Pr myki nadziei

Pismo Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

Hania jest bardzo madra,
sympatyczng i piekna dziewczynka,
ktérej nie mozna nie lubi¢. Bardzo
szybko zaprzyjaznita sie z pielegniarka
z hospicjum panig llong i nie moze
sie doczekac jej wizyt. Kiedy

pani llona przyjezdza odwiedzi¢
Hanie, to nasza corka z wielka
przyjemnoscia spiewa jej

piosenki, méwi wiersze i caty

czas buzia jej sie nie zamyka.
Opowies¢ o Hani znajdziecie

na stronie 8.

Nauczytam sie pokory, cierpliwosci,
wrazliwosci, wyrozumiatosci.
Samych dobrych rzeczy. Potrafie
juz stawia¢ czota przeciwnosciom
losu. Statam sie bardziej zaradna,
a przy tym pogodna i usmiechnieta.
Staram sie nie zatamywac. Kiedy$
ktos mi powiedziat, ze Pan Bog
daje ci takie zadania, z ktorymi
sobie poradzisz. | miat racje.

Historie Matiego

i Jego mamy

przeczytacie

na stronach 6-7.
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Wokot tajemnicy cierpienia (9)

PloyzWollel@

Jezusowi zalezy na dzieciach, kocha je, chce
by¢ z nimi, stawia za wzér do nasladowania.
Co ma by¢ owym wzorem w zyciu dziecka dla
nas, dorostych? Jesli chcemy osiaggnaé¢ kroéle-
stwo Boze, musimy stac sie bezradni jak dziec-
ko i catkowicie zaufa¢ Bogu tak, jak dziecko ufa
swoim rodzicom.

Dyskusja o tym, kiedy i jakie dzieci dopuszcza¢ do korzystania
z sakramentow Kosciota trwa nie od dzisiaj. Ale szczegdlnego znacze-
nia nabiera ona w odniesieniu do dzieci chorych i niepetnosprawnych.
Nawet sami rodzice takich dzieci moga mie¢ czasami watpliwosci, czy
w ogole prosi¢ o przygotowanie swych pociech do pierwszej spowiedzi
i pierwszej Komunii Swietej, skoro na przeszkodzie stoi i stan zdrowia
dziecka, i jego poziom intelektualny, i wszelkie opory otoczenia (nie
wytaczajac czasami nawet ksiezy!).

Zastanowmy sie wspdlnie nad tym tematem, ktory dla Czytelnikow
Promykow Nadziei moze byc niezwykle aktualny.

Pan Jezus i dzieci

Rozpocznijmy nasza refleksje od przywotania sceny, opisanej przez
Sw. Marka: Przynosili Mu réwniez dzieci, zeby ich dotknat; lecz ucznio-
wie szorstko zabraniali im tego. A Jezus, widzqc to, oburzyt sie i rzekt
do nich: Pozwdlcie dzieciom przychodzi¢ do Mnie, nie przeszkadzajcie
im; do takich bowiem nalezy krolestwo Boze. Zaprawde, powiadam
wam: Kto nie przyjmie krélestwa Bozego jak dziecko, ten nie wejdzie
do niego. | biorqc je w objecia, ktadt na nie rece i btogostawit je (Mk
10, 13-16).

Czy mozna przypuszczac, Ze te izraelskie szkraby, przynoszone do
Pana Jezusa, byty wytacznie inteligentne, zdrowe, piekne i dobrze
rokujace na przysztos¢? Oczywiscie, ze niel Apostotowie - by¢ moze
- chcieli ochroni¢ Nauczyciela przed maluchami, bo Nauczyciel byt
zmeczony (oni pewnie tez), bo co one rozumieja, bo szkoda czasu, gdy
tak wyjatkowa misja jest do spetnienia...

Dzieci w tamtych czasach nie miaty praw spotecznych, nie mogty
by¢ uczniami Pana - stad ich lekcewazenie przez Apostotow, ktorzy
wciaz nie rozumieli nauki Mistrza. Tymczasem juz wczesniej Dwunastu
ustyszato (gdy w Kafarnaum spierali sig, kto z nich jest najwiekszy),
ze: Jesli kto chce byc pierwszym, niech bedzie ostatnim ze wszystkich
i stugq wszystkich! Potem wzigqt dziecko, postawit je przed nimi
i objgwszy je ramionami, rzekt do nich: Kto przyjmuje jedno z tych dzie-
ci w imie moje, Mnie przyjmuje; a kto Mnie przyjmuje, nie przyjmuje
mnie, lecz Tego, ktory Mnie postat (Mk 9, 35-37).

Pan Jezus ostrzegat takze swoich uczniow przed gorszeniem dzieci,
mowiac: Niepodobna, Zeby nie przyszty zgorszenia; lecz biada temu,
przez ktorego przychodzq. Bytoby lepiej dla niego, gdyby kamien
mtyniski zawieszono mu u szyi i wrzucono go w morze, niz zeby miat
by¢ powodem grzechu jednego z tych matych. Uwazajcie na siebie (tk
17, 1-3).

Whniosek z tej lektury wydaje sie byc jasny i oczywisty: Jezu-
sowi zalezy na dzieciach, kocha je, chce by¢ z nimi, stawia za wzor
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do nasladowania. Co ma by¢ owym wzorem w zyciu dziecka dla nas,
dorostych? Jesli chcemy osiagna¢ krolestwo Boze, musimy stac sie bez-
radni jak dziecko i catkowicie zaufa¢ Bogu tak, jak dziecko ufa swoim
rodzicom.

Wiara rodzicéw jako podstawa wychowania
religijnego dzieci

Na szczescie w naszej Ojczyznie zdecydowana wiekszos¢ rodzicow
prosi o chrzest swoich dzieci w stosunkowo krétkim czasie po ich
urodzeniu. | jesli Kosciot decyduje sie przyja¢ nieswiadome wtedy
malenstwa do swej wspolnoty, to czyni to na podstawie wiary rodzicow,
wspieranych przez rodzicow chrzestnych.

Pewnie, ze dziecko, gdy osiagnie dojrzatos¢, bedzie musiato dokonac
osobistego wyboru Chrystusa jako swego Pana i Boga, ale na poczatku
jego religijnej formacji staja rodzice, krewni, znajomi jako nauczyciele
wiary - przede wszystkim przez swoj przyktad codziennego zycia.

Nie inaczej bedzie wtedy, gdy w wieku 6-10 lat przychodzi decyzja
o0 przygotowaniu do dalszych sakramentow $wietych. Rodzice realizuja
wtedy swoje zobowiazania, podjete w dniu zawarcia sakramental-
nego matzenstwa i w dniu chrztu dziecka, ktore brzmia ,,przyjac i po
katolicku wychowa¢ potomstwo”.

Tak wigc najwigksza przeszkoda w przygotowaniu dzieci do ich spot-
kania z Panem Jezusem moga by¢, niestety, ich rodzice! Ale tez wtasnie
ten moment jest okazja, by wiara matek i ojcow odzyta, rozwineta sie,
gdy beda w dojrzaty sposob towarzyszyli swemu dziecku w przygotowa-
niu do pierwszej spowiedzi i Komunii. Jesli wiec rodzice sa prawdziwie
wierzacymi cztonkami Kosciota, spetniony jest podstawowy warunek
»dopuszczenia” dzieci do sakramentow $w.

Stowo ,,dopuszcza¢” umieszczam w cudzystowie wtasnie dlatego,
ze chodzi o stwierdzenie, ze zostaty spetnione podstawowe warunki
do tego, by pierwsza spowiedz i pierwszy petny udziat dziecka w Eu-
charystii stanowit poczatek zazytosci z Chrystusem, a nie byty tylko
jednorazowa ,impreza, ktdra sie dziecku nalezy”. Na dobra sprawe
owymi ,,dopuszczajacymi” s zatem nie ksigza, a rodzice swoich dzieci.

Wymagania stawiane przez Kosciét dzieciom
pierwszokomunijnym

Kodeks Prawa Kanonicznego (kanony 913-922) podaje nastepujace
wymagania odnosnie uczestniczenia dzieci w Naj$wietszej Eucharystii:
* ,Dzieci wtedy mozna dopusci¢ do Komunii Swietej, gdy posiadaja
wystarczajace rozeznanie i s doktadnie przygotowane tak, by stosow-
nie do swojej mozliwosci rozumiaty tajemnice Chrystusa oraz mogty
z wiarg i poboznoscia przyjac Ciato Chrystusa”.

* ,Dzieciom znajdujacym sie w niebezpieczenstwie $mierci wolno
udzieli¢ NajSwietszej Eucharystii, gdy potrafia odréznic Ciato Chrystusa
od zwyktego chleba i moga z szacunkiem przyja¢ Komunie swietg”.

* ,Jest przede wszystkim obowiazkiem rodzicow oraz tych, ktorzy
ich zastepuja, jak rowniez proboszcza troszczy¢ sie, azeby dzieci, po
dojsciu do uzywania rozumu, zostaty odpowiednio przygotowane i jak
najszybciej posility sie tym Bozym pokarmem, po uprzedniej sakramen-
talnej spowiedzi”.
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* ,Do proboszcza nalezy réwniez czuwac nad tym, by do Stotu Panskiego
nie dopuszczac dzieci, ktore nie osiagnety uzywania rozumu albo jego
zdaniem nie sa wystarczajaco przygotowane”.

* Wierni znajdujacy sie z jakiejkolwiek przyczyny w niebezpieczenstwie
$mierci, powinni by¢ umocnieni Komunig $wieta na sposob Wiatyku”.

* ,Gdy niebezpieczenstwo $mierci trwa dtuzej, zaleca sig, aby Komunia
Swieta byta udzielana wielokrotnie, w poszczegdlnych dniach”.

* ,Udzielenia Wiatyku chorym nie nalezy zbytnio odktadac. Duszpas-
terze powinni pilnie czuwac nad tym, by chorzy byli posilani wtedy, gdy
sg jeszcze w petni Swiadomi”.

Tyle Kodeks. Mozna zatem stwierdzic, ze warunkiem przyjecia Komu-
nii $wietej jest zdolnos¢ rozroznienia chleba zwyktego od eucharysty-
cznego oraz pragnienie zjednoczenia si¢ dziecka z Panem Jezusem.
Kryterium nie moze by¢ zatem iloraz inteligencji, wielkos¢ zdobytej
wiedzy czy nawet zdolnos¢ do wypowiadania sie. Na szczescie rodzice
i otoczenie potrafia znalez¢ jezyk porozumienia nawet z gteboko
uposledzonymi dziecmi i zorientowac sie w stopniu ich swiadomosci na
temat tego, co sie ma wydarzy¢ w zwiazku z przyjmowanymi sakra-
mentami.

Owszem, moze byc czasem pewien problem w dotarciu do kaptana,
ktory bedzie umiat takze ocenic¢ sytuacje poszczegolnych osob oraz
dotrze¢ do nich w katechezie i postudze jako spowiednik; na szczescie
jest to naprawde mozliwe w naszych warunkach.

Kiedy postac dziecko do pierwszej spowiedzi i Komunii swietej? Moze
jeszcze pojawic sie pytanie, czy nie lepiej bedzie odtozyC pierwsza
spowiedz i komunie do czasu, gdy Wasze dziecko dorosnie, bo wtedy
bedzie madrzejsze i bedzie wiecej rozumiato... Prosze rozwazyc przy-
toczone tu wydarzenie, aby sobie na te watpliwos¢ odpowiedzied:
Giuseppe Sarto jako maty chtopiec chciat iS¢ do Komunii sw. Byta w
jego parafii wizytacja, zatem dopchat si¢ do biskupa i wytuszczyt mu
swoja prosbe. Na pytanie biskupa, co to jest Najswietszy Sakrament,
odpowiedziat bezbtednie. Ale do swojej odpowiedzi dodat nieocze-
kiwanie pytanie: ,,Czy ksiadz biskup wie co$ wiecej?”. A biskup nie
wiedziat, co zreszta przyznat: ,,Nie wiem, uwierzytem tak jak ty”. Maty
po latach zostat papiezem (1903 r.) - to sw. Pius X. To jeden z jego
dekretow otworzyt droge dzieciom do Komunii $w. okoto 7. roku Zycia.
0d tego czasu w wielu parafiach praktykowana jest tzw. wczesna Ko-
munia sw. dla dzieci 6-7 letnich. Bo skoro maja one oparcie o wiare
rodzicow i skoro spetniajg warunki okreslone przez Kosciot - jakze
mielibysmy opozniac ich spotkanie z Panem Jezusem?

Na koniec jeszcze jedno dopowiedzenie - byé moze dla wielu
rodzicow istotne. Mamy wprawdzie tradycyjne okresy uroczystosci
pierwszokomunijnych w Polsce (gtéwnie miesiac maj), ale prawda jest
taka, ze kazdy dzien jest odpowiedni do tego, by Pan Jezus zamieszkat
w sercu cztowieka. Zwtaszcza tego matego, chorego, niepetnosprawnego.
Nie bojcie sie o to prosi¢ swoich duszpasterzy.

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

Od redakciji:

Drodzy czytelnicy, bardzo pieknie dziekujemy Wam, ze jestescie
z nami. Zachecamy rodziny dzieci, ktérymi pomaga opiekowac sie
hospicjum dla dzieci oraz tych, ktorych dzieci juz odeszty,
do dzielenia sie swoimi historiami. By¢ moze przyniosa Wam ulge
i pomoga innym, ktorzy sa w podobnej sytuacji, z podobnymi
doswiadczeniami.

Wiosenne Promyki graficznie przygotowata Dominika Mrozek-Korpecka
(Dominique Art), a pieknie ztozyta tekst i przygotowata do druku
oraz opracowata strone z zabawami dla dzieci Agnieszka Lenart.

Teksty zgromadzity Iwona Kubicz i Bozena Rojek.

Dziekujemy wszystkim, ktorzy pisza dla nas.

Jesli macie uwagi, sugestie lub propozycje piszcie prosze
na adres ada.kaminska@hospicjum.wroc.pl

) 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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Wspomnienie o Danielu

Jego pobyty w szpitalu trwaty od kilku do
kilkunastu dni. Najdtuzszy byt ten ostatni. Trwat
dwa tygodnie. Te dwa tygodnie bede pamietac
zawsze. Zwtaszcza ostatni dzien.

13 grudnia 2011 r. mija pot roku, jak Daniel przenidst sie do in-
nego wymiaru. Wiekszos¢ ludzi twierdzi, ze umart. Dla mnie nie.
To mnie troszeczke umarto, gdyz go przy mnie nie ma. Nie moge go
dotkna¢, przytuli¢, ugotowac jego ulubionej potrawy. Jest mi ciezko
i bardzo za nim tesknig. Jedyne dla mnie pocieszenie to to, ze on juz
nie cierpi. Jest zdrowy. Moze chodzi¢, ptywac, gra¢ w pitke i jezdzic
na rowerze. To byty jego marzenia dzien przed odejsciem. Nie miat ich
wiele.

Daniel dowiedziat sig¢ o chorobie, kiedy miat 17 lat. Od poczatku nie
chciat sie leczy¢. Kazda chemioterapie, zabieg, czy operacje odktadat
i przektadat na inny termin. Kiedy dotart do szpitala, to byt postuszny
i starat sie przystosowa¢ do stawianych mu wymogow. Jego pobyty w
szpitalu trwaty od kilku do kilkunastu dni. Najdtuzszy byt ten ostatni.
Trwat dwa tygodnie. Te dwa tygodnie bede pamietac zawsze. Zwtaszcza
ostatni dzien. Daniel byt bardzo smutny. Od samego rana zegnat sie
ze wszystkimi. Dzien byt taki jak inny, ale on wiedziat, ze juz pora,
Ze trzeba zasnac. Nie spat ponad dobe. Byt bardzo zmeczony. Prosit

o0 zwiekszenie morfiny i o leki
przeciwbolowe. Nigdy nie
skarzyt sie, ze cos go boli.

Przez dwa tygodnie tylko
lezat i wcigz mnie pocieszat.
Miat rozne prosby. Byty to
prosby o cos domowego do
jedzenia, albo o to, zeby
Z nim zagraé w gre.

Acha, najwazniejsza jego
prosba.  Pewnego  dnia
poprosit, aby odszuka¢ pewna
Pania. Chodzito mu o mame
jego bytej dziewczyny. Nie byt
to duzy problem, gdyz ta Pani
pracowata jako pielegniarka
w szpitalu obok. Nastepnie

powiedziat mi, ze w domu, a doktadnie w komputerze ma schowane
200 zt. Prosit, aby je wziac i kupic ztote kolczyki dla Marysi. Wszystko
to uczynilismy. Marysia przyszta z mama pod wieczor. Daniel byt bardzo
szczesliwy. Przychodzita do niego codziennie. Codziennie mowit, ze byt
u niego jego promyczek.

Dziekuje Ci, Marysiu, ze bytas z nim do konca i pomagatas mu
marzy¢. Dziekuje kolegom i kolezankom, ktorzy przychodzili do syna.
Dziekuje wszystkim lekarzom i pielegniarkom, ktorzy pomagali Da-
nielowi, aby mniej cierpiat i spokojnie zasnat. Bardzo dzigkuje moim
siostrom. Mimo iz mieszkaja daleko, to zawsze byty przy mnie i Danielu.
W tych najtrudniejszych dniach byli u niego wszyscy, ktorzy go kochali
i ktorych on kochat.

Mama Daniela

Promyki nadziei Nr 11 - kwiecien 2012

Moja zatoba,

moj wolontariat

Wypadek, choroba i $Smieré¢ mojego synka uczy-
ty mnie pokory, cierpliwosci i mitosci do dru-
giego, potrzebujacego cztowieka. Méj kocha-
ny aniotek w niebie wskazuje mi dalsza droge
zycia, otacza mnie mitoscia, chroni przed prze-
ciwnosciami losu. Ci, ktorzy nas kochaja poma-
gaja nam znalez¢ wtasng droge w zyciu.

Jak zapetnic¢ pustke? Jak ogarna¢ bol rozrywajacy serce? Jaki sens
ma dalsze zycie bez ukochanego dziecka, ktore byto jasniejacym
promykiem stonca, ktore rozbawiato mnie do tez? Te wszystkie py-
tania pojawity sie w mojej gtowie, kiedy odszedt moj synek Irus. Nie
wiedziatam co ze soba zrobic, jak wypetnic czas, ktorego nagle zrobito
sie tak duzo. Nie czutam sie na tyle silna, by wroci¢ od razu do pracy.
Jeszcze gorsza od nadmiaru czasu byta tesknota za Irkiem, za spotkania-
mi z osobami z Fundacji, pielegniarkami, lekarzami i rodzicami chorych
dzieci. Szukatam ciagle pretekstu, bym mogta sie z nimi spotykac czy
porozmawiac przez telefon. Codziennie jezdzitam na grob mojego synka
i szukatam sensu zycia.

Zblizat sie 14 lutego, chciatam zrobi¢ co$ mitego dla personelu
z fundacji i postanowitam upiec im walentynkowe ciasteczka, zeby
wiedzieli, jak bardzo wazne miejsce nadal zajmujg w moim sercu.
W trakcie odwiedzin opowiedziatam Pani Beatce Hernik, jak bardzo brak
mi Irka i wszystkich ludzi z hospicjum. Okazato sie, Ze moge wypetnic te
pustke pomagajac im w biurze Fundacji i tym samym robic co$ dla dzie-
ci. Poczutam sie na nowo potrzebna. Tak zaczeta sie moja nietypowa
praca wolontariuszki. Z kazdym dniem sprawiato mi to coraz wieksza
przyjemnosc i moje zycie na nowo zaczeto nabiera¢ barw, bo naresz-
cie znalaztam jakis cel. Ten cel to pomaganie innym. Moja wspotpraca
z Fundacja trwa juz rok.

W tym czasie poznatam w Fundacji dwoch wolontariuszy
z Zaktadu Karnego nr 1 we Wroctawiu, ktorzy tam na co dzien pracuja
w Fundacji. To bardzo wartosciowi, ciepli ludzie o wielkich sercach.
Po kilku wspolnych rozmowach okazato sie, ze nasze Hospicjum nie jest
jedyna placowka, ktorej pomagaja. Opowiedzieli mi o osrodku dla cho-
rych i opuszczonych dzieci w Jaszkotlu. Zaproponowali mi wyjazd i tak
zaczeto sie moje pomaganie tym bezbronnym maluchom, ktore zostaty
podwojnie skrzywdzone. Pamietam kiedy pierwszy raz przekroczytam
prog osrodka. To byta zabawa karnawatowa zorganizowana dla dzie-
ciaczkow przez wolontariuszy ZK Nr 1. Moje serce podbit maty Kacper-
ek, chtopczyk, ktory nie styszy i nie widzi, ale pomimo swej utomnosci
jest przecudownym dzieckiem. Ogrom mojej niespetnionej mitosci
przelatam na wszystkie dzieciaczki z Jaszkotla. Nie tylko Kacperek,
Szymus czy Adas, ale wszystkie te chore i opuszczone przez rodzicow
dzieci znalazty miejsce w moim sercu. Moje zycie bardzo sie zmienito.
Dzieki temu, ze moge im pomagac jestem bardziej radosna i szczesliwa.
I cho¢ nic nie jest w stanie zastapi¢ mi mojego synka, to na kazda
wizyte czekam z niecierpliwoscia, by moc spedzi¢ chwile z kazdym
dzieckiem. Bardzo duzo daje mi przebywanie z dziecmi, po kazdej wi-
zycie u nich mam nowa energie i checi do dalszego dziatania. Poznatam

Wolontariat

Mysle, ze nic nie dzieje sie bez celu. Wypadek, choroba i smieré
mojego synka uczyty mnie pokory, cierpliwosci i mitosci do drugiego,
potrzebujacego cztowieka. M0j kochany aniotek w niebie wskazuje mi
dalsza droge zycia, otacza mnie mitoscia, chroni przed przeciwnosciami
losu. Ci, ktorzy nas kochaja, pomagaja nam znalez¢ wtasng droge
w zyciu. Cho¢ bol i tesknota za Ireczkiem nigdy nie minie, to powoli
nauczytam sie zy¢, usmiechac sie, cieszy¢ tym, co przynosi los, bo ten,
kto potrafi sie cieszy¢ z matych rzeczy mieszka w krainie szczesliwosci.
Dziekuje Ci aniotku, ze nade mna czuwasz, ze codziennie czuje twoja
obecnosc.

Dziekuje Pani Beatce i wszystkim ludziom z Fundacji za to, ze dzigki
wam mogtam i moge pomagac innym dzieciom. Dzigkuje tez wolonta-
riuszom z ZK Nr 1, ze wzbudzili we mnie wiare w dobro¢ dru-
giego cztowieka. Mysle, Ze moja wspodtpraca z Fundacja Wrocta-
wskie Hospicjum dla Dzieci i Osrodkiem w Jaszkotlu bedzie trwac
jeszcze bardzo dtugo, bo to dla mnie najlepsza forma terapii po stracie
ukochanego dziecka. Okres najwiekszej zatoby jest juz za mna. | choc
nigdy nie pogodze sie do konca z odejsciem Irka, to pomaganie stato sie
moim zyciowym celem i pasja.

Matgorzata Rosak

Wstgpitem w kraine Zycia.
Otworzytem szeroko zrenice.
Pomyslatem jakze cudowne jest zycie.

Lecz jeszcze wtedy nie wiedziatem, ze Zycie ma sciezki
dobre i mniej doskonate.

sciezki szczesliwe, pigkne, petne bogactwa i mitosci.
| te drugie, bez specjalnej obfitosci.
Sciezki pogardy, biedy.
Sciezki fatszu, agresji.
Sciezki bolu, cierpienia.
Sciezki prowadzqce do smierci.

Sciezki, na ktérych cztowiek depcze cztowieka...
Sciezki, na ktérych juz nikt na nas nie czeka.
Sciezki, na ktérych nie ma zrozumienia.

Te, na ktorych mozna spotkac gtodujqgce dzieci.
Choc tyle chleba wyrzucamy na smieci.

Boze! Zrozumiatem, ze kraina zycia wiele ma drég
do przebycia.

Wiele z tych drog przeszedtem, wiele wycierpie¢
musiatem.

Zycie mnie nauczyto, a moze to ja zrozumiatem....

Ze w zyciu tak naprawde najwazniejsza jest mitos¢
i troska o drugiego cztowieka.

duzo wspaniatych ludzi, ktorzy robig wielka rzecz pomagajac bezin- Mariola Murzyniak
teresownie innym.
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DlacZey©
12777

Postanowitam zadbaé¢ nie tylko o Mateusz-
ka, ale i o siebie. Nie zamyka¢ sie¢ w domu,
wyjs¢ do ludzi. Wrécitam do pracy zawodowej.
Mateuszek zostat w domu z babcia, moja kocha-
na mama, ktéra do dzisiaj mi pomaga. Zawsze
moge liczy¢ na jej pomoc, podziwiam ja za jej
determinacje, odwage i oddanie Mateuszko-
wi. Ciagle zastanawiam sie skad w tej kobiecie
tyle sit.

A dlaczego nie Ty??? Takie dzieci sie rodzq i akurat trafito sie Tobie...
Takimi stowami, po dtugich tygodniach walki o zycie mojego synka,
moja siostra wylata mi kubet zimnej wody na gtowe w CZD w Warsza-
wie. Moje samotne macierzynstwo byto decyzja przemyslana. Nie
chciatam wiaza¢ sie z nieodpowiedzialnym cztowiekiem i borykac sie
Z jego natogami. Nie ja pierwsza i nie ostatnia bede wychowywac sama
dziecko. Nie przypuszczatam jednak, ze zycie sptata mi takiego figla ...

Mateusz urodzit sie przez cesarskie cigcie, w 36. tygodniu cigzy
z powodu zagrazajacej zamartwicy wewnatrzmacicznej. Do tego dnia
nic nie wskazywato na to, ze z dzieckiem i ciaza dzieje sie cos ztego.
Winiki byty dobre, USG tez w porzadku, karta ciazy bez zarzutow, tylko
odczuwatam stabe ruchy. Kolezanki opowiadaty jak dziecko kopie, az
brzuch przesuwa si¢ w prawo i lewo. Ja tak nie miatam, a lekarka,
ktora prowadzita cigze uspokajata mnie, ze pewnie bede miata spokojne
dziecko. Nic ztego sie nie dzieje. Taka miatam nadzieje.

Tego dnia obudzitam sig rano, do pracy. Ale okazato sig, ze odeszty
wody ptodowe i mam mate krwawienie. Zaraz pojechatam sama do
szpitala, tam okazato sie, Ze jest rozwarcie i trzeba sie szykowac
do porodu. Totalne zaskoczenie - przeciez do rozwigzania prawie
caty miesigc. Dlaczego??? Zadawatam sobie pytanie i nic nie mogtam
zrobi¢. Po dwodch godzinach od przybycia do szpitala bytam juz po
cesarskim cieciu. Urodzitam synka malutkiego, 1850g, ktory nie
oddychat. Po przywroceniu funkcji zyciowych, jego stan ogolny oce-
niono na 4 punkty w skali Apgar. Byt taki staby, malutki, bezbronny.
Zobaczytam go wieczoem w inkubatorze. Oddychat i to byto naj-wa-
zniejsze. Niestety, w trzeciej dobie zycia, jego stan zdrowia zatamat
sie catkowicie i doszto do gwattownego pogorszenia, wystapit bezdech
i zwolnienie akcji serca. Mateuszka zaintubowano i podtaczono do res-
piratora. Walka o zycie trwata 4 tygodnie.

Mateuszek powrdcit z dalekiej podrozy

Zaczety sie liczne badania. Pierwsze, okulistyczne, wykazato za¢me
wrodzong obustronna. Szok. Moj syn nie widzi. Drugie wazne badanie
- USG przezciemieniowe, wykazato w tkance mozgowej widoczne ogni-
ska porencefaliczne w ptatach czotowych i skroniowych. Kora mozgowa
jak sito. Nastepny szok. Nie wiadomo jaki bedzie rozwoj dziecka. Przy
takich rewelacjach obustronne zapalenie ptuc, powigkszenie watroby
i nieprawidtowa praca nerek - to maty dodatek do kompletu. Taki byt
nasz poczatek. Lekarze nie dawali duzych szans Mateuszkowi, nie miat

odruchu ssania, musiat by¢ karmiony sonda dojelitowa lub kroplowkami
z ptynami wyrownujacymi. Takiego stabiutkiego i nieporadnego prze-
wieziono do Warszawy do Centrum Zdrowia Dziecka. Tam miata by¢
wykonana operacja za¢my wrodzonej. Pojechat karetka, bez inkuba-
tora, zawiniety w koc z lekarka i pielegniarka. Ja za nimi jechatam
pociagiem. Pierwszy raz mogtam wzia¢ Mateuszka na rece na korytarzu
przed poradnig okulistyczna. Tam skonczyta sie opieka szpitalna, le-
karka i pielegniarka wrocity do Wroctawia, a mnie przerazong zostawity
na tym korytarzu. Sama, niewiedzaca, co dalej robic.

Zostalismy przyjeci na oddziat okulistyczny. Niestety, operacji nie
mozna byto wykonac. Taka daleka podroz bez inkubatora data sie we
znaki. Wystapity zaburzenia oddychania, bradykardia. Mateuszka prze-
niesiono na oddziat niemowlecy. A tam znowu do inkubatora, aby nabrat
sit na planowana operacje. Po 6 tygodniach udato sie przeprowadzi¢
planowana operacje.

Wracamy do domu. Mateuszek ma 3 miesiace, usuniete soczewki
(szanse na widzenie). We Wroctawiu zaczynamy wedrowke po spec-
jalistycznych poradniach. Zalecone ¢wiczenia idg bardzo ciezko. Ma-
teuszek ma nadwrazliwos¢ dotykowa, boi sie dotyku, nie mozna go
masowac, prezy sie i ptacze, stabo przybiera na wadze, krztusi sie przy
jedzeniu, czesto zapada na infekcje drég oddechowych. Rozwdj jest
bardzo stabiutki i powolny.

W miesiac po powodzi w 1997 roku znajdujemy sie w szpitalu
z powodu narastajacych prezen catego ciata, skretow gtowy i tutowia
w jedna strone. Po badaniach i obserwacjach, juz u 10. miesiecznego
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Mateuszka, rozpoznano mozgowe porazenie dzieciece pod postacia
obustronnego niedowtadu kurczowego, padaczke objawowa, znaczne
matogtowie z porencefalia, duzego stopnia opdznienie rozwoju psycho-
ruchowego.

Mateuszek jest stale rehabilitowany, metoda Vojty daje nieznaczne
efekty. Nastepuje rozluznienie miesni, powoli mija spastyka, poprawia
sie mechanizm potykania, przybiera na wadze. Ciagle jednak choruje
na zapalenie oskrzeli i ptuc, czesta antybiotykoterapia i wielokrotna
hospitalizacja uniemozliwia rehabilitacje. Niemozliwy jest jakikolwiek
wyjazd na turnus rehabilitacyjny. Ogolny stan Mateuszka jest ciagle
staby i nie pozwala na kompleksowe usprawnianie.

We wrzesniu 1999 roku moj synek ma znowu zatamanie stanu
zdrowia. Dwumiesigczna czterdziestostopniowa goraczka, spowo-
dowana cigzka infekcja catego organizmu, zaprzepaszcza osiagniecia
Mateuszka. Znowu szereg badan, przeswietlen, jego raczki i nozki sa
mocno poktute, zyty pozarastane bliznami od wenflondw, nie ma miej-
sca na ciele bez blizn po wktuciach. Trwa walka o zycie. Staba nadzieja
na przetrwanie. Lekarze zatamuja rece. Co robi¢? Wszystko w rekach
Boga, zrobilismy, co w naszej mocy. - stysze i modlac sie czekam na cud.
| zdarza sie. Mati nabiera sit. Powoli wraca do zdrowia.

Teraz rehabilitacja ogranicza si¢ do rehabilitacji oddechowej. In-
halacje, klepanie, drenaz, odsysanie zalegajacej wydzieliny z oskrzeli
i ptuc to nasza codziennos¢. Oskrzela i ptuca prawie cate zajete sa
wydzieling, nastepuje uszkodzenie pracy rzesek w oskrzelach, dochodzi
do dysplazji oskrzelowo-ptucnej. Sa Swieta Bozego Narodzenia, wszyscy
sie ciesza, stroja choinki a u nas ... Wigilia...., erka, reanimacja, OIOM,
ale znowu sie udaje.

Mateuszek jest wsérdd nas, chce byé, chce zy¢

W styczniu 2000 r. jedziemy na leczenie do szpitala do Karpacza,
tam Mati staje sie duzo silniejszy i nabiera odpornosci. Po powrocie, za
zaleceniem padiatry, decyduje sie na prowadzenie rehabilitacji tylko
i wytacznie w domu. Organizuje mata salke do ¢wiczen w domu: ma-
terac, watek, pitka, klein. Wszystko na czym Matus ¢wiczyt w osrodkach
jest w domu, przychodzi rehabilitantka i logopeda. Masaze suche,
w wodzie, w kisielu, w soli, opukiwanie, oklepywanie, wszystko, co
przyjdzie nam do gtowy stosujemy, sg juz pierwsze efekty, lewe ptuco
jest czyste, a prawe zajete wydzieling tylko do potowy. Jest sukces
w rehabilitacji oddechowej, jednak jest problem z rehabilitacja
ruchowa.

Zmieniaja sie rehabilitanci, zmieniaja sie metody ¢wiczen, a Ma-
teuszek nadal nie potrafi trzymac prosto gtowy, siedzie¢ samodzielnie,
a przeciez ma juz 4 latka. Nawet o usmiech jest ciezko. Ciezkie usz-

kodzenie mozgu, problemy z widzeniem i styszeniem, uszkodzenie
osrodkowego uktadu nerwowego, to wielkie obciazenie przy rehabili-
tacji ogolnousprawniajacej.

Matus ma 6 lat. Jego ogolna kondycja jest na tyle silna, ze udaje
nam sie pojechac pierwszy raz na turnus rehabilitacyjny. Nasz trzytygo-
dniowy pobyt przyniost niezte efekty. Zmniejszyta sie czestos¢ napadow
padaczkowych, nastapito lekkie obnizenie spastyki i, co najwazniejsze,
obyto sie bez infekcji. To byto najwieksze osiagniecie Mateuszka. Byta
to rowniez nauka dla mnie. Przekonatam sie, ze inni tez maja podobne
problemy. Poznatam wspaniatych ludzi, od ktorych wiele sie nauczytam
i z ktorymi utrzymuje kontakt do dzis.

Wrocilismy do domu z nowymi pomystami, ja w lepszej kondycji
psychicznej, a Matus w fizycznej. Poczutam jakby dodano mi skrzydet.
Postanowitam zadbac nie tylko o Mateuszka, ale i o siebie. Nie zamykac
sie w domu, wyjs¢ do ludzi. Wrocitam do pracy zawodowej. Ma-
teuszek zostat w domu z babcia, moja kochang mama, ktéra do dzisiaj
mi pomaga. Zawsze moge liczy¢ na jej pomoc, podziwiam ja za jej
determinacje, odwage i oddanie Mateuszkowi. Ciggle zastanawiam sie,
skad w tej kobiecie tyle sit. Dzigki niej mam mozliwos¢ w miare normal-
nie funkcjonowac, is¢ do kina, czy na pogaduszki z kolezankami.

0d ubiegtego roku Mateuszek jest pod opieka Wroctawsiego Hos-
picjum dla Dzieci. Nie mam stow uznania dla tej instytucji, dla ludzi,
ktorzy tam pracuja. Moja sytuacja zmienita sie diametralnie. Jest mi
o wiele tatwiej, zycie stato o potowe prostsze, mamy mniej problemow.
Mam poczucie bezpieczenstwa, ktorego brakowato mi przez ostatnie
lata.

Mateuszek ma juz 15 lat, jest delikatnym, pogodnym, wiele
rozumiejacym chtopcem. Nadal nie trzyma gtowy, nie siedzi
samodzielnie, nie potrafi mowic ani utrzymac niczego w rece. Ale to juz
nie jest dla mnie wielki problem. Wazne ze jest, bo jest moim sensem
zycia. Rzadzi mna jak chce. Podporzadkowatam sie cata jego potrze-
bom. Nadal jestem sama, .... ale nie samotna.

| juz moge odpowiedzie¢ na pytanie DLACZEGO JA? Bo miatam
szanse spotkaC na swojej drodze wyjatkowych ludzi. Nauczytam sie
pokory, cierpliwosci, wrazliwosci, wyrozumiatosci. Samych dobrych
rzeczy. Potrafie juz stawia¢ czota przeciwnosciom losu. Statam sie
bardziej zaradna, a przy tym pogodna i usmiechnigta. Staram sie nie
zatamywad. Kiedys ktos mi powiedziat, ze Pan Bog daje ci takie zada-
nia, z ktorymi sobie poradzisz. | miat racje. Na razie sobie radze, oby
jak najdtuzej. Jest tylko jeden mankament. Ze nieraz jestem troche
zmeczona. Dziekuje Panu Bogu za Mateuszka, moja mame i .... hos-
picjum dla dzieci.
Iwona Gtgb,
mama Matiego
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Nie dopuscimy do tego, by zatozyli Hani rurke
tracheotomijna. Pozbawilibysmy ja i nas mozli-
wosci rozmawiania. Jedyny kontakt, jaki z nig

mamy, to mowa, dzieki ktérej podtrzymuje nas
na duchu.

.
.

Nasza corka Hania przyszta na swiat 24 sierpnia 2009 roku.
Z utesknieniem czekaliSmy na jej narodziny, poniewaz jest naszym
pierwszym dzieckiem. Bardzo przezytam ciaze, poniewaz nie czutam
ruchow dziecka. Pomimo opinii lekarzy, ze dziecko rozwija sie nor-
malnie i wszystkie badania sa prawidtowe, czutam niepokoj. Okoto
6. miesiaca zycia Hani zaobserwowalismy, ze nasza malutka nie roz-
wija sie prawidtowo i przestata podnosi¢ gtowke podczas lezenia na
brzuchu. Zaniepokojeni tym faktem udalismy sie do lekarza pediatry,
ktory skierowat nas do neurologa dzieciecego, do Legnicy. Lekarka
powiedziata, ze dziecko ma obnizone napigcie migsniowe i musimy
pojecha¢ do Wroctawia, aby przeprowadzi¢ badania genetyczne.
Lekarz prowadzacy Hanie, po wstepnych badaniach i wywiadzie z nami,
wskazat jedna chorobe, na ktora moze cierpie¢ nasza corka, tj. rdze-
niowy zanik miesni typu |. Badania genetyczne potwierdzity przy-
puszczenia lekarza. Szybko objelismy Hanie opieka neurologiczng
oraz przystapilismy do intensywnej rehabilitacji. Kiedy Hania miata
okoto roczku, trafita do szpitala z zapaleniem ptuc. Tam spotkalismy
rodzicow dwunastoletniej dziewczynki chorej na rdzeniowy zanik

migsni. Po rozmowie z nimi zaczelismy szukac kaszlatora, ktory miatby
pomoc Hani wywotac odruch kaszlu. Szukajac w internecie natrafitam
na Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci, ktdre dysponuje m.in. takim
sprzetem. Zadzwonitam tam. Bardzo sie ucieszytam, ze tak szybko, bo
juz nastepnego dnia, zaproponowano nam pomoc. Prezes hospicjum
bardzo ciepto nas przyjat i od razu zapisat Hanig na liste podopiecznych
hospicjum. Dostalismy opieke i wsparcie. Hani zostata przyznana wizyta
lekarza, pielegniarki i rehabilitanta oraz potrzebny sprzet.

Hania jest bardzo madra, sympatyczna i piekna dziewczynka, ktorej
nie mozna nie lubi¢. Bardzo szybko zaprzyjaznita sie z pielegniarka
Z hospicjum panig llona i nie moze sie doczekac jej wizyt. Kiedy
pani llona przyjezdza odwiedzi¢ Hanie, to nasza corka z wielka
przyjemnoscia Spiewa jej piosenki, mowi wiersze i caty czas buzia jej
sie nie zamyka. Kiedy ostatnio Hania wymagata hospitalizacji, pani Ilona
przywiozta jej rybke w rézowym akwarium. Hania trzymata ja koto
siebie i powiedziata, ze jest to rybka o imieniu llonka i musi sig¢ nig
opiekowad. Obecnie stan Hani jest na tyle ciezki, ze zdecydowaliSmy
sie na gastrostomie i wentylacje nieinwazyjna. Nie dopuscimy do
tego, by zatozyli Hani rurke tracheotomijna. Pozbawilibysmy ja i nas
mozliwosci rozmawiania. Jedyny kontakt jaki z nig mamy to mowa,
dzieki ktorej podtrzymuje nas na duchu. Jezeli okaze sie, Ze wentylacja
nieinwazyjna jest niewystarczajaca, to pozwolimy jej spokojnie odejsc.
Dlatego, ze na 1. miejscu stawiamy komfort zycia naszej najukochanszej
coreczki.

Mama Hani
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Dzien
Kobiet

W marcu od lat mamy Dzien Kobiet. | to miedzynarodowy.
Swieto wykpiwane, dyskutowane, ale trwajace. My postano-
wilismy uznac, ze kazda okazja jest dobra, aby byto mito, serde-
cznie i zyczliwie.

| dlatego w niedzielne przedpotudnie 11 marca 2012 roku
Fundacja zorganizowata spotkanie dla Kobiet. Byty dzielne
Mamy naszych podopiecznych oraz kobieca czesci zatogi hos-
picyjnej i fundacyjnej. Spotkanie odbyto sie¢ w Restauracji
Bernard na wroctawskim Rynku. Podczas imprezy nie zabrakto
stodkosci, pysznej kawy i tortu z motywem fundacyjnego
domku, ktory w ramach niespodzianki przygotowata Restau-
racja Bernard. Wiele byto rozmow o rzeczach waznych, ale
i o tych mniej waznych, jak chocby o kosmetykach. Mamy
chorych dzieci oraz mamy po stracie miaty rowniez czas, aby
wymieni¢ sie miedzy soba doswiadczeniami, troskami i radosciami,
podzieli¢ tym, co czuja, z czym sie zmagaja na co dzien. Byt tez konkurs
z wieloma nagrodami-niespodziankami, ktory zorganizowata wolonta-
riuszka Ania. Nagrody i prezenty sprawity rados¢ obdarowanym.

Atmosfera byta mita i ciepta, petna kobiecego zrozumienia. Spot-
kanie zakonczyt spektakl “Kochanka” - opowies¢ o mitosci i zdradzie
wystawiony w Centrum Inicjatyw Artystycznych we Wroctawiu, dzieki
naszej wolontariuszce Ag-

Relacje

nieszce. Jej autorstwa sa
tez zdjecia.

Serdecznie dzigkujemy
Mamom za to, ze zna-
lazty czas na spotkanie
oraz wszystkim, ktorzy po-
mogli nam w organiza-
cji tego dnia. Do zobacze-
nia za rok.
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Wolontariat - prelekcje

Lutowy poranek. Sala wypetniona dziecmi, kilkoro nauczycieli. Jakie
cechy powinien mie¢ wolontariusz? - pada pytanie. A dzieci odwaznie
i madrze odpowiadaja: wrazliwos¢, madros¢, poczucie humoru, wiedze
o $wiecie, umie¢ obroci¢ smutek w Zart, nie wstydzi¢ sie. A pozZniej
wszyscy wspolnie rysuja takiego wolontariusza i te trudne do poka-
zania, abstrakcyjne okreslenia okazuja sie nie byc¢ przeszkoda dla
dzieciecej wyobrazni.

To jedna z wielu prelekcji-warsztatow, jakie prowadza
w szkotach Dolnego Slaska pracownicy i wolontariusze Fundacji
»Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”. Pomyst pojawit sie naturalnie.
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci jest jedynym hospicjum dziecigcym
w catym wojewodztwie, wiec dobrze by byto, gdyby dzieci z Dolnego
Slaska wiedzialy o nim podstawowe rzeczy: Ze jest domowe,
czyli ze nieuleczalnie chore dzieci sa w swoich domach i to do
nich  przyjezdzaja lekarze
i pielegniarki; ze nieuleczalnie
chore dziecko to moze by¢ tez
dziecko po wypadku, a nie tylko
chore neurologicznie, onkolo-
gicznie czy genetycznie. | zeby
ta wiedza dziatata w dwie stro-
ny - niech do Fundacji trafiaja
rodziny, ktore maja chore dzie-
ci, ale tez ludzie, ktorzy moga
i chca pomac Fundacji. Nie unika-
my trudnych tematow - mowimy
0 umieraniu,  pokazujemy
zdjecia naszych pacjentow. Ale
wazymy stowa i staramy sie
pokazac jasna strone - niesienie

by¢ pomoc bezposrednio chore-
mu, ale tez jego rodzenstwu,
rodzicom, pomoc w organizowa-
niu akcji pozyskujacych srodki
w Fundacji - koncertow, fes-
tynow, zawodow sportowych. To
wspolne dziatanie jest potega.
W sumie matych sit jest wielka
sita. | na potwierdzenie
tego robimy c¢wiczenie, ktore
robi wrazenie na wszyst

picjum” jest zaangazowanych ponad 230

szkot z wojewodztwa. Zbieraja  nakretki

i inne plastiki, ktore pozniej sq sprzedawane

do recyklingu. To s$wietna akcja, ktora poka-

zuje jak zwykty przedmiot, dzieki naszej uwadze,

zamienia sie w cenna rzecz, ktora przektada sie

na realna pomoc. Wszyscy zyskuja - podopieczni Fundacji, mali
i duzi zbieracze, srodowisko.

Inna akcja, w ktorej udziat bierze ponad setka szkot to Pola
Nadziei. W przyszkolnych i przyprzedszkolnych ogrodkach rosng od
jesieni zonkile, ktore wiosng beda kwestowane. Wiosng szkoty beda
organizowa¢ kiermasze, festyny i Zotte Marsze. A wszystko to, by
pokazac, ze hospicjum to zycie i rados¢ z tego, co dzisiaj nam dane.
| by zaszczepic naturalne bycie z ludzmi chorymi i dla ludzi chorych, by
by¢ wrazliwymi na potrzeby innych - stabszych.

Fundacja ,Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci” nie
mogtaby dziata¢ bez pomo-
cy. Przy akcji ,Nakretki dla
Hospicjum” bardzo pomagali
i pomagaja nadal osadzeni
z Zaktadu Karnego nr 1 we
Wroctawiu, a dwaj z nich na co
dzien pracuja w Fundacji.

Jest wielu praktykantow,
stazystow, staty zespot wolon-
tariuszy, pojawiaja sie firmy
i osoby indywidualne. Dzieki nim
Fundacja moze opiekowald sie
ponad setka ciezko chorych dzie-
ci. Ale potrzebne jest to, by osob
gotowych do wsparcia pojawiato
sie wiecej, by byli blisko, by ro-
zumieli potrzeby Fundacji i chcieli
je wspotrealizowac. A marze-
niem pracownikow  Fundacji
jest, aby na kazde zgtoszenie,
ze ktos$ potrzebuje pomocy moc
odpowiedzie¢ ,,Oczywiscie. Za-
praszamy, na pewno pomozemy”.

pomocy, dziatanie, troske o innych. Pokazujemy nasze logo - domek kich locealistach i zerowkowiczach. Nazywa sie ono: jak dwoma palcami

z mata dtonia Sciskajaca kciuk - i opowiadamy jak codziennie medycy podnies¢ catkiem rostego kolege. Ada Kaminska

wyruszaja do pacjentow. Kontakt utatwia tez to, ze wiele szkot bierze udziat Fundacja ,,Wroctawskie
Dzieci chetnie stuchaja o pomaganiu, dowiaduja sie, ze to nie musi w akcjach prowadzonych przez Fundacje. W ,Nakretki dla Hos- Hospicjum dla Dzieci”
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Przychodnia, ktora zamierzamy stworzyc,

ma w naszych zamierzeniach dziata¢ na rzecz

dzieci przewlekle chorych. Chcielibysmy, aby w

jednym miejscu dziecko z przewlekta, cigzka

choroba mogto skorzysta¢ z pomocy pediatry, a

takze lekarzy innych specjalnosci - neurologa dzieciecego, kardiologa

czy ortopedy. Mamy nadzieje, ze taka forma pomocy zapewni dzieciom

chorym pomoc specjalisty bez kolejek, a ponadto umozliwi kontakt z
wybranymi, najbardziej doswiadczonymi lekarzami.

W naszej przychodni pragniemy przygotowac takze miejsce do pro-
wadzenia stacjonarnej rehabilitacji. Gabinet umozliwitby zwiekszenie
liczby godzin rehabilitacji dla naszych podopiecznych, a réwnoczesnie
stworzytby mozliwos¢ jeszcze efektywniejszego wykorzystania bardzo
doswiadczonych rehabilitantow, ktorzy wspotpracuja z hospicjum od
wielu lat. Wérod naszych planow jest takze rozszerzenie dziatalnosci
skierowanej na pomoc rodzenstwom naszych podopiecznych. Rosnaca
liczba wolontariuszy pozwala mie¢ nadzieje, ze takze tutaj ciekawe
pomysty, na razie bedace w fazie planéw, w nowych pomieszczeniach
beda mogty by¢ realizowane.

Oprocz tego oczywiscie do nowych pomieszczen przeniesie sie
cata nasza Fundacja, co z jednej strony zmniejszy wydatki, a z drugiej
strony - wobec planow zamkniecia szpitala, w ktorym obecnie przeby-
wamy - staje sie coraz pilniejsza koniecznoscia.

dr n. med. Krzysztof Szmyd

Prezes Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
Kierownik Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci

Wsparcie dla Fundacji ,,Wroctawskie Hos-
picjum dla Dzieci” wpisuje sie w cele i zada-
nia Fundacji Rosa, na ktore sktada sie szeroko
pojeta pomoc najmtodszym. We wszystkich
naszych dziataniach przyswieca nam mysl
Phila Bosmansa, belgijskiego pisarza, ktory
podkreslat, ze dzieci sa wyjatkowym i je-
dynym cudem, z jakim mamy stycznos¢ na co
dzien i dlatego warto sie dla nich poswiecac.
Fundacja Rosa wspiera rdzne programy edukacyjne i rehabilitacyjne -
w szkotach, osrodkach terapeutycznych i placowkach leczniczych.
Mozna powiedzie¢, ze funkcjonujemy jako wytwornia dzieciecej
radosci, nie zapominamy jednak o potrzebach cierpiacych, chorych ter-
minalnie dzieci. Warto powtorzy¢ za Antoinem de Saint-Exupery’m, ze
liczy sie tylko takie zycie, w ktorym jest miejsce i na radosc, i na cier-
pienie. To wtasnie ta postawa lezy u zrodet naszej pomocy dla jedynego
na Dolnym Slasku hospicjum dzieciecego. Wielu ludziom hospicjum dla
dzieci kojarzy sie wytacznie z nieszczesciem i umieraniem. To jednak
niepetny i tak naprawde nieprawdziwy obraz. tacinskie stowo hospi-
tium oznacza przeciez przyjazn, goscinne przyjecie i dom goscinny.
W trakcie opieki hospicyjnej zycie objawia nam swoj piekny sens,
a odchodzace dzieci potrafia uczyc zycia i pokazac jego wartosc bardziej
wyraziscie niz dziesiatki lat dorostych doswiadczen. Mozna powiedziec,
ze pomoc dla placowki hospicyjnej, zajmujacej sie dziecmi, ptynie
z mitosierdzia, cnoty lezacej u podstaw naszej cywilizacji.

L. Bohdan Pecuszok
e 9
-
"\ ﬁdﬁ e - R
Fundacjo ©osa Prezes Fundacji Rosa

www.fundacjarosa.pl

Mamy nadzieje, ze specjalistyczna przychodnia dla nieuleczal-
nie i przewlekle chorych dzieci oraz siedziba Fundacji powstanie
i bedzie spetnia¢ swoja role z koncem tego roku.

W grudniu 2010 roku podpisaliSmy umowe dzierzawy pustosta-
nu przy ul. Jednosci Narodowej z Zarzadem Zasobu Komunalnego.
O lokal staralismy sie przeszto pot roku. Dzieki uprzejmosci Prezydenta
Wroctawia otrzymalismy kilka propozycji, z czego jedna byta dla nas
interesujaca i w zasiegu mozliwosci finansowych. Byt to lokal od lat
nieuzytkowany, parter i pierwsze pietro o powierzchni ponad 300 m2 -
zniszczone, nieogrzewane, ponure. Nadzieje odzyskalismy dzieki firmie
Archicom, ktora z wielkim sercem i profesjonalizmem godnym najlep-
szej firmy projektowej zajeta sie adaptacja lokalu do planow przysztej
przychodni.

Z wielka werwa i sita zaczelisSmy procedury urzedowe w Zarzadzie
Zasobu Komunalnego, gdzie mite panie urzedniczki rozumiaty nasze
potrzeby i z nalezyty starannoscia zajmowaty sie wszelkimi prob-
lemami, za co pragniemy im serdecznie podzigkowa¢. Rok zajety nam
dziatania projektowe oraz zdobycie wszelkich pozwolen przepro-
wadzenia adaptacji lokalu, w ktorym powstana gabinety lekarskie,
pokoje rehabilitacyjne, pokoj zabaw, magazyny oraz pomieszczenia
biurowe Fundacji.

Niestety, zycie niesie tez i trudnosci. Okazato sie, ze nie moglismy
ztozy¢ wnioseku o dotacje na dofinansowanie naszego remontu przez
Urzad Marszatkowski. Powodem byta niezyczliwos¢ jednego z sasiadow,
ktory juz wydane pozwolenie przez Urzad Miejski oprotestowat
i w zwiazku z tym nie byto mozliwosci uprawomocnienia sie zgody na
przeprowadzenie remontu. Miejmy nadzieje, ze sprawa bedzie pozyty-
wnie rozstrzygnieta przez Urzad Wojewodzki pod koniec kwietnia.

Idea powstania jest stuszna - rodziny podopiecznych oraz pracowni-
cy hospicjum oraz Fundacji nie maja watpliwosci. Bedziemy nieztomnie
dazy¢ do celu z energig oraz nadzieja, Ze trudnosci przezwyciezymy.

Beata Hernik-Janiszewska

Doradca Zarzqdu ds. Markietingu i PR
Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

4 N

Przychodnia ma szanse powstac
dzieki firmie Archicom.
Serdecznie podziekowania sktadamy
Pani Dorocie Jarodzkiej-érédce Prezes Zarzadu,
Panu Romanowi Kulczyckiemu
Dyrektorowi ds. Przygotowania Inwestycji,
Panu Leszkowi Markowi Olszewskiemu Architektowi,
Pani Teresie Dorendzie
Kierownikowi Pracowni Projektowej,

Pani Dorocie Winkowskiej
Kierownikowi Dziatu Aranzacji Wnetrz,
Joannie Launer-Kubik
Specjalistce ds. Przygotowania Inwestycji.
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PROmYK] DOBREJ zABAWY

1 . Krzyzc')wka wiosenna Rozwiaz ja, aby pozna nazwe wiosennego kwiatuszka

1. Wraz z odejsciem zimy Wracaja do NAS .....ccceeverneeeeerccrrrrnneeesseccssssnseassesssssenssesssssssnnnt

2. Miesigc, w ktorym jest Pierwszy Dzief WIi0SNY.......cceeeeeeenrnneeereecccsrnneeeeeneel I I

3. Wiosng budzi $i@ dO ZYCia....ccevruereeererrerrrneeeeeeccrsssneneeeeessesssnseeeeessesssnasanes _I_

4, Wielkanocne ZWIerzaKi.....ccccereeereeeereeereererereresssesssssssssssssnns | I | I

5. Rosna na wierzbie, iNaCZej KOtKi....ccvveeeeereerrrrnnneeriercerrsnneereseccsssnnnseessescsssnnnesssssssses
6. ... S W KIOPECZKi..uuureeeeerrereerrsnneeeeereessssnnneeseesssssnnseseessssssnnasssssssssssnnsassssssssnnn

7. Wstaw brakujace stowo przystowia: Skowronka ...., to o wiosnie wiesc.. I

8. Wraz z pierwszymi promieniami stonca Snieg .......ccceeereeeeecereeeecrrnneeans I I

9. Jeden z wiosennYCh KWIatKkOW........cccceeeeeicernnnnnneeeieccnsnsnneeneesccsssnnnneessesssssnnnnens]

10. W promieniach stonecznych JESt ......cccvuiieernniiicrinniiicnnnneicssnneeicsnnnesessnnennet |

12. Gdy trawa zaczyna sie zieleni¢ na drzewach pojawiaja sie pierwsze ... | I I

2. Kolorowy test

Nazwij kolory, jakich uzyto do napisania ponizszych wyrazow. Zrob to w przeciagu 15 sekund!
7OLTY NIEBIESKI POMARANCZOWY CZARNY CZERWONY ZIELONY

POMARANCZOWY ZIELONY CZARNY NIEBIESKI CZERWONY FIOLETOWY ZIELONY

3. Nauka rysowania

ZOLTY CZERWONY

4. Znajdz réznice
Znajdz na rysunkach 5 roznic i zaznacz je koteczkiem.

1 — 1 2

=
)
Y
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Psychologia

Przyzwyczajenie do méwienia, ,,zagadywania stresu” w sytuacjach spotecznych, przestaje miec za-
stosowanie w trakcie kontaktu z osoba, ktéra nam nie odpowiada. Wiele, czesto bardzo bliskich, o-
sob nie potrafi poradzi¢ sobie z wyzwaniem nawiazania bezstownego kontaktu. Nie wiedzac, jak sie
zachowac, nierzadko wycofuja sie w ogéle lub unikaja spotkan z osoba chora.

Kazda osoba stykajaca sie z osobg chorg zazwyczaj przezywa pier-
wsze spotkanie jako trudne. Nie znamy reakcji chorego, jego emociji,
mysli. Naturalny jest swoisty lek, jaki wtedy przezywamy. Wszystkiego
dowiadujemy sie w trakcie rozmowy. Co jednak zrobi¢, kiedy osoba
chorujaca nie jest w stanie nam powiedzie¢ czego potrzebuje i co
przezywa? W jaki sposob sprawowac opieke nad dzieckiem, ktore nie
odpowie na pytanie, nie moze zakomunikowac swoich potrzeb?

Wielu opiekunéw ma duza trudnos¢ w postepowaniu z osobami
niemowiacymi, ktore nie komunikuja sie w sposob bezposredni. Czesto
w poczatkowym okresie zaréwno personel medyczny, jak i rodzina nie
jest w stanie odczytac potrzeb pacjenta, nie wie jak postepowaé, co
robi¢. Przyzwyczajenie do moéwienia, ,,zagadywania stresu” w sytu-
acjach spotecznych, przestaje mie¢ zastosowanie w trakcie kontaktu
Z osoba, ktora nam nie odpowiada. Wiele, czesto bardzo bliskich, osob
nie potrafi poradzi¢ sobie z wyzwaniem nawiazania bezstownego kon-
taktu. Nie wiedzac, jak sie zachowac nierzadko wycofuja sie w ogole
lub unikaja spotkan z osoba chora. Warto jednak poznawac alternaty-
wne sposoby komunikacji, uczy¢ sie i ukazywac innym osobom, jak
postepowac.

Pacjent, z ktorym nie ma kontaktu werbalnego (stownego) jest jak
LIST W BUTELCE. Zeby odczyta¢ wiadomos¢ trzeba wytowic butelke z
morza, otworzyc¢ i odczytac zaszyfrowana wiadomosc. Nie jest to tatwe,
wymaga czasu i zaangazowania. Wazne jest jednak, aby kazda osobe
traktowac jak cztowieka - widzacego, styszacego, a przede wszystkim
czujacego. Nawet jesli nie moze odpowiedziec.

Sprawowanie opieki nad osoba chora, nie mogaca komunikowac sie
z otoczeniem, jest dla rodziny, znajomych, personelu, wolontariuszy
i innych ludzi trudnym zadaniem. Podstawowa cecha takiej opieki pow-
inna byc bliskos¢, bycie z chorym. Moze sie to odbywac poprzez:

- obecnos¢ przy tozku pacjenta,

- duchowe towarzyszenie,

- proby kontaktu poprzez moéwienie do niego, opowiadanie, a takze
gesty (uchwycenie reki, usmiech), rozumienie jego potrzeb,

- wyjezdzanie na spacery,

- pokazywanie réznych przedmiotow,

- wtaczanie utworéw muzycznych,

- stymulacja zapachowa: wachanie kwiatow, potraw,

- kontakt dotykowy: przytulanie, gtaskanie, catowanie.

Bardzo wazne jest uwazne obserwowanie chorego - reakcji, komuni-
katow niewerbalnych takich jak mimika, postawa ciata, czerwienie sie,
wokalizacje. Jest to sposob przekazywania informacji przez pacjenta
0 jego stanie zdrowia i stanie emocjonalnym.

Méw do mnie jeszcze. List chorych do rodziny

Dzieci chore moga nie reagowac na bodzce, ale to nie oznacza, ze nic
nie czuja. Nawet jesli potem tego nie pamigtaja. Moze gdyby mogty,
powiedziatyby do nas tak:

o Gtaszcz mnie i dotykaj jak najczesciej, tak dobrze jest czuc, ze

jestes obok.

« Mow do mnie jak najwigcej, twoj gtos jest muzyka dla moich uszu.

« Przynies mi moje ulubione przedmioty, chce czuc ich bliskosc.

« Mow do mnie wolno, prostymi zdaniami, bo trudno mi zrozumiec zdania
ztozone.

« Mozesz mi 0 wszystkim opowiedziec, jestem cztonkiem rodziny, chce
wiedzie¢, co sie dzieje z moja rodzina.

« Powiedz mi, co stychac u znajomych, w rodzinie, domu.

« Jak bedziesz miat chwilke, nagraj mi ulubione dzwieki: Spiew ptakow,
szum strumyka, bede mogta/mogt postuchac ich, nawet jesli nie wyjde
na spacer.

« Nie mow do mnie zdrobniale jak do niemowlaka, jestem coraz starszy.

« Poczytaj mi ksiazke, gazete, ktore lubie.

« Powiedz mi, jak sie czujesz, podziel sie radoscia, smutkiem. Daj mi
odczuc, Ze tez jestem ci potrzebne.

« Kto, jak nie Ty, wie, co lubie najbardziej. Podaruj mi mate szczescie:
zapach owocow, smak czekolady na ustach, masaz stop, muzyke.

« Obserwuj mnie uwaznie, tak bardzo pracuje nad drobnym gestem,
by dac ci znak, ze stysze i rozumiem. To nie jest nic wielkiego, czasem
mrugniecie okiem, grymas na twarzy, szybszy oddech.

« Prosze o cierpliwos¢ - kazdy gest to dla mnie wielki wysitek, potrzebuje
czasu.

« Masuj mi dtonie, to na nich jest najwiecej receptorow pobudzajacych
mozg.

« Kibicuj mi, ciesz sie z matych kroczkow i kochaj, nawet jesli do konca
Zycia nic nie miatoby sie zmienic.

Kontakt i komunikacja z dziec¢mi, ktore nie mowia, nie porozumiewaja
sie w sposob bezposredni, jest wyzwaniem dla opiekunow. Doswiadczenia
rodzicow i rodzin pacjentow pokazuja jednak, ze opieka i komunikacja
Z nimi jest nie tylko mozliwa, ale tez przynosi wiele korzysci. Rodzice
ucza sie odczytywac sygnaty bolowe, rozpoznaja aktualne emocje.
Doswiadczaja, ze bycie z chorym dzieckiem moze by¢ normalne
i przyjemne. Powoli zaczynajg je poznawac i rozumiec. Ciagle probuja
wytawia¢ z morza ukryty w butelce list...

Agnieszka Waniczek

Dwanascie zyczen

llu z nas chciatoby ztowi¢ ztota rybke, ktora spetnitaby nasze
zyczenia? Nie wiem. Ja bym chciata. Inna sprawa, ze rybka nie potknie
haczyka, ktorego nie ma na wedce, ktorej nie chce nam sie nawet
zarzucic. Oj tak, czesto nam sie nie chce, cho¢ przeciez zyczen mamy
wiele. Zyczen, ktorych spetnienie jest czesto wyznacznikiem szczedcia,
powodzenia, kariery.

Szukajac ostatnio czegos w Internecie wesztam na strony serwisu dla
rodzicow dzieci chorych. Zobaczytam tam liste zyczen. Pomyslatam:
,0, ktos zarzuca wedke. Chce spetni¢ swoje zyczenia”. Patrze, lista
7yczen do$¢ dtuga. Zabieram sig za czytanie:
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Lista zyczen rodzicéw dzieci chorych:

1. Jednym z moich najwiekszych marzen jest, aby moje dziecko byto
zdrowe.

2. Moje dziecko - pomimo choroby, niepetnosprawnosci - zyje, roz-
wija sie. Nie odwracaj sie ode mnie tylko dlatego, ze nie urodzitam
zdrowego dziecka.

3. Po postawieniu diagnozy moze mi by¢ wyjatkowo ciezko przyjac
prawde. Moge ptakac¢, wydam ci sie zatamana. Ale nie opuszczaj
mnie, gdy7 wtasnie teraz bardzo cie potrzebuje.

4. Rozmawiaj ze mna, nie rezygnuj z kontaktow. Czasem wystarczy
zwykte pytanie, jak sig¢ czuje dziecko i jak sobie radzimy. Kazde zain-
teresowanie moim dzieckiem pomaga mi w trudnych chwilach.

5. Chciatabym, abys nie czut sie zazenowany widokiem mojego chore-
go dziecka. Jesli jednak jego widok jest dla Ciebie trudny do zaak-
ceptowania, sprobuj sie przemoc. Gdy zobacze, ze jest Ci cigzko,
pomoge Ci, tylko nas nie unikaj.

6. Jesli mijasz nas na spacerze, spotkasz w sklepie czy kinie, uSmiechnij
sie do nas. Dla rodzicow chorych, niepetnosprawnych dzieci zwykty
spacer, kontakt z ,normalnym” $wiatem bywaja niekiedy trudne
i stresujace.

7. Chciatabym, abys spotykajac moje dziecko nie przygladat mu sie
jako ciekawostce medycznej. Ono widzi Twoje spojrzenia i rozumie,
ze przykuwa uwage. Zachowaj zdrowy umiar pomiedzy ciekawoscia
a obojetnoscia.

8. Jesli chciatbys dowiedziec sie czegos o chorobie mojego dziecka,
po prostu spytaj. Oczywiscie postaraj sie zachowac delikatnosc, ale
lepsza jest rozmowa na temat choroby niz krepujaca cisza.

9. Nie bagatelizuj choroby mojego dziecka. Dla mnie, z chwila jego
narodzin czy diagnozy, skonczyty sie marzenia o w petni szczesliwym
rodzicielstwie. Jego choroba jest dla mnie wyjatkowa. Nie chce jej
poréwnywac z innymi, gorszymi przypadkami. Znam niektore z nich,
ale ta wiedza nie stanowi dla mnie wystarczajacego pocieszenia.

10. Smutek, zal to pierwsze uczucia, jakie pojawiaja sie wraz
z chorobg dziecka. | niestety - pomimo prob normalnego zycia - te
uczucia wracaja. Nie oddalaj sie wtedy ode mnie. Jesli nie wiesz, jak
pomac, przytul mnie w milczeniu, ale badz.

11. Gdy w moich wypowiedziach pojawi sie optymizm, nadzieja, nie
gas tych uczuc¢ czarnymi wizjami przysztosci. Rodzice chorych dzieci
maja tych wizji az nadto.

12. Moje dziecko, poza chorymi czesciami swego ciata czy umystu, ma
jeszczewiele cech, oktorychmozemy porozmawiac. Nieunikajzwyczaj-
nych pytan o dziecko, one pozwalaja nam by¢ blizej normalnego
Zycia.

Niewiem, czy jest to petnalista, nie wiem nawet, czy wszystkie punkty
na tej liscie powinny sie na niej znalez¢. Pewnie znajda sie osoby, ktore
zaneguja niektore z nich. | dobrze, bo kazdy ma swoja liste zyczen.
Ta jest tylko jedna z wielu, ale ta, ktéra mnie przekonuje. Nie dla-
tego, ze umiem spetni¢ wszystkie zyczenia w niej zawarte. Nie dla-
tego, ze jest to lista petna, obiektywna i jedynie stuszna. Nie. Jest dla
mnie wazna, poniewaz jest pewnym przewodnikiem dla tych, ktorzy
nieraz nie wiedza, nie potrafia, nie wierza... dla kazdego, kto spotyka
chore dzieci i ich rodzicow, takze dla mnie.

A moze chcielibyscie podyskutowac o tej liscie? Moze macie swoje
propozycje i stworzymy liste zZyczen rodzicow Wroctawskiego Hos-
picjum dla Dzieci? Zapraszam do dzielenia sie przemysleniami mailo-
wo: alicja_biel@wp.pl

Alicja Bielecka
psycholog

Lista pochodzi ze strony http://www.dlaczego.org.pl/chore-dziecko.html
(z dn. 26.03.2012), a jej autorka jest pani Ewa Fabisiak

Psychologia

Samotni

Tyle rzeczy codziennie zrani¢ nas moze...
Jak odnalez¢ sie w tym swiecie
Najtaskawszy Boze?

Tak czesto samotni chociaz w wielkim ttumie
Kto problemy i odrebnos¢ naszq zrozumie?

Wychodzimy do innych, dostajemy po gtowie
| dotknieci ze smutkiem
Zamykamy sie w sobie.

Coraz twardsza skorupka, coraz trudniej jq skruszyc
| w droge do zZrodta z ufnosciqg wyruszyc.

Nieustannie watpimy, bez przerwy szukamy
Choc¢ prawdziwe swe wnetrze przed ludzmi chowamy.

Pragniemy uwagi, troski i mitosci
A tak czesto trafiamy na mur obojetnosci.

Dlaczego to zycie tak dziwnie sie toczy
Ze jestesmy smutni
Chociaz swiat - uroczy.

Podobne potrzeby, te same pragnienia
Ale tak naprawde niewiele to zmienia...

Cate nasze zycie sprowadza sig do tego:
“kochaj blizniego swego
jak siebie samego”...

Emilka Gruza

Promyki nadziei Nr 11 - kwiecien 2012

15




ISSN 2082-0313



