lekarze postanowili podda¢ Maksa zabiegowi gas-
trostomii, aby utatwi¢ mi codzienna opieke nad synkiem.

Kiedy Maks skonczyt trzy miesiace, ordynator zaproponowat mi
zabranie dziecka do domu. Bez namystu zgodzitam sie. Jednak wie-
czorem, po rozmowie z rodzing, zaczeto dociera¢ do mnie, ze moge nie
podotac. Jak pomoge matemu, przy jego bezdechach?

Szostego grudnia zabralisSmy Maksa do domu. Bytam wtedy
najszczesliwsza matka na swiecie. Nie mogtam sie doczekac, az be




mogta pojs¢ z matym na spacer i pokazac go
znajomym. Przy wypisie ze szpitala znajoma
lekarka powiedziata nam o Wroctawskim
Hospicjum dla Dzieci. Uprzedzita nas takze,
Ze moze zdarzyc sie sytuacja, ze nie kazdy
szpital przyjmie nasze dziecko i udzieli mu
fachowej pomocy, poniewaz nie wszyscy
potrafig radzi¢ sobie z ta choroba. Bytam
przerazona.

Dziewiatego grudnia zadzwonitam do
hospicjum. Rozmawiatam z doktorem
Szmydem, ktory zgodzit sie przy-
ja¢ dziecko na okres probny (trzech
miesiecy). Przyjechata do nas mita, sym-
patyczna pani doktor Beata z energiczng
i usmiechnieta pielegniarka pania Krysia.
Wtedy uswiadomitam sobie, ze mozna bada¢
dziecko nie przez pie¢ minut, ale przez
godzine, ze na kazde moje pytanie ustysze
odpowiedz i stowa otuchy. Zdatam sobie
sprawe, ze z choroba mojego syna nie zostaliSmy sami, bo jest jeszcze
ktos, kto sie martwi. Ktos, kto wyciagnie pomocna dton i powie, ze
MY razem bedziemy sie troszczy¢ o zdrowie dziecka. To byto dla mnie
bardzo wazne. Od tej pory z wystraszonej, bojacej sie ludzi kobiety,
statam sie kobieta silna, walczaca o zdrowie chorego dziecka.

Podczas tej pierwszej wizyty dowiedziatam sie, ze w hospicjum jest
dziewczynka, Emilka z zespotem Patau. Chciatam wiedzie¢ o niej jak
najwiecej. Pani doktor powiedziata mi, ze dziewczynka ma dwadziescia
miesiecy, ze widzi i styszy oraz zaczyna siadac. Ma rozczep podnie-
bienia, ktory byt operowany. Im dtuzej stuchatam tego, tym wieksza
byta moja nadzieja na to, ze Maks moze przezyc szes¢ miesiecy. Miat
juz cztery miesiace. Dla lekarzy to byto duzo, ale dla nas ciagle mato.
Nieustannie powtarzatam synkowi, aby walczyt, zapewniatam, ze
wygra. Trzy miesiagce pozniej dowiedziatam sie, ze Emilka zmarta. To
byt dla mnie szok. Zamknetam sie w pokoju i ptakatam.

Dlaczego wtasnie te dzieci tak szybko odchodza?! Przeciez sa tak
mocno kochane... Przezycie byto tym silniejsze, ze dzien wczesniej
poznatam mame Emilki, bardzo ciepta kobiete. Dtugo rozmawiatysmy

o0 naszych dzieciach. Miatysmy podobne doswiadczenia.

Podczas ktorejs z wizyt pani doktor, poprositam o skierowanie do
Medicusa we Wroctawiu, aby zbadac stuch syna. Wtedy dowiedziatam sie,
Ze Maks ma gtuchote, Ze nie styszy. Nie wiem... Ale tyle juz przeszlismy
Z Piotrem, Ze te nowine przyjeliSmy spokojnie. Postanowilismy, ze
niezaleznie od tego, czy syn bedzie styszec, czy nie, bedziemy walczyc.
Zakupilismy dla dziecka aparaty stuchowe. Niestety, nie pomogto - Maks
ma gtuchote. Marze o tym, aby syn choc¢ raz ustyszat jak go wotam.
Wiem, ze jest szczesliwy. Cieszy sie kiedy z nim figlujemy, czuje kiedy
babcia bierze go na rece i go przytula. Ciagle serdecznie sie $mieje. Ale
chciatabym, aby cho¢ raz ustyszat jak bardzo go kochamy, ze jest dla
nas najwazniejszy. Zeby kiedy$ powiedziat stowa: ,mama”, ,tata”.

Piatego grudnia jedziemy z Maksem do Bydgoszczy na badania
W sprawie wszczepienia implantu slimaka. Mam nadzieje, ze wszystko
utozy sie dobrze i synek bedzie styszat. Dwunastego grudnia jedzie-
my do Katowic do poradni okulistycznej. Nasze zycie zostato wpisane
w grafik: szpital, rehabilitacja, lekarz. Ale to
nie jest wazne. Liczy sie tylko to, ze Maks jest
Z nami.

Dzisiaj nasz synek konczy 14 miesiecy,
a wedtug kalendarza, ktory przyjelismy z Pio-
trem, synek konczy 14 lat, bo dla nas miesiac
jest jak rok. Kazdego miesigca obchodzimy
bardzo uroczyscie jego urodziny, bo kazdy kole-
jny miesiac jego zycia to kolejny krok na przod.
Ciesze sie kazda chwila spedzong z nim.

Maks czuje, ze jest kochany. Ciagle sie
$mieje, przytula i to jest dla nas najwazniejsze.
Denerwuje sie, kiedy ktos mowi, ze to jest
kara, ze Maks jest taki. Mysle, ze on pojawit
sie w naszym zyciu, aby nas czego$ nauczyc.
Kiedys bylismy ludzmi, dla ktorych praca
byta najwazniejsza. A teraz? Cieszy nas to,
ze jesteSmy po prostu razem, ze Maks sie
usmiecha, ze mozemy go przytuli¢, ze przespi
cata noc. | to jest wiele. To nie jest zadna kara.
Mysle, ze nasz synek jest wyjatkowym dziec-
kiem, a my wyjatkowymi rodzicami.

Korzystajac z okazji, chciatabym podzie-
kowac¢ wszystkim pracownikom i wolontariu-
szom Fundacji Wroctawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Za to, ze zawsze sg zyczliwi i stuza pomoca. Dzieki
takim ludziom wiem, Ze nie jesteSmy sami, a to bardzo duzo.
Dziekuje rowniez pani Joli, rehabilitantce, ktéra ze wszystkich
sit stara sie postawi¢ Maksa na nogi. To dzieki jej doswiadczeniu
i wrazliwosci synek rozwija sie.

Dziekuje wszystkim lekarzom, pielegniarkom i pielegniarzom,
opiekujacym sie¢ Maksem, rodzinie oraz wszystkim przyjaciotom
i znajomym, za okazang zyczliwos¢. Choroba synka zabrata mi wielu
przyjaciot, ale dzieki niej poznatam tych prawdziwych, a to jest
najwazniejsze.

Dziekuje Maksiowi za to, Ze jest Nasza Wielka Mitoscia oraz kazdego
dnia uczy nas, jak sie nie poddawac i walczyc¢ z choroba. Piotrowi, za
mitosc i za to, ze jest dla mnie ogromnym wsparciem. Mojej Mamie (naj-
wspanialszej kobiecie i matce) za wielkie oddanie i poswiecenie oraz
pomoc w opiece nad Maksiem, naszemu synkowi - Mateuszowi za to, ze
jest taki dzielny.

Dorota Kotodziejczyk
mama Maksia
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Relacje

Spotkanie ze Swietym Mikotajem

Coz to byt za dzien! Radosny, twérczy, rodzin-
ny, wspaniaty. Szkoda, ze Mikotaj przychodzi
tylko raz w roku. Mamy nadzieje, ze i w przy-
sztym o nas nie zapomni i znéw spotkamy sie
w takiej atmosferze.

Ho, ho, ho! z takim radosnym okrzykiem, zwiastujac swoje przybycie

dzwiekiem dzwonka, wkroczyt na sale gos¢ w czerwonej szacie obszytej
biatym futrem. Na gtowie miat czerwona czape zakonczong wielkim
pomponem, a na jego wielki brzuch sptywata dtuga, siwa broda. Dzieci
od razu zgadty, kto to taki. W koncu czekaty na niego od paru godzin.
a chwile wczesniej przygo-
towywaty dla Niego $wiateczne
prezenty. To byt Swiety Mikotaj,
ktory jak co roku, nie zapomniat
w swej dtugiej wedrowce przez
Swiat odwiedzi¢ podopiecznych
Fundacji “Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci”.

Zanim jednak Mikotaj wpadt przez
komin, impreza na Jego czes¢ niezle
sie juz rozkrecita. Rozpoczelismy
o godzinie 12.30 Msza Swieta,
a nastepnie, jako ze byto to tez spotkanie
wigilijne, podzielilismy sie optatkiem,
Zyczac sobie duzo mitosci, wiary, nadziei
i wszystkiego, co daje nam site. Biorac pod
uwage to, ze goscie zjechali z catego Dol-
nego Slaska, pomyslelismy tez o pysznym
obiedzie. Posrod zachwytow nad domow-
ymi krokietami, tradycyjnym barszczem
z uszkami i wySmienitym gulaszem,
nieustannie unosit sie gwar rozmow,
$miech i radosne okrzyki dzieci. Gora-
ca atmosfere podgrzewata $wiateczna
muzyka ptynaca z gtosnikow. Po
obiedzie, podczas gdy na stoty wno-
SZONO przygotowane przez gosci wy-
pieki, a dorosli toczyli dyskusje przy
kawie, wolontariusze zaprosili dzieci
do wspolnej zabawy. Mali podopieczni
przygotowywali specjalne, swiateczne
stroiki i ozdoby choinkowe. Kres tym
zabawom potozyt dopiero Swiety

ciom mnostwo ksigzeczek. Kazda z nich

opatrzyta wtasnorecznym podpisem
| i mita dedykacja. Nie dos¢, ze mielismy
wspaniatego Mikotaja, to jeszcze odwiedzita
nas najprawdziwsza bajkopisarka.

Mikotaj wkraczajac do sali zmndstwem
prezentow. Ktoz datby rade skupic sie na pracy widzac prezenty? My nie.
Na szczescie prezentow wystarczyto i kazde dziecko zostato obdarow-
ane. Mikotaj, jak zawsze, okazat sie niezawodny. Mato tego! Miat dla nas
jeszcze jedna niespodzianke. Przyniost ze soba najprawdziwsza gitare
elektryczna! To byto cos. Chyba nikt nie odpuscit sobie zrobienia zdjecia
z takim rock and roll'owym Mikotajem.

Niestety, Swiety jest bardzo zabiegany w tym roku i wkrotce
musiat nas opusci¢, ale to nic, bo zostata z nami Pani Wiestawa
Kucieba, autorka pieknych bajek dla dzieci, ktéra ofiarowata dzie-

Coz to byt za dzien! Radosny, tworczy, ro-
dzinny. Wspaniaty. Szkoda, ze Mikotaj przychodzi tylko raz w roku.
Mamy nadzieje, ze i w przysztym o nas nie zapomni i znow spotkamy
sie w takiej atmosferze. Jedno jest jednak pewne. Nie zrobilibysmy nic,
gdyby nie ludzie dobrego serca, ktorzy nam pomogli i pomagaja.
Dziekujemy Wam, Drodzy Darczyncy, a prezentem dla Was niech
bedzie usmiech dziecka z radosnym podnieceniem otwierajacego
prezent.
Alicja
Wolontariuszka i koordynatorka Mikotajek

Promyki nadziei Nr 10 - styczen 2012




Wspomnienie o Karinie

A

' mly

wielki skarb

Nie dawatas za wygrana nawet, gdy bytas ciezko
chora, gdy tapatas infekcje, gdy miatas okropne
dusznosci i koszmarny kaszel, ktéry przeszka-
dzat Ci normalnie funkcjonowac. Zawsze dziel-
nie walczytas.

Kochana Karino,

Mimo, 7e dzis juz Cie nie ma fizycznie ze mna, to stale jestes obecna
w moim sercu i myslach. | cho¢ samotnos¢ doskwiera, to Twoj oddech
wciaz czuje na policzku. Mam wrazenie, ze caty czas jestes przy mnie,
Ze sie do mnie usmiechasz, czasem nawet wydaje mi sie, ze trzymasz
mnie za reke, ze ze mna rozmawiasz. Wiem, ze jestes szczesliwa i to
dodaje mi sit, bo w gruncie rzeczy nie jest tatwo.

Chciatabym napisac cos$ pieknego, ale zadne stowa nie s w stanie
wyrazic¢ tego co czuje... Probuje cos$ skleci¢ juz od dtuzszego czasu,
ale gdy klikam tzy strugami kapia na klawiature. Powiedz mi, czy to

z tesknoty..? z zalu, ze nie tak miato byc..? ze przeciez miatySmy
jeszcze tyle wspolnych marzen, tyle planow...? a moze z wdziecznosci,
ze mogtam Cie spotkac i poznac blizej tak wspaniatego Aniota, tak
cudowna i ciepta osobe, taki Skarb, ktory dodat kolorow mojemu
zyciu i nauczyt docenia¢ WARTOSCI kolejnego dnia, napotkanych ludzi
i swiat dookota...? Nie wiem... Nie wiem dlaczego jest mi tak trudno...
tak ciezko...! To wszystko jest dla mnie jakie$ dziwne, niewyobrazalne,
nierealne!! Ciagle mam wrazenie, Ze to tylko sen, ze wrocisz, ze znow
bede mogta przyjs¢ do Ciebie w odwiedziny, a Ty jak zwykle otworzysz
mi drzwi i sie usciskamy, przytulimy czule tak, jak zawsze; ze bede
mogta potrzymac Cie w mych ramionach i poczuc Twoj zapach, ze jak co
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Wspomnienie o Karinie

dzien bede mogta do Ciebie zadzwonic i porozmawiac, jak mija Ci dzien,
Ze ustysze jeszcze raz Twoje chrzakniecia, Twoj kaszel, odgtos Twojego
koncentratora, ktory zawsze musiatas miec blisko; ze wspolnie jeszcze
wypijemy nasza ulubiona herbate i pojdziemy na krotki, ale wspolny
spacer. Wciaz tudze sie, ze wrocisz. Strasznie tesknie... Choc dzis juz Cie
nie ma, zostaty piekne wspomnienia i czas, ktory spedzitySmy razem.
Przypominam sobie kazda rozmowe i kazda przezyta wspolnie chwile,
nasze pierwsze spotkanie, godziny spedzone na nauce matematyki
i randki z Pitagorasem. W koncu te wazne dni matury. Tak! Zalezato Ci
bardzo i choc nie byto tatwo, osiagnetas swoj cel i to ze wspaniatym re-
zultatem. Twoi znajomi chorzy na mukowiscydoze zrezygnowali z nauki
juz w liceum, nie méwiac o podejsciu do egzaminu dojrzatosci, ale
Ty bytas dzielna. Dla Ciebie nie byto rzeczy niemozliwych. Uczytas sie
zawziecie, gdyz jak czesto powtarzatas ,dla chcacego nic trudnego”.
Mimo choroby potrafitas wytrzymac ze mna nawet kilka razy w tygodniu
po 4-5 godzin, pochylajac sie nad rownaniami czy twierdzeniami. Nie
dawatas za wygrana nawet, gdy bytas ciezko chora, gdy tapatas infekcje,
gdy miatas okropne dusznosci i koszmarny kaszel, ktory przeszkadzat Ci
normalnie funkcjonowac. Zawsze dzielnie walczytas. Miatas w sobie taka
site i determinacje, ze niejeden dorosty mogtby brac z Ciebie przyktad.
Podziwiatam Cie. Nigdy sie nie skarzytas, nawet kiedy juz nie miatas sity
wstac z tozka, kiedy wszystko Cie bolato, to nie chciatas nikogo martwic
i mowic, ze cos jest nie tak. | tak do ostatniego dnia. Pamietam jak do
mnie zadzwonitas 4 dni przed swoim odejsciem... Twoj gtos drzat, bytas
cata zaptakana, ledwo mowitas...

Wtedy poprositas, bym przyjechata do Ciebie do szpitala do Karpacza
na weekend, bo strasznie zle sie czutas. Wiedziatas, ze dzieje sie co$
ztego i chciatas, by ktos byt przy Tobie. Nie chciatas wtedy nawet mowic
rodzicom, ze czujesz sie gorzej. "Nie chce przysparza¢ im kolejnych
ktopotow. Nie chce, by mama sie martwita” odrzektas, gdy zapytatam,
czy dzwonitas do rodzicow. W gruncie rzeczy bardzo chciatas, zeby
byli wowczas przy Tobie, ale nie chciatas ich smucic i niepokoi¢ swoim
stanem zdrowia. Taka juz bytas. Zawsze myslatas najpierw o innych
zanim zajetas sie soba. Chciatas, by traktowano Cie zwyczajnie, bez
oznak zamieszania i zwracania uwagi na to, ze jestes chora.

Nigdy tego nie wykorzystywatas, wrecz przeciwnie. Przez chorobe
wymagatas wiecej od siebie. Zaakceptowatas$ ja juz od poczatku, bo
bytas skazana na jej towarzystwo na cate zycie i wiedziatas, ze bunt
i rozgoryczenie nic nie dadza. Zreszta kazdego dnia powtarzatas, jak
bardzo jeste$ wdzieczna za to, ze mimo wszystko mozesz chodzic,
widzie¢, mowic, smiac sie, bo przeciez jak mowitas ,,zawsze mogto
byc gorzej, prawda?”. To byto w Tobie niesamowite!! Doceniatas kazdy
dzien, cieszytas sie z kazdej drobnej rzeczy i robitas wszystko, by ludzie

wokot Ciebie czuli sie szczesliwi.

Choc Twoja walka dla mnie zawsze bedzie zwycieska, dzi$ zatuje

tego, ze nie mogtam zatrzymac czasu, gdy bytysmy jeszcze razem.
Powiem Ci szczerze, ze zaden dzien z Toba nie byt stracony - wrecz
przeciwnie. Ty czynitas kazde nasze spotkanie jeszcze piekniejszym
od poprzedniego przez sam fakt swojej obecnosci.
Mimo, Ze nie moge Cie juz zobaczy¢, to wiedz, ze zawsze
bedziesz obecna w moich myslach i ze o Tobie nie zapomne.
Nie zapomne, bo wyrytaS w moim sercu swoje istnienie
i pozostawitas czastke siebie. Stonce, teraz dzieli nas tylko czas...
Ty juz dosztas do celu, ja wciaz ide. Prosze czekaj na mnie cier-
pliwie. Wierze, ze sie spotkamy i zrealizujemy to, co wspolnie
zaplanowatysmy.

Dziekuje Ci, MOJ MALY WIELKI SKARBIE za to, ze bytas i na zawsze
pozostaniesz zywa w moich myslach i sercu.

Twoja Basia
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Wspomnienie o Oskarze

Nie zabiera sie mitosci

O Oskarze, ktory niczego sie nie lekat. Historia
naszego Synka, ktory jest w niebie, ale my wo-
lelibysmy, aby byt z nami tutaj, na ziemi

Oskar przyszedt tutaj na swiat 1 marca 2000. tatwa data do
zapamietania, takie petne liczby. Odszedt od nas nad ranem 9 czerwca
2011. Byt z nami tutaj 11 lat, 3 miesiace i 8 dni. Tak wiele za mato, tak
wiele za krotko. Wierzymy, ze teraz tez jest z nami, tylko w inny sposob
- w taki, ze sie nie widzimy.

Po urodzeniu w wyniku cesarskiego cigcia Oskar dostat 9 punk-
tow (jeden punkt mniej za stabe napiecie miesniowe). Na gtowie miat
krwiaki, troche jakby nadmiar skory na ciele, stabo utrzymywat cieptote
ciata, wiec lezat pod lampa, a potem na materacyku wypetnionym
ciepta woda, ze skarpetkami na dtoniach. Nasz maty krasnoludek. Jego
paluszki byty cienkie jak patyczki, a uszka jak listeczki. Ze wzgledu na
krwiaki i niska hemoglobine wymagat uzupetniajacej transfuzji krwi.
W szpitalu Oskar przeszedt jeszcze zapalenie ptuc i dopiero potem
przyjechat do domu. Po uptywie kilku tygodni widac byto, ze rozwoj
Oskara nie postepuje prawidtowo. Neurolog zalecit ¢wiczenie metoda
Vojty. Cwiczenia te nie przynosity jednak spodziewanego rezultatu.
Niemniej ¢wiczyliSmy dalej, bo nic innego, ani nic wiecej zrobi¢ nie
moglismy. W sierpniu udato sie Oskarowi najwieksze ,0siagniecie” -
podnies¢ do gory gtowe lezac na brzuchu. Potem te nabyte zdolnosci
juz tylko tracit. Zaczety sie mniejsze i wigksze problemy zdrowotne.

Nikt nie byt w stanie powiedzie¢, co Oskarowi dolega, jaka jest
przyczyna i jakie jest mozliwe leczenie. Dostalismy skierowanie
do Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie, do poradni metaboli-
cznej. Pojechalismy tam na umowiong wizyte 23 pazdziernika 2000 r.
Jechalismy z nadzieja, ze w koncu kto$ zdiagnozuje Oskara, powie nam,
co Oskarowi dolega i jak to leczyc. Tam jednak czekato nas rozczarow-
anie i szok. Pierwszego dnia pani doktor powiedziata, ze ona na 99%
jest przekonana jakie to schorzenie, ale musieliSmy zaczeka¢ na pot-
wierdzenie wynikow do nastepnego dnia. Nastepnego dnia siedzielismy
niczym przed trybunatem, ktory miat przekresli¢ nasze zyciowe plany,
nadzieje i radosci. My na dwach krzestach, Oskar przed nami w fote-
liku. Z przodu pokoju przy biurku pani doktor z pielegniarka. Zamiast
oczekiwanej diagnozy i sposobu leczenia powiedziano nam, ze Oskar
cierpi na nieuleczalng, Smiertelng chorobe - zespot Menkesa. Mozna
byto pomyli¢ z Jankesa. Powiedziano nam, ze nie ma leczenia, Ze dzie-
ci z choroba Menkesa zyja rok, dwa, moze trzy. Choroba ta wynika
Z nieprzyswajalnosci w jelitach miedzi z pozywienia. A bez miedzi nie
ma zycia. Wydawatoby sie, ze to taki mato istotny mikroelement, ale
Oskara jelita nie potrafity wchtania¢ miedzi z pokarmu. Mozna bytoby
ja podawac kilogramami, ale jelita nie wchtaniaty. To, co ustyszelismy
w CZD sprowadzato sie mniej wiecej do ,,jedzcie do domu i czekajcie”.
Wiec wracalismy. Tylko zamiast radosci z oczekiwanej nadziei na wska-
zanie sposobu leczenia, w drodze powrotnej towarzyszyt nam ptacz
i tzy. Jak to? Ten Maty Cztowiek, ktory przyszedt bysmy byli w trojke
szczesliwi, ma odejs¢ od nas? Ledwie przyszedt, a ktos mowi o odejsciu?
Szok, zal, poczucie niesprawiedliwosci i tzy. Czy Bog sie nie pomylit?

Nie mogli$my przejs¢ nad tym do porzadku dziennego. Skoro w Polsce
nikt nie moze nam pomoc, to zaczelisSmy szuka¢ pomocy za granica,
piszac i dzwoniac do roznych szpitali i klinik. Najczestsza odpowiedzig
byto - nie znamy tej choroby, nie leczylismy, nie mozemy pomac.

Potem od jednego profesora ze Szwajcarii dostaliSmy recepture na
przygotowanie histydynianu miedzi - wtasciwie jedynego preparatu,
jaki podaje sie chtopcom z choroba Menkesa na Swiecie. Preparat ten
podawany w zastrzykach podskornych ma spowalnia¢ przebieg choro-
by. Juz mieliSmy wszystkie sktadniki, juz byliSmy prawie domowieni
z szefem wydziatu farmacji, ze sprobuja zrobi¢ to wyjatkowo dla Os-
kara i wtedy przyszta wiadomos¢ z Wiednia, ze tam jest doktor, ktory
zajmowat sie juz dziecmi z choroba Menkesa, ze przyjmie Oskara na
oddziat w celu potwierdzenia diagnozy i zleci produkcje zastrzykow
z histydynianem miedzi.

27 listopada zjawilismy sie w klinice w Wiedniu. Spedzilismy tam 5
dni, doktor potwierdzit diagnoze i zlecit szpitalnej aptece produkcje
zastrzykow dla Oskara. My moglismy wroci¢ do domu i mielismy
przyjechac ponownie, gdy zastrzyki beda gotowe. 22 grudnia dostalismy
wiadomos¢, Ze zastrzyki sa juz gotowe i Oskar znow zostanie przyjety
na oddziat. Chociaz zblizaty sie $wieta Bozego Narodzenia dla nas za-
miast Swietowania wazniejsza byta kuracja dla Oskara. Wyjechalismy
nastepnego dnia nad ranem, w potudnie Oskar zostat przyjety na
oddziat. W Wigilie dostat pierwszy zastrzyk z miedzia. Poczytywalismy
to za dobry znak - pierwszy zastrzyk w Wigilie. | teraz tak miato by¢
codziennie - rano zastrzyk, wieczorem specjalny lek na usuniecie na-
dmiaru miedzi, ktora sie nie wchtoneta. Po pieciu dniach dostalismy
zapas zastrzykow spakowany w suchy lod i wrocilismy do domu. Pier-
wszy zapas zastrzykow starczyt tylko na miesiagc. Kolejne miaty coraz
dtuzszy termin waznosci. Dlatego na poczatku jezdziliSmy co miesiac
do Wiednia, potem co 2-3 miesiace, a na koniec zapas wystarczat nawet
na 8 miesiecy. Oskar nie kazdym razem jechat do Wiednia, ale co drugi
albo co trzeci raz. Podroz byta dla niego bardzo meczaca, chcielismy
mu tego zaoszczedzi¢, a doktor tez nie nalegat, zeby Oskar byt za
kazdym razem. Poniewaz na poczatku celem byto podniesienie pozi-
omu miedzi u Oskara do poziomu normy, zastrzyki dostawat codziennie,
pozniej chodzito o utrzymanie wtasciwego poziomu, wiec dostawat zas-
trzyk co 2 lub 3 dni zaleznie od tego, jak sie ksztattowat poziom miedzi.
| tak przez cate swoje zycie. Z zastrzykami jezdzilismy na urlop, zas-
trzyki dowozilismy, gdy Oskar lezat w szpitalu. Musiaty one przez caty
czas by¢ zamrozone. Dlatego pierwsze wyjazdy urlopowe wiazaty sie
z ,zatatwieniem” suchego lodu na podroz, co w pierwszych latach nie
byto tatwe, ale dzieki ludziom dobrej woli zawsze sie udawato. Zylismy
i podrozowalisSmy z tymi zastrzykami. Byty one dla nas priorytetowe
i traktowalismy je jako niezbedne dla zycia Oskara.
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Wspomnienie o Oskarze

W ciagu uptywajacych miesiecy i lat Oskar stracit niewielkie
i nieliczne umiejetnosci, ktore opanowat. Z czasem coraz trudniejsze
stawato sie karmienie i pojenie. Cze$¢ jedzenia i picia Oskar zamiast
potykac aspirowat do ptuc. Czeste byty problemy z oskrzelami i ptucami.
Zespotowi Menkesa towarzyszy rowniez padaczka, ktora u Oskara byta
trudna do opanowania, a uchytki na pecherzu sprawity, ze Oskar juz
od stycznia 2001 roku przestat sam siusia¢ i musiat mie¢ masowany
pecherz, co konczyto sie wycisnieciem moczu z pecherza.

Pierwszy duzy kryzys przyszedt w 2005 roku. W potowie lutego
Oskar trafit do szpitala z krwiomoczem i zaleganiami w ptucach.
My podjelismy juz wtedy decyzje, ze zechcemy zatozyC Oskarowi
gastrostomie, poniewaz karmieniem moglisSmy wiecej zaszkodzi¢
niz pomoc. Rano z trudem udawato sie Oskarowi wypi¢ 100 ml picia,
Z czego byliSmy bardzo zadowoleni, a potem w ciggu dnia byto juz tylko
gorzej. Jedzeniem Oskar sie krztusit, nie potrafit przetknac, nieraz
wymiotowat. Niestety, stan Oskara byt zty. Brzydki mocz, zalegania
w ptucach, wysoka goraczka. Juz nie mozna byto karmi¢ Oskara doustnie,
byt karmiony czesciowo dozylnie, czesciowo przez sonde do zotadka. W
pierwsza niedziele marca zsiniat, ,,przytkat” sie zaleganiami w ptucach.
Przestraszyt nawet dyzurujacego lekarza, wymagat podtaczenia do
tlenu, odsysania i oklepywania. Wciaz sie utrzymywata goraczka, ktora
stata na przeszkodzie w przewiezieniu Oskara do klinik na zatozenie
gastrostomii. A my baliSmy sie, Ze czasu jest coraz mniej, a Oskar

W coraz gorszym stanie, ze nie zdazymy tej gastrostomii zatozy¢. Suge-

rowalismy, ze goraczka u Oskara moze
by¢ odmdzgowa i w koncu po pieciu ty-
godniach pobytu w szpitalu Oskar zostat
przewieziony do klinik na zatozenie gas-
trostomii, gdzie jednoczesnie zrobiono
mu biopsje watroby, aby sprawdzic, czy
miedz w zastrzykach nie powoduje usz-
kodzenia watroby. 18 marca, po pieciu
tygodniach Oskar wrocit domu.

W czasie, gdy syn byt w szpitalu,
my zwrocilismy sie do Wroctawskiego
Hospicjum dla Dzieci o objecie Oskara
opieka. W dniu wyjscia ze szpitala
i powrotu do domu Oskar stat sie podo-
piecznym hospicjum dla dzieci, wieczorem przyjechata pani doktor
i pani pielegniarka i przywiozty nam miedzy innymi ssak, bez ktorego od
tej pory Oskar nie mogt juz funkcjonowac.

Po wyjsciu ze szpitala w wieku 5 lat Oskar wazyt 10,5 kg. Dzieki
gastrostomii zaczat powoli przybiera¢ na wadze, ustapity czeste in-
fekcje drog oddechowych, karmienie odbywato sie juz tylko przez
gastrostomie.

W czerwcu pojawit sie kolejny problem. Przez 4 lata Oskar sikat po
wymasowaniu i wycisnieciu moczu z pecherza. Nagle przestat oddawac
mocz. Jedynym wyjsciem okazato sie cewnikowanie. Pokazano nam
jak sie to robi i przez kolejne 4 lata cewnikowalismy Oskara doraznie,
czyli okoto 5-6 razy na dobe, wsuwajac cewnik, spuszczajac mocz
i wyjmujac cewnik. Od tej pory wychodzic¢ i wyjezdza¢ moglismy juz
tylko z zastrzykami, ssakiem i cewnikami, poniewaz nie byto sztywnych
godzin sikania, nieraz mocz zbierat si¢ szybciej, nieraz wolniej. Mimo
cewnikowania zdarzaty sie Oskarowi ataki bolu, ktore naszym zdani-
em pochodzity od pecherza, poniewaz Oskar podwijat wtedy nozki,
a kiedy bal minat mocz byt rozowy lub czerwony. Przyczyny nikt nie byt
w stanie okreslic.

Z pomoca roznych sprzetow medycznych - ssaka, inhalatora, kon-

centratora tlenu Oskar dawat rade. Ale w ktoryms momencie przestat
przybiera¢ na wadze. Wiekszych ilosci nie byliSmy w stanie podac¢ mu do
zotadka. Nalezato wzbogacic te sama ilos¢ pokarmu wieksza liczba kalo-
rii. Na poczatku dodawalismy do positkow wysokoprocentowa Smietane
i olej. To nie pomagato i konieczne stato sie zapisanie Oskara do poradni
zywieniowej, skad dostawat specjalne odzywki. Z ich pomoca Oskar
Znow sie poprawit.

Oczywiscie Oskar byt tez objety obowiazkiem szkolnym. Od 2005
roku do ostatnich dni przerabiat ze swoimi paniami rozne zajecia dosto-
sowane do jego stanu i kondycji. Zostaty nam liczne prace, ktore Oskar
wykonat ze swoimi paniami.

Wciaz byliSmy pod opieka hospicjum. O ile na poczatku stowo
hospicjum budzito w nas pewien lek przed ostatecznoscia, ktora
chcielibysmy oddali¢, to pozniej cieszyliSmy sie, ze Oskar ma taka
opieke. W obliczu nieuniknionego losu hospicjum byto tym, co
pozwalato nam godnie cieszyC sie pozostatymi, wspolnymi dniami.
Catemu personelowi Lekarzom, Pielegniarkom, Rehabilitantom
i pracownikom socjalnym jesteSmy wdzieczni za lata opieki i tros-
ki. Kiedy cos sie dziato z Oskarem wystarczyt jeden telefon, zeby
w krotkim czasie przyjechat lekarz lub pielegniarka. | zawsze mie-
lismy poczucie jakby Oskar byt wyjatkowym i jedynym pacjentem.
Zawsze otrzymywalismy petna informacje, co wptywato uspokajajaco
i Swiadczyto o profesjonalizmie personelu hospicjum. Lekarze
i pielegniarki walczyli z nami o to, zeby Oskar zyt jak najdtuzej.
Poniewaz Pani Krysia byta z nami

" i z Oskarem najdtuzej, w tych najtrud-
' » niejszych chwilach i w tej ostatniej
‘ chwili, to Jej jestesSmy najbardziej
— AN wdzieczni. Zaszczytem i honorem byto

- |

dla nas miec¢ dla Oskara taka wspaniata
Pielegniarke.

Poza roznymi zdarzeniami, ktore
miaty miejsce w nastepnych latach,
stan Oskara byt w miare podobny.
Zdarzyty sie wodobrzusza, zdarzyto
sie zepsucie gastrostomii, wskutek
czego koncowka zostata w reku, a
w brzuchu gota dziura do zotadka.
W moczu pojawit sie piasek, ale wciaz dawalismy rade. Od je-
sieni 2008 roku Oskar zaczat duzo krzycze¢, meczac sie przy tym
i pocac. Probowalismy podawac leki uspokajajace - nie pomagaty.
Stosowalismy leki przeciwbolowe, ktore rowniez nie skutkowaty.
Nie udato sie stwierdzic, co byto przyczyna i jak temu przeciwdziatac.
Nieraz udawaty sie dwa dni bez krzyku, ale pozniej znow byto wiecej
dni z krzykiem niz bez. Przyszta wiosna roku 2009. Mato wychodzilismy
na dwor z Oskarem, poniewaz tak duzo krzyczat. Zrobito sie co$ tak-
iego, ze Oskar potrafit 30 godzin nie spa¢, potem spat 15 godzin,
w trakcie spania bladt i siniat, wiec podawaliSmy mu tlen. Potem
przyszta niedziela 17 maja 2009 roku, kiedy rowiesnicy Oskara szli
do pierwszej komunii. A nasz Oskar w potudnie przestat oddychac.
Poniewaz nie zaciggat sam powietrza, nic nie dawata zatozona maska
z tlenem. Przestato bi¢ serce. Pot godziny zajat pogotowiu dojazd.
Na ciele Oskara zdazyty sie juz pojawic plamy. Ale reanimacja sprawita,
Ze serce Oskara zaczeto jeszcze raz bic. Pani doktor zaintubowata
Oskara i zostat przewieziony na OIOM. Cieszylismy sie, kiedy Oskara
serce zaczeto bi¢. Myslelismy, ze wroci do siebie. Nie wiedzielismy
w tym momencie, ze tak dtugie niedotlenienie spowodowato nieod-
wracalne zmiany w mozgu. Oskar juz nigdy nie odzyskat przytomnosci.
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Po dwaoch tygodniach na OlIOM’ie zaczat
sam oddychac i zostat odtaczony od respira-
tora. Moze na przekor personelowi OIOM'u,
ktory poinformowat nas o planowanej komisji
w celu orzeczenia Smierci pnia mozgu
i odtaczenia Oskara od respiratora. Ilez
byto radosci i obudzonych nadziei. Szko-
da tylko, ze po trzech tygodniach musiat
zosta¢ ponownie podtaczony do respi-
ratora, bo nie dawat samodzielnie rady.
Potem wykonano u Oskara tracheotomig,
a my dowiedzielisSmy sie o mozliwosci zabrania Oskara z respiratorem
w $piaczce do domu pod opieke wentylacji domowe;j.

Na OlOM’ie moglismy byc z Oskarem tylko w godzinach od 13 do 20.
Z trudem przyszto nam pierwszy raz zostawi¢ go samego, nigdy nie
zostawat w szpitalu bez nas. Opieka tam nie byta niestety tak dobra
i mita, do jakiej przyzwyczaito nas hospicjum. Przez caty czas drzelismy
0 stan Oskara. Dzwonek telefonu w domu wywotywat lek. Nastroj
poprawiat nam sie okoto potudnia, gdy juz pakowaliSmy sie do Oska-
ra. Wieczorem, gdy zblizata sie pora wyjscia robito nam sie smutno.
Kazdego dnia po powrocie ze szpitala, po wejsciu do mieszkania,
kierowatem wzrok na krzyz wiszacy nad wejsciem i prositem, aby Bog
pozwolit jeszcze Oskarowi wraci¢ do domu.

Stan Oskara sie nie zmienit, ale prosby zostaty wystuchane. 96 dni
Oskar spedzit na OIOM’ie. 21 sierpnia 2009 roku ,,erka” przywiozta Os-
kara do domu z respiratorem. Wiedzielismy, ze to podroz tylko w jedna
strone, ze Oskar juz nigdy nie zostanie przyjety do szpitala, ze wraca
do domu po raz ostatni, ale najwazniejsze byto, ze wracit, ze byt znow
Z nami, ze byliSmy razem w domu. Dzien nie roznit sie od nocy, Oskar
wymagat takiej samej opieki przez cata dobe, mielismy w domu pewnego
rodzaju OIOM. | chociaz byto go jakby mniej, my nie cenilismy przez to
mniej chwil z Oskarem. Wrocit i byt. Za kazdy dzien dziekowatem Bogu
i prositem o nastepny. Mama byta niczym chodzacy, siedzacy i lezacy ze-
garek. Cata dobe czuwata nad Oskarem, zeby byt na biezaco we wszyst-
ko zaopatrzony i zeby nie lezat za dtugo w jednej pozycji. | chociaz
wypoczynek nocny byt troche niekompletny, przerywany wstawaniem,
chociaz niekiedy rano brakowato tego snu, to po rozpoczeciu dnia
z Oskarem od toalety, karmienia, zabiegdw pielegnacyjnych, wracaty
sity, a Oskar dodawat nam ochoty do zycia. | nie przeszkadzato nam, ze
talerze z obiadem stoja na tozku, a my siedzimy na podtodze przy tozku.
Moze mato wygodnie, ale najwazniejsze byto, ze z Oskarem. Chociaz
w $piaczce, to jeszcze 753 dni Oskar byt z nami. Nieco ponad dwa lata.

Kiedy sie zatrzymat po swoich krzykach, myslelismy, ze moze sobie
odpocznie od nich i wroci do przytomnosci. Jest czas, kiedy sie ma
nadzieje. Potem nadzieja umiera. Ale Oskar wciaz byt z nami i chociaz
w $piaczce, my szeptalismy mu do uszka wszystkie historie i opo-
wiadalisSmy, co sie dzieje. Wierzymy, ze co$ do Oskara docierato.
My mowilismy za Oskara. My za niego zadawaliSmy pytania
i odpowiadalismy.

Jednym z najciezszych doswiadczen byto zaklejanie oczek Oskara
plasterkami. Straszna rzecz do zrobienia dla rodzicow wtasnemu dziecku.
Ale nie byto innego wyjscia. Z uptywem tygodni w $piaczce powieki
rozchylaty sie i dochodzito do zapalenia spojowek oraz tzawienia. Na
poczatku wystarczaty zwilzone gaziki ktadzione na oczkach, ale pozniej
i one juz nie pomagaty, wiec musielismy zaklejac te kochane niebieskie
oczka plasterkami, zmieniajac je co 24-48 godzin. Kiedy pierwszy raz je
zaklejalismy, tzy ptynety z naszych oczu.

Wiosng 2011 roku stan sie powaznie pogorszyt. Hemoglobina spadta
na niewiarygodnie niski poziom, akcja serca byta zbyt szybka i nieustan-

nie przekraczata 100 uderzen na minute, dochodzac
do 130. Oskar przestat oddawa¢ mocz. Myslelismy,
Ze jeszcze z tego wyjdzie. Tyle razy dawat rade.
Ale nie dat rady dtuzej. Ostatnie dwie doby czujnik
pulsoksymetru nie znajdowat juz sygnatu na pal-
cach rak ani nog, odczytywat sygnat jeszcze tylko
z ucha. Oskara meczyta nieustajaca biegunka. Druga
dobe nie byto ani kropli moczu. 9 czerwca 2011 roku
przed godzing 3. w nocy Oskar zaczat ,,zipac” jakby
respirator podawat mu za mato powietrza. Po zmi-
anie ustawien respiratora troche sie uspokoit, ale
serce zaczeto dos¢ gwattownie zwalniac. Myslelismy, ze moze zwolni
do prawidtowego tetna. Ale gdy akcja serca zwalniata dalej ponizej
prawidtowego tetna mielismy juz Swiadomos¢, Ze to ostatnie chwile.
Nic wiecej zrobi¢ nie moglismy. ByliSmy bezsilni. Dotarlismy do kresu
ludzkich mozliwosci. Trzymalismy Oskara za rece i gtaskalismy. Odszedt
od nas przy bladym s$wicie. A wtasciwie poleciat na skrzydtach. Albo
pobiegt. Prosto do nieba. Byt z nami tutaj 11 lat, 3 miesiace i 8 dni.
Tak wiele za mato, tak wiele za krotko. Nigdy nie udato sie zatrzymac
czasu. A tak chcielismy. Kiedy inni cieszyli sie w Sylwestra i witali Nowy
Rok, nam $wiadomos¢ nieuchronnego losu nie pozwalata sie cieszyc.
Wiedzielismy, ze kazdy dzien nas przybliza do tego, co chcielibysmy
oddalic.

Oskar nigdy nie powiedziat ,mama” ani ,tata”, nigdy nie zarzucit
rak na szyje, nigdy nawet sam nie usiadt. Mimo tego byt dla nas naj-
cenniejszym skarbem. Jego wzrok i oczy mowity nam wystarczajaco
duzo. Nigdy niczego sie nie bat - moze nie umiat, ale byt w tym godny
nasladowania.

Bylismy szczesliwi, gdy Oskar dobrze sie czut, gdy nic go nie bolato,
nic nie dolegato. To byty chwile naszego szczescia. Tak niewiele nam
byto potrzeba.

Oskar przyszedt na $wiat i przyniost ze soba mitos¢. Przez lata
swojego zycia wcigz dolewat jej jeszcze do naszych serc. Byt dawca
mitosci. Kiedy odszedt, nic ze soba nie zabrat - tej mitosci tez nie zabrat
- przyniost ja tylko w jedna strone i zostawit w naszych sercach. Teraz
z serc ptynie zal, smutek i tzy. Oskar byt i pozostanie nasza duma. By¢
z Oskarem byto pieknie i bedzie pieknie. Teraz i zawsze bedzie trwac
W nas tutaj w sercu, w gtowie, w pamieci, w radosci i we tzach...

Dzielny Rycerzu!

Dzisiaj akurat, gdy pisze te stowa, mija pot roku od ostatniej
wizyty u Ciebie. Wczesnie rano zadzwonit moj telefon. To byta
Twoja Mama. Tak szybko jak tylko mogtam pojechatam do Cie-
bie. LezateS na tozku, byto tak cicho i Twoje serduszko tez
ucichto. Nie ustyszatam jego bicia.

Wybrates mnie i ja tak jak umiatam najlepiej, pomagatam
Twoim Rodzicom opiekowac sie Toba. Przez te wszystkie godziny,
dni, miesiace i lata wytworzyta sie miedzy nami wyjatkowa wiez.
Taka sytuacja byta dla mnie nobilitacja. Bytes dla mnie skarbnica
wiedzy. Byte$ z nami po to, by nauczy¢ nas pokory i mitosci tej
jakiej nie mozemy zobaczyc lecz poczuc.

Pozwol ,Dzielny Rycerzu, ze pozegnam Cie stowami ks. Jana
Twardowskiego..

Nasza wiara mowi: ...Bog stat sie cztowiekiem. Cztowiekiem
podobnym do dziecka z Hospicjum, bo przeciez cierpiat
niewinnie. To jest ten Baranek Bozy - niewinne stworzenie
ztozone na ofiare. Baranek, ktory zwycieza...

Krysia
Twoja osobista pielegniarka
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Dzieci najczesciej nie znaty stowa ,,hospi-
cjum”, ale wiele z nich styszato o wolon-
tariuszach. Z nich by¢ moze tez wyrosna

Miejskie Dni Wolontariatu

tariatu, podczas ktorych zaprezentowaty sie organizacje, instytucje
i firmy, ktore wspieraja wolontariat i ktore pracuja z wolontariuszami.
Organizatorem imprezy, ktora miata na celu promowanie dziatan wolon-
tariackich w naszym miescie, byto Miejskie Centrum Wolontariatu.

Obchodom Miejskich Dni Wolontariatu towarzyszyto otwarcie Tygod-
nia Ruchu, co spowodowato pojawienie sie na Wyspie Stodowej sprzetu
sportowego do gry w siatkowke, badmintona, ringo, pitke nozna i inne.
Zabawy dla dzieci przygotowata Klanza i Centrum Edukacji Spotecznej.
Przed namiotem ustawita si¢ dtuga kolejka chetnych do pomalowania
buziek.

Prowadzono rézne-
go rodzaju warsztaty,
m.in. nauki chodzenia
na szczudtach, nordic

walking, nauki salsy,
¢wiczenia na Sciance
wspinaczkowej. Odbyt
sie pokaz capoeiry
potaczony z nauka tej
sztuki walki i tanca,
mogliSmy tez wzia¢
udziat we wspolnym
aerobiku. To tylko

nieliczne z wielu atrakcji przygotowanych
tego dnia przez organizatora.

Nasi wolontariusze rowniez zostali zapro-
szeni do udziatu w obchodach Miejskich Dni
Wolontariatu. Dzieki temu mieliSmy mozliwosé
zaprezentowania naszej Fundacji i dziatan podej-
mowanych przez jej wolontariuszy.

Mowilismy o tym, w jaki sposob pomagamy naszym
podopiecznym i ich rodzinom, jakie warunki nalezy spetnic, zeby

zosta¢ wolontariuszem hospicyjnym oraz  dzieliliSmy sie wtasnymi
doswiadczeniami.
Do potudnia najwigksze zainteresowanie okazaty nam przed-
szkolaki. Powodzeniem cieszyty sie nasze fundacyjne krowki
i banki mydlane. Dzieci najczesciej nie znaty stowa ,,hos-
picjum”, ale wiele z nich styszato o wolontariuszach.

Z nich by¢ moze tez wyrosna wolontariusze... W ich
| mate serduszka zostato zasiane ziarnko potrzeby
pomagania innym.

Pozniej odwiedzata nas mtodziez szkolna i nau-
czyciele zainteresowani wolontariatem szkolnym.

Przez caty czas trwania imprezy towarzyszyta
nam piekna stoneczna pogoda. Takie swiatto jest
w nas, kiedy niesiemy pomoc tym, ktorzy tej pomocy
potrzebuja.

Wolontariat Fundacji
,» Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
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» Kret ma dwa mate oczka, ktore skryte sa catkowicie pod jego futerkiem. .
Dzieki nim zwierzatko moze odréznic co jest jasne, a co ciemne. -
+ Doba marsjarniska trwa 24 godzin 37 minut.
* 170 kotow pracuje w Patacu Kultury i Nauki w Warszawie walczac z myszami.
» Zaby nie pija wody, lecz pobieraja ja przez skore.
+ Zyjacy w Australii kangur rudy potrafi podczas jednego skoku wzbi¢ sie
na wysokosc 3 metrow i pokonac dystans 9 metrow.

2. Czy wszystkie cienie pasuja?

3. Krzyzowka. Rozwiaz jj, aby poznac sekret prawie kazdego z nas.
1. Ziclony symbol SWIgLi i eiimiirmresiinm st s s semrsspanes

2. Bardzo przydatne, gdy przyjdzie sroga zima. ... | |
3. Mito sie nim nakryc, gdy na dwWorze Mroz. ..o

4. Bardzo silny | porywisty wiatr. ..o o

T e R R S R R R AR R L i e

6. Znany Swigty, ktory pochodzi 2 Anatolil. .....eimimssimmiissssmmsssstmmsmsssssmsnstos
7. Waimy praywighlijnej kelacll. .o i L i s

8. Mieszanka przypraw nadajgca niepowtarzalny smak i zapach piernikom..
D, Zhkapusty ] grayhaml;  Gisrimiiiecesmnmiisrin s iss e o s s s ren e e e
10. Czekamy na nig 24 grudniB. ...

11. Pyszne, slodkie, o rénych ksztaltach. ...t
12, Pod wigiljnym ODTUSEIN. it

13. Duto ich pod choinka. ........ R LR

14, Spiewane w czasie Swiat i PO NICh. ..eiimiimssssssmmrmsisss

B
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Podsumowanie roku 2011

ie Rodziny, Wspotpracownicy, Wolontariusze, Darczyncy, Przyjaciele,

styczen 2012 roku. Za nami kolejny rok, kolejne 12 miesiecy, na ktore mozna popatrzec z dystansem. Zawsze zyczymy sobie, zeby kolejny rok nie
t gorszy niz ten, ktory odchodzi. W przypadku dziatalnosci Fundacji ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” i NZOZ ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
0k 2011 byt lepszy niz poprzedni. Udato nam sig pozyskac wigcej srodkow z 1% podatku, ktory jest dla nas nadal gtownym zrodtem finansowania. Stato
ie tak dzieki wszystkim osobom zaangazowanym w dziatania, ktore rozpropagowaty nasze potrzeby. Bardzo dziekuje Wam za to, ze przekazywaliscie
lotki, maile, plakaty i ustne informacje o tym, ze jestesmy i ze mozna nam pomoc. Prosze o Wasze wsparcie i teraz.

rr W minionym roku liczba dzieci, ktorymi sie opiekujemy znaczaco wzrosta - w grudniu 2011 r. grono podopiecznych hospicjum i fundacji liczyto ponad
80 dzieci, a wtasciwie nalezatoby powiedzie¢ Rodzin, bo troszczymy sie nie tylko o chore dziecko. Staramy sie organizowac pomoc socjalna, gdy tylko
widzimy taka potrzebe. Coraz wiekszego rozmachu nabieraja dziatania skierowane do rodzenstw naszych podopiecznych (kolejne wyjazdy, spotkania).
W planach rozwoju naszej dziatalnosci na rok 2012 mamy uruchamianie nowych filii hospicjum, utatwiajacych dostep do rodzin zamieszkujacych obrzeza
naszego wojewodztwa. W biezacym roku pragniemy zrealizowac projekt stworzenia jedynej na Dolnym Slasku specjalistycznej przychodni dla dzieci
nieuleczalnie i przewlekle chorych wraz z osrodkiem stacjonarnej rehabilitacji i warsztatami zajeciowymi dla rodzin i rodzenstwa naszych pacjentow.

L Przy tej okazji dziekuje zarzadowi i pracownikom firmy Archicom, ktora przeprowadzita nas przez meandry projektowania i budownictwa.

1 Wiele rzeczy robiliSmy w minionym roku po raz pierwszy. Mamy za sobg debiutanckie Pola Nadziei i Nakretki dla Hospicjum. Akcji, ktore zmobilizowaty
wiele srodowisk, ktore wkroczyty do szkot, daty nam szanse na kontakt z wolontariatem szkolnym, na wykazanie sie naszych wolontariuszy. Byty to
wazne doswiadczenia, ktore pokazaty nam ogromny entuzjazm i potencjat uczniow szkot i przedszkolnych maluchow oraz zaangazowanie wolontariuszy
Fundacji. W tym roku Pola Nadziei oraz akcje zbierania nakretek kontynuujemy. Mamy nadzieje, ze spotkania, ktore organizuja w szkotach nasi wolon-
tariusze przyczynia sie do wychowania nowego pokolenia ludzi wrazliwych i empatycznych. Udat nam sie tez nadzwyczajnie 1. Noworoczny Koncert
Charytatywny, ktorego inicjatorem jest kabaret Neo-Nowka. Pisze ,jest”, poniewaz i w tym roku za sprawa Neo-Nowki koncert sie odbedzie. Dzigkuje
Panom z kabaretu za chec dzielenia sie z potrzebujacymi i zarazanie nas optymizmem.

W 2011 roku nawiazalismy wspotprace z Zaktadem Karnym nr 1 z Wroctawia. Bardzo cenimy ten kontakt, zyczliwos¢ jaki wnosza osadzeni i rzetelnos¢
w wykonywaniu powierzonych zadan. Bardzo dziekuje Dyrekcji za przychylnos¢, a pojawiajacym sie osobom za swiadectwo dobrej pracy. Gratuluje
osadzonemu panu Dariuszowi Gilowi tytutu Dolnoslaskiego Wolontariusza Roku.

Wiele razy Hospicjum i Fundacja goscity w mediach. Nie zawsze byty to przyjemne okazje. W sierpniu nawatnica zniszczyta 2 z naszych aut, bez ktorych
nie mozemy docierac do chorych. W wyniku apelu w telewizji zgtosili sie do nas kolejni darczyncy. Wiele osob tez o nas pamieta, zaczyna wiedzie¢ czym
sie zajmujemy, jak i po co dziatamy. To jest dla nas bardzo wazne. Dzieki temu mozemy mysle¢ o tym, jak wesprzec jeszcze wiecej chorych dzieci.

Z okazji wtasnie rozpoczetego roku 2012 szczerze zycze Panstwu radosci z kazdego poranka, duzo zdrowia i bliskosci, rodzinnego ciepta zawsze
i wszedzie.
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FUNDACJA

Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

KRS 0000287982

WSPIERAMY
DZIECI

DOLNEGO
SLASKA

www.hospicjum.wroc.pl

Dziekujemy darczyricom za wspoétfinansowanie kampanii.



