g

myki nadziei

Nr 14 marzec 2013

FUNDACJIA
Wroctawskie
Hospicjum

dla Dzieci

Kiedy Milenke dotkneta tak
powazna choroba zmienito sie
nasze podejscie do oséb
niepetnosprawnych. Wszyscy
zostalismy wystawieni na probe,
musielismy zweryfikowac
dotychczasowe poglqdy,

' zasady, za nic nie
moglismy sie poddac.

Wywiad z rodzenstwem

. Milenki przeprowadzony
przez wolontariuszke
Anie przeczytacie
na stronach 6-7.

Tak naprawde to nie jest
B tatwo. Dzien po dniu
krecimy sie jak w karuzeli,
ale oni styszq co do nich
mowie, czujq zZe serce moje
bije dla nich chociaz nie
mogqg mi tego powiedziec.
Zatrzymujq sie na chwile,
myslq jak mi podziekowac
| i dziekujq mi usmiechem,
B matym gestem i tym,
i Ze sq ze mnqg.
Historie chtopcow i ich
Mamy znajdziecie
l na stronie 5.
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Drodzy czytelnicy i przegladacze Promykow, zapraszamy do wio-
sennej lektury. Przyroda budzi sie do zycia, kwitna zonkile i inne kwia-
ty. A my dziatamy na petnych obrotach — jak przez caty rok. Mamy
dla Was opowiesci o naszych podopiecznych — tym razem nie tylko
rodzice dziela sie swoimi doswiadczeniami, ale tez rodzenstwo chorej
Milenki i kolezanki z pracy jej Mamy. Warto zobaczyc jak choroba jest
postrzegana przez innych. | czy zawsze wydaje sie taka jak myslimy?

Znajdziecie sporo tekstow pisanych przez opiekunow szkolnego wo-
lontariatu. To dla nas bardzo wazne, zeby Ci, dla ktorych pomaganie jest
codziennoscig opowiedzieli o tym, jakie byty poczatki, czy co$ zmienito
W postrzeganiu codziennosci, siebie. Te historie sa piekne, bo prawdziwe.

Wiosna to czas Pol Nadziei i 1% podatku. W tym numerze mozecie
przeczytac, co planujemy, a pdzniej zapraszamy do wspotpracy.

Mili czytelnicy, dziekujemy, ze jestescie z nami. To pismo

jest dla Was. Dla rodzicow, wolontariuszy, pracownikow hospi-
cjum i fundacji. Ale tez dla tych, ktorzy nic do tej pory nie wie-
dzieli o Wroctawskim Hospicjum dla Dzieci i jego pacjentach.
I dla tych, ktorzy na state sa z nami — dla wolontariuszy w szko-
tach i miejscach pracy, dla nauczycieli, urzednikow i wielu tych
prywatnych osob, ktore tak czesto daja wiele z siebie.
Serdecznie dziekuje Rodzicom za teksty o Waszych dzie-
ciach, pielegniarkom i pielegniarzom za pomoc w gromadzeniu
materiatow, kapelanowi i psychologom za dzielenie sie swoimi
spostrzezeniami, a Magdalenie Czerniawskiej z Akademii Sztuk
Pieknych we Wroctawiu za projekt i sktad tego numeru.
Jesli macie uwagi lub propozycje piszcie prosze na adres
ada.kaminska@hospicjum.wroc.pl
Z najlepszymi zyczeniami
Ada Kaminska
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22 marca, godz. 10-13 — Prelekcje dla szkot w Sektorze 3,
Wroctaw, ul. Legnicka. Zapisy: wolontariat@hospicjum.wroc.pl

5 kwietnia, godz. 18-19.30 — Spotkanie z nauczycielami
w Sektorze 3, Wroctaw, ul. Legnicka. Zapisy: wolontariat@ho-
spicjum.wroc.pl

15 kwietnia — Mija termin dostarczania do Fundacji prac
plastycznych i fotograficznych w ramach konkursu Zétty zonkil
symbolem zycia

Do 30 kwietnia — 1% podatku moga nam przekazac podat-
nicy. Nasz KRS 0000287982.

10, 11, 12, 17, 18, 24 maja — Dziatania w centrach handlo-
wych, kosciotach i innych miejscach we Wroctawiu i na catym
Dolnym Slasku. Szczegéty na www.hospicjum.wroc.pl/pola-nadziei

19 maja — Z6tty Marsz Zycia. Szczegoty na www.hospicjum.
wroc.pl/pola-nadziei

25, 26 maja — Zbiorka krwi na wroctawskim rynku oraz
finat Pol Nadziei i wreczenie nagréd zwyciezcom konkursow.

24 czerwca — Finat akcji ,,Nakretki dla Hospicjum” —
— festyn dla zbieraczy nakretek na Pergoli pod Hala Stulecia.

Pola - .:.‘.:’. T?
e e (3
n a d ZI e 1 'dfaaﬂl::piErnE KRS 0000 287 982

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci jest organizacja pozytku
publicznego. Istnieje od 2007 roku i pozyskuje Srodki na dziatanie jedynego
na Dolnym Slasku domowego Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Nasi pacjenci to dzieci przewlekle i nieuleczalnie chore. Wigk-
szo$¢ chorob ma podtoze neurologiczne lub genetyczne. Przyjmo-
wane s3 tez dzieci po zakonczonym leczeniu onkologicznym i te,
ktore ulegty nieszczesliwym wypadkom. Opieka jaka otaczamy ro-
dziny to zapewnienie lekdw, wyposazenie w specjalistyczny sprzet,
rehabilitacja, pomoc psychologa, kapelana oraz zajmowanie sie
zdrowym rodzenstwem i pomoc socjalna.

Dzieci sq w swoich domach i to tam przyjezdzaja lekarze, pie-
legniarki czy wolontariusze. Zespot medyczny to 4 lekarzy, 8 pie-
legniarek i 3 pielegniarzy. Miesiecznie pokonuja oni 23 tys. km, by
dotrze¢ do podopiecznych z catego wojewodztwa.

Fundacja jako organizacja pozytku publicznego (KRS 0000287982)
moze zbierac 1% podatku dochodowego. | to jest bardzo duza pomoc
w finansowaniu potrzeb pacjentow. Dzieki tym wptywom w styczniu
2013 r. z pomocy, w petnym lub czesciowym zakresie, korzystato 130
rodzin, a rok wczesniej byto tych rodzin 50. Sprawozdania finansowe
sg do wgladu na www.hospicjum.wroc.pl

Oprocz wptat 1% podatku dochodowego mozna przekazywac darowizny

W sprawach zwiazanych z organizacja dziatan na rzecz naszych
podopiecznych, darowizn, udziatu w akcjach, wsparcia finansowego
i materialnego prosimy kontaktowac sie z pracownikami Fundacji.

Fundacja ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

al. Wisniowa 36, 53-137 Wroctaw
KRS 0000287982, NIP 894-292-33-64 REGON 020598370
www.hospicjum.wroc.pl tel./fax: +48 71 367 51 09

Chcesz pomoc?
Nasz numer konta w BRE BANK S.A. 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001
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finansowe na konto Fundacji, zbierac plastikowe nakretki w akcji Nakretki
dla Hospicjum, ktére Fundacja odptatnie przekazuje do recyklingu, kupic
bilet na koncert charytatywny na rzecz Fundacji czy wspiera¢ dzieci i mto-
dziez w dziataniach wolontariatu szkolnego w ramach akcji Pola Nadziei.

0Od 2010 roku Fundacja stara sie, aby powstata we Wroctawiu
specjalistyczna przychodnia dla dzieci nieuleczalnie i przewlekle
chorych. Bedzie to jedyna taka placéwka na Dolnym Slasku. Rodzi-
ce beda mogli przyjechac ze swoim chorym maluchem i w jednym
miejscu skonsultowac sie u wielu specjalistow oraz mie¢ pewnosc,
ze warunki lokalowe pozwola im na bezpieczny i nieobcigzajacy dla
dziecka pobyt. W przychodni, oprocz gabinetow lekarskich, bedzie
tez miejsce do prowadzenia stacjonarnej rehabilitacji. Wazne jest,
by dzieci nie trafiaty do przypadkowych specjalistow, ale osob z do-
$wiadczeniem w pracy dzie¢mi z powaznymi schorzeniami. Jesli sie
uda, to przychodnia ruszy jeszcze w tym roku. Beda sie tam tez
odbywac spotkanie Grupy Wsparcia dla Rodzin po Stracie Dziecka.

Do nowych pomieszczen przeniesie sie cata Fundacja, co z jed-
nej strony zmniejszy wydatki, a z drugiej strony — wobec perspek-
tywy zamkniecia szpitala, w ktorym obecnie wynajmowane sa biu-
ra — staje sie coraz pilniejsza koniecznoscia. Aby zakonczyc remont
i wyposazyc¢ lokal brakuje 200 tys. zt.

Jesli Twoje dziecko jest powaznie chore zgtos sie do nas. Na-
pisz podanie z okresleniem oczekiwanego zakresu pomocy, dotacz
epikryze lekarska (ostatni wypis ze szpitala lub zaswiadczenie
lekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka (imie, nazwi-
sko, pesel) i swoich danych kontaktowych, adres, telefon, e-mail.
Skontaktujemy sie z toba, zeby ustali¢ termin wizyty lekarskiej.

Pielegniarka dyzurna - tel.: + 48 795 524 901
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Szkolnl koledzyl kolezankl nazywali go Kiler,

bo dialogi z ,Kilera” znat na pamiec i powtarzat je czesciej niz
wymagata tego sytuacja. Ciekawe, ze ten, ktory miat niemate
problemy z nauczeniem sie Inwokacji z ,,Pana Tadeusza” na pa-
mie¢ — czego wymagata nauczycielka jezyka polskiego — z taka
tatwoscia przyswajat teksty filmowe. Inna rzecz, ze i ksywka,
cho¢ miata swoje uzasadnienie, nie do konca oddawata osobo-
wosc tego mtodego chtopca. Pewnie stuszniej bytoby ochrzcié
go jako Zgrywusa albo Zartownisia. Jego zycie wypetnione
byto zartami, ktorych nie szczedzit ani swoim rowiesnikom, ani
dorostym. Wcale nie przejmowat sie przy tym przyzwoitoscia
i tym, co wypada, a co nie. Gdyby w kalendarzu zaznaczy¢ dni,
w ktorych Kiler ,wyciat komus jakis numer”, nie bytoby puste-
go miejsca. Niestety nie wszystkim odpowiadato jego poczucie
humoru. W grupie opozycyjnej na pierwszym miejscu od wielu
juz lat panowata szkolna wychowawczyni - nauczycielka mate-
matyki. Kiler lubowat sie w opowiadaniu swoim kolegom i kole-
= zankom, jak to wspomniana belferka w dziecinstwie przezyta
powazng operacje, w czasie ktorej usuniete zostaty osrodki
mozgu odpowiadajace za radosne usposobienie.

Ten dzien w kalendarium Kilera zaznaczony byt podwojnym
wykrzyknikiem i z tesknota oczekiwat go kazdego roku. Mowa
rzecz jasna o 1 kwietnia, czyli o dobrze znanym prima aprilis.
Tego dnia Kiler przechodzit samego siebie.

Lista zartow przygotowanych na ten rok i lista tych, ktore
byty nieprzygotowane, ale spontanicznie wpadaty do gtowy Ki-
lera, jest zbyt dtuga, by ja tu przytoczy¢. Wspomnijmy wiec
kilka. Z samego rana chtopiec niepostrzezenie wtargnat do po-
koju nauczycielskiego, by zawiesi¢ tam fatszywe zarzadzenie
dyrektora, ze na dtugiej przerwie w sali gimnastycznej odbe-
dzie sie apel. Pozniej Kiler zadbat o dawke humoru takze dla
swoich kolegéw i kolezanek z klasy. Na lekcje biologii wszedt
z psem. Gdy zaskoczona nauczycielka zapytata o powod, odpo-

Radosc Doskonala

Duchowos¢é

wiedziat, ze przeciez sama wczoraj o to prosita. Rozochocona
klasa podchwycita klimat i na kolejnej lekcji, zamiast podrecz-
nikow i zeszytow z jezyka angielskiego wszyscy wyjeli katechi-
zmy i wmawiali anglistce, ze przeciez miato by¢ zastepstwo.
W drodze powrotnej ze szkoty Kiler obrocit do gory nogami
tablice na tramwaju, czyniac z szostki dziewiatke. Nie zorientowat
sie przy tym, ze ktos juz wczesniej wpadt na taki sam pomyst i ze
tak naprawde byta to dziewiatka. Dopiero, gdy na pl. Wolnosci
tramwaj skrecit w lewo, Kiler spostrzegt, ze cos tu nie tak. Wysiadt £
na kolejnym przystanku, by zobaczy¢ przed soba budynek Teatru _
Lalek. Wrodzona ciekawo$¢ chtopca nie pozwolita mu przejsc k
obojetnie obok owej instytucji. Cho¢ nie nalezat do mitosnikow
teatru, postanowit sprawdzic¢ czy ludzie kultury zadbali o nalezyty &
repertuar na tak wyjatkowy dzien, jakim jest 1 kwietnia. *
Uchylit drzwi i wszedt do srodka. Szerokie schody doprowa-
dzity go do szatni, ktéra minat nie zwracajac na siebie niczyjej .
uwagi. Podszedt do drzwi, nad ktorymi widniat wiele mowiacy
napis ,,Wejscie” i wszedt na widownie. Wokaot panowat potmrok,
ale scena byta rozswietlona, bo na niej dwoch klaunow biegato
z prawa na lewo i z powrotem, krzyczac i wymachujac rekami. ™%
Kiler zaczat po omacku szuka¢ wolnego miejsca. Usiadt obok {
mtodej dziewczyny i zaczat sie jej przygladac. Sam nie wiedziat
czemu to na niej, a nie na scenie skupita sie jego uwaga. Mimo
uszu przelatywaty kolejne wierszowane frazy, wykrzykiwane
przez aktorow, na ktore odpowiedzig byty fale dzieciecego
sSmiechu. Kiler jednak sie nie Smiat. Jego sasiadka tez milczata.
Byta jakby nieobecna. Chtopak bezwstydnie i bezkarnie przypa-
trywat sie mtodej, moze pietnastoletniej blondynce. Byto w niej
cos wyjatkowego. Wzrok powoli przyzwyczajat sie do ciemnosci ?

-

i pozwalat Kilerowi rozpoznawac kolejne szczegoéty. Dziewczy-
na siedziata na wozku, a jej ciato byto dziwnie powykrecane.
W gtowie chtopca pojawiaty sie rozne mysli, ale on za nimi nie
nadazat. Pewnie siedziatby tak cata wiecznos¢, gdyby powoli

Wielkiej nadziei i wiary, ktore dajg site, by czynicC rzeczy
niemozliwe i nigdy nie poddawac sie zwatpieniu.

Zycza wolontariusze oraz zespé6t
Fundacji i Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci

FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

www.hospicjum.wroc.pl
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dziewczyna nie odwrdcita sie w jego strone. Spojrzata mu gte-
boko w oczy, usmiechneta sie i zapytata niewyraznie:
— Dlaczego jestes$ smutny? - mowienie byto dla niej sporym wy-
sitkiem i nawet nie probowata tego ukrywac.
— Jaz... Niel Nie..., nic, ja tak tylko, nic... — bredzit zmieszany Kiler,
zastanawiajac sie jak ktos mogt w ogdle pomyslec, ze on - pierw-
szy dowcipnis z catej szkoty - mogtby by¢ smutny.

Usmiechnat sie nieporadnie, z jakim$ wymuszonym grymasem
i nie czekajac na reakcje rozmoéwczyni uciekt. Biegt po schodach
z predkoscia wtasciwa krotkodystansowcom. Gdy juz opuscit bu-

. dynek teatru, zwolnit nieco, az wreszcie osiagnat iscie zotwie
| tempo. Ciagnac noge za noga szedt zamyslony i smutny. Przed
, oczami wciaz miat usmiech dziewczyny, ktory nijak nie pasowat

~ | do chorej mtodej dziewczyny, a ktory wrecz zauroczyt Kilera.

W domu czekata zniecierpliwiona babcia. Nerwowo spogla-

' data to na zegarek, to znéw przez okno i moéwita sama do siebie,

ze przeciez Macius juz dawno powinien wrdci¢ ze szkoty. Uspo-

' kajata sie jednak patrzac na kalendarz, ktory przypominat, ze

dzi$ prima aprilis. Dobrze znata wnuka i wiedziata, ze w dniu ta-

‘_ kim jak ten, Maciej ma dwa razy wiecej spraw do zatatwienia po
~""" drodze. Wreszcie zadzwonit dzwonek. Otworzyta drzwi i przera-

+ fatszywej wesotkowatosci i opo-

. czyna... skad w niej radosc¢? — py-

zita sie tym co zobaczyta. Jeszcze bardziej przerazit sie Maciek,
gdy na dzien dobry ustyszat od
swojej ukochanej, madrej babci
bezpruderyjne pytanie:
— Dlaczego jestes smutny?
Jeszcze przez chwile pro-
bowat odgrywac role wesotka,
udawac, ze nic sie nie stato, ze
wszystko po staremu. Rozpacz-
liwie siegat do zartow przygo-
towanych specjalnie dla babci
na dzisiejsze popotudnie, lecz
wszystko to na nic. Staruszka
nie data sie oszukac¢. Westchne-
ta gteboko i spojrzata na wnuka
tak, jak to tylko babcie potrafia.
Maciej skapitulowat, ztozyt bron

wiedziat babci wszystko, co go
dzis spotkato.

— Wracajac do domu miatem
przed oczami te dziewczyne.
| wiesz co? Widze ja usmiechnie-
ta. Dziwne! Chora, mtoda dziew-

tat gtosno samego siebie.

Madra staruszka, kiwata tylko gtowa, a gdy wnuk skonczyt,
usmiechneta sie serdecznie, po babcinemu i podeszta do starej,
debowej szafy, w ktdrej miescita sie biblioteczka. Wyjeta ksiazke,
przewertowata kilka stronic i zaczeta czytac cieptym gtosem:

Brat Leon z wielkim zadziwieniem zapytat sw. Franciszka:
,»,0jcze, btagam cie na mitos¢ Boska, powiedz mi, co to jest ra-
dos¢ doskonata?” A sw. Franciszek tak rzecze: ,,Kiedy staniemy
u Panny Maryi Anielskiej zmoczeni deszczem, zlodowaciali od
zimna, ochlapani btotem i zgnebieni gtodem, i zapukamy do
bramy klasztoru, a odzwierny wyjdzie gniewny i rzeknie: Coscie
za jedni? — a my powiemy: Jestesmy dwaj z braci waszej, a on
powie: Ktamiecie, wyscie raczej dwaj totrzykowie, ktorzy wtoczq
sie oszukujqc swiat, i okradajq biednych z jatmuzny, precz stqd,
i nie otworzy nam, i kaze stac na sniegu i deszczu, zziebnietym
i gtodnym, az do nocy; wowczas, jesli takie obelgi i takg srogosc,
i takq odprawe zniesiemy cierpliwie, bez oburzenia i szemra-
nia, i pomyslimy z pokorq i mitosciq, ze odzwierny ten zna nas
dobrze, lecz Bog przeciw nam mowi¢ mu kaze, o bracie Leonie,
zapisz, ze to jest radosc¢ doskonata.

| jesli dalej pukac¢ bedziemy, a on wyjdzie wzburzony i jak
nicponiow natretnych wypedzi nas, lzqc i policzkujqgc, i powie:
Ruszajcie stqd, opryszki nikczemne, idzcie do szpitala, bowiem
nie dostaniecie tu jedzenia ani
noclegu, jesli zniesiemy to cier-
pliwie i pogodnie, i z mitoscigq,
o bracie Leonie, zapisz, ze to
jest rados¢ doskonata.

I jesli mimo to, ucisnieni
gtodem i zimnem, i nocq, dalej
pukac bedziemy i wotac, i pro-
si¢, ptaczqc rzewnie, by dla mi-
tosci Boga otwarli nam chociaz
i wpuscili do sieni, a 6w, jesz-
cze wscieklejszy, powie: A to

im, jak na to zastugujq, i wyj-
dzie z kijem sekatym, chwyci
nas za kaptur i cisnie o ziemie,
i wytarza w sniegu, i bedzie bic
raz po raz tym kijem — jesli to
wszystko zniesiemy pogodnie,
myslac o mekach Chrystusa
btogostawionego, ktore winni-
smy scierpiec¢ dla mitosci Jego,
o bracie Leonie, zapisz, ze to
jest radosc doskonata.

ks. Tomasz Filinowicz
Kapelan Wroctawskiego
Hospicjum dla Dzieci
filin@poczta.onet.pl

bezwstydne hultaje, dam ja
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\ Byt piekny lipcowy poranek 1991 roku.
9 lipca urodzit sie moj pierwszy syn Dawid, miat 10 punktow w skali
Apgar. Wypisany ze szpitala w stanie dobrym. Chciato mi sie zy¢,
byto tyle radosci. Dzien po dniu te niebieskie oczy poznawaty swiat,
lecz w moich oczach byt niepokdj. Dawidek jest chory?... Myslatam,
ze to chyba tak mam by¢, kazde dziecko rozwija sie inaczej. Czas
uciekat, ale to juz nie byto ta-
kie proste. Zaczeto sie... bada-
nia, niepotwierdzone diagnozy;
tak — czas na rehabilitacje.

Pochtaniata mnie praca
w gospodarstwie, prowadzenie
domu, ale Dawid byt dla mnie
najwazniejszy. Musiatam po-
moc jemu i samej sobie. In-
tensywna rehabilitacja. Byto
ciezko, byty tzy — Dawid pta-
kat z bolu, a ja ze szczescia.
Méj syn chodzi!

Nastepny etap: EPILEPSJA!

Kazdy napad uszkadzat jego ciato. Mimo intensywnego ustawia-
nia i przyjmowania lekow napady byty mocne. Zaczety sie czeste
infekcje, a potem czeste pobyty w szpitalu. Nasz drugi dom, przy-
chodzilismy jak do siebie — w dzien i w nocy, ale zawsze wracalismy do
domu. Troche tu i tam. | tak zycie sie toczyto. Az pewnego stycznio-
wego poranka w 1998 r. urodzit sie moj drugi syn Daniel oceniony na
10 punktow w skali Apgar. Byt straszny szron i byto bardzo zimno.

Dawid szukat mnie w domu i pokazywat raczka, ze mnie nie
ma. Kiedy juz na Swiecie byt Daniel nie dopuszczatam takiej
mysli, Ze zndw powtorzy sie to samo — ale tak byto. Danielek
lezat w inkubatorze. Mowitam: On jest zdrowy! Musi by¢ zdro-
wy! Jak taki duzy chtopiec jak on (4400 g) zmiescit sie w moim
matym brzuchu? Buzia okragta jak jabtuszko. Stato sie: Pan Bog
cie bardzo kocha — powiedziat mi ktos, ale ja i tak mowitam, ze
on jest zdrowy, musi by¢ zdrowy. Zycie toczy sie dalej. To byto
trudne: praca w gospodarstwie, prowadzenie domu.

Postuszna piosenka

Czemu, wtasnie, czemu mnie
wybrates na stuge swego Panie?
Czy tak bardzo kochasz mnie?

i czy juz tak zostanie?

Wzloty, upadki, nie znacza hic
goraco i z zimna dreszcze.
Wszystko dla ciebie uniose dzis.
| kochac cie bede jeszcze.

Przypatrz sie ptakom w powietrzu,

nie sieja ani rzna i nie zbieraja do spichrzow
a ojciec nasz niebieski je zywi.

Czy ty nie jestes wazniejszy niz one.

Kiedy spotkasz krzyz na drodze
bardzo cigzko bedzie ci

nie mow nigdy: ,,juz nie moge.”
tylko ,,Jezu, pomoz mi.”

| B EETE T R

Dawid i Daniel — moj caty Swiat.

Nie docierato do mnie — badania, turnusy, pobyty w szpitalach,
Klinikach, ale przeciez to moje dzieci — dla nich nie moge by¢ zme-
czona. Dawidek znow zaczat chorowac. Znowu podréz do Szpitala
w Lubinie nasza bezptatng taksowka, czyli karetka. Kosztowato nas
to wiele zdrowia. Infekcja za infekcja, ale nic nie dzieje sie bez przy-
czyny. Dawidek trafit na OIOM, byto bardzo Zle. Pielegniarki mocno
mnie wspieraty. Byt ogromny strach. Nie mozemy sie rozstac, jesz-
cze nie teraz!, jeszcze tyle przed nami. W domu czeka na nas Da-
nielek — mowitam — wiesz, ze on
zawsze za nami ptacze i teskni
kiedy jedziemy karetkg. Pani
doktor Bernadetta Tutaza po-
wiedziata mi: Pani Ulu, wszystko
bedzie dobrze. Data mi tyle na-
dziei. Mowita, ze jeszcze bede

" obiadki. Ale byto bardzo Zle. Mu-
sielismy zdecydowac sie na rur-
ke tracheostomijna. Po dwoch
miesiacach wracilismy do domu,
do Danielka, na sSwieta Bozego
Narodzenia. Po tygodniu Dawid
ponownie trafit do szpitala na OIOM. Wszyscy witali nas jak starych
znajomych, ale nie byto nam wesoto. Dawidek musiat mie¢ zabieg,
tak zdecydowata doktor Tutaza. Nie byto wyboru.

od lewej: Daniel i Dawid

PEG — czy dam sobie rade?

Ze ssakiem poszto mi tatwo, a jak bedzie dalej? Rece mi opadty,
brakto sit. Ale jakas moc i cos w gtebi serca mowito: bedzie dobrze,
musi byc¢. Nawet tzy byty juz zmeczone, nie chciato mi sie ptakac. Ale

Historie sercem pisane

gotowa¢ Dawidkowi normalne |

Znow jest dzien. Dawidek jest w domu ze mna i z Danielkiem. Bie- ©

rzemy zycie jakim jest, bo jesli tak jest, to tak musi by¢. W trudnych
chwilach wspiera nas moja rodzina. Chtopcy maja zajecia z fajnymi na-
uczycielkami i wesotym rehabilitantem. Jestesmy objeci opieka Wro-
ctawskiego Hospicjum Dla Dzieci. Przyjezdzaja do nas wspaniali ludzie
iza wszystko z serca im dziekujemy, bo nie jesteSmy sami.

Basiu, chcielibysmy ci podziekowa¢ za twoja nieprawdo-
podobna wyrozumiatos¢ i twoj ciepty usmiech, ktory niesiesz
z Wroctawia az do Lubina.

Dziekuja Daniel, Dawid i mama Ula = = =

FEs

Daniel i Dawid

Sa takie dwa krasnoludki

Co maja swoj Swiat malutki,
dwa serduszka wielkie maja
bo catym sercem kochaja.

Zycie ich jest troche inne,

cho¢ niczemu nie sg winne.
Pan Bog tez kocha te dzieci
i dla nich stoneczko Swieci.

Dawid smieje sie od rana,

tak chwali usmiechem Pana,

Daniel rozne odgtosy wydaje

tak swe emocje oddaje.

Morat z opowiesci naszych krasnoludkow jest taki:
ile radosci tyle smutku.

Mama Dawida i Daniela
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,,Mitos¢ to zadanie, ktore Bog wcigz nam

wyznacza, moze po to, by zagrzewac nas,

abysmy stawiali wyzwania losowi.”

Jan Pawet Il

Rdzeniowy Zanik Miesni (zwany tez: Atrofia miesniowa; SMA) to
druga co do czestotliwosci wystepowania w Polsce (po mukowiscydo-
zie) choroba uwarunkowana genetycznie.

Choroba ta ma rozny przebieg kliniczny — w cigzkiej postaci odpowiedzial-
na jest za zgon dziecka tuz po urodzeniu. tagodna forma powoduje duzego
stopnia niepetnosprawnos¢ ruchowa przy intelekcie wyzszym niz przecietny.

Bohaterka artykutu, Milena Dudek, cierpi na SMA typu |. Choroba
ujawnita sie w 3. miesiacu zycia. Co niepokoito rodzenstwa, kiedy dowie-
dziano sie o schorzeniu oraz jak siostra Kasia (18 lat) i bracia: Krzysiek
(17 lat) i Adam (14 lat) opisuja wiezi z piecioletnig Milenka opowie moj
wywiad. Nazywam sie Ania Wozniak i jestem wolontariuszka z Techni-
kum Ekonomicznego w Zespole Szkot Ekonomicznych we Wroctawiu.

Jesli mam byc szczera, obawiatam sie wizyty w domu panstwa Dudek.
Mimo, ze dziatanie w szkolnym wolontariacie w jakis sposob pozwolito mi
nabyc doswiadczenie w roznych trudnych sytuacjach, to kazde spotkanie
jest inne, wyjatkowe. Zawsze budzi lek, ktory spowodowany jest stra-
chem przed brakiem umiejetnosci odnalezienia sie w nietatwej sytuacji
danej rodziny. Jak zareaguje, co odpowiem, jak zapytac, zeby nikogo nie
urazi¢? Z drugiej strony cieszytam sie na te wizyte, zwtaszcza, ze mama
Milenki zdradzita mi, ze coreczka okazata rados¢ na wiesc o tym, ze
ja odwiedze. Wtedy czes¢ obaw znikneta. Zostaty jeszcze te dotyczace
rodzenstwa dziewczynki... Wierzytam jednak, ze uda nam sie znalez¢
wspolny jezyk i otwarcie porozmawia¢. Nie pomylitam sie.

T RIS TR e ’I'II 'FI'

Oczaml rodzenstwa...

TRt U R TR

Wolontariuszka Ania: Jak zareagowaliscie na wies¢ o chorobie sit
stry? Co poczuliscie, czy kogos lub cos obwinialiscie? Czy czujec
sie skrzywdzeni przez los, Boga?

Krzysiek: Najpierw ogarneto mnie wielkie zdumienie, niedowierz:
nie... Zaraz potem pojawit sie niepokoj i po prostu szok, ze to dotkne
akurat moja siostre.

Adam uzupetnia: Dziwito mnie bardzo, dlaczego siostra, majac jt
2 miesiace, nie podnosi gtowki, jest tak mato ruchliwa... Zwtaszcza, i
akurat w tym samym czasie i w tym samym wieku kolega miat brat:
ktory, w przeciwienstwie do Milenki, zachowywat sie bardzo zywiot
wo. Wtedy juz przeczuwatem, ze nie wszystko jest w porzadku...

Kasia: Nikogo nie obarczyliSmy wing za chorobe Mileny. Nie mysl:
tam o tej sytuacji w kontekscie krzywdy.

Czy rodzice otwarcie z Wami rozmawiajq o Milence i jej chorobie

Wszyscy zgodnie: Tak, oczywiscie, rodzice nie robia z tego tzv
»tematu tabu’’, sa z nami szczerzy. Wiedza, ze chcemy zawsze zne
nawet te bolesna, trudna do zaakceptowania prawde.

Czy uwazacie, ze rodzice wiecej od Was wymagajq w zakres:
nauki, majq nadmierne oczekiwania wzgledem Was?

Kasia: Nie, nie czuje zadnej presji ze strony rodzicow. Ani mam:
ani tato nie stoja nad nami i nie zmuszajg do nauki. Uwazam, ze kazc
Z nas jest juz na tyle dojrzate, ze samo powinno zda¢ sobie spraw
z konsekwencji swego postepowania.

Krzysiek: Nie, absolutnie, rodzice nie maja ,,chorych” ambic
(Smiech). Chyba uwazaja nas juz prawie za dorostych i odpowiedzia
nych, dlatego daja nam sporo swobody. Na pewno nam ufaja.

Milenka z rodzenstwem, (od lewe
Adamem, Kasig i Krzyskiem



Czy z powodu choroby siostry macie trudnosci w nawiqzywaniu
kontaktow kolezenskich; czy czujecie sie wyobcowani, odsunieci?

Adam: W ogole! Wydaje mi sie nawet, Ze statem sie jeszcze bardziej od-
wazny i bez jakiegokolwiek zazenowania mowie o tym, ze mam chora siostre.

Krzysiek: Nic podobnego. Nie czujg sie osamotniony, nie zauwazy-
tem, bym miat trudnosci z komunikatywnoscia. Warto doda¢, ze bardzo
lubie wystapienia publiczne. W szkole nalezatem do kotka teatralnego,
wiec o trudnosciach w nawigzywaniu kontaktow kolezenskich chyba nie
moze by¢ mowy (Smiech).

Kasia: Potwierdzam, Krzysiek jest naprawde dobry w publicznych
wystapieniach. Mysle, ze i ja nie mam oporow przed nawiagzywaniem no-
wych znajomosci. Choroba Milenki w zaden sposob na to nie wptyneta.

Skoro jestesmy przy znajomych: czy nie wstydzicie sie méwic o Milence
w gronie znajomych, przyjaciot? Jak reagujq oni na wiesc o chorobie sio-
stry? Czy nie macie oporow przed zapraszaniem znajomych do domu?

Krzysiek: Nie. Nie zatajam tego faktu przed kolegami i kolezankami. Dla
mnie to zaden wstyd. Jak reaguja? Najczesciej podobnie jak my na poczatku
- sq zdezorientowani, nie wierza. Na pewno wykazuja sporo empatii, to mite.
Wiadomo, do domu nie wszystkich sie zaprasza. Ma sie swoje zaufane grono.

Kasia: Ja podobnie. Nie tylko wsrod swoich najblizszych, lecz
i w ogole nie spotkatam sie z przykra czy bezczelng reakcja. Czasami
kolezanki same pytaja, czy moga zajrzec do Milenki. Jednak z drugiej
strony czesto jest tak, ze ludzie nie wiedza, jak zapytac. Boja sie oka-
zac zainteresowanie, zeby nie urazic.

Adam: Moi znajomi chetnie mnie odwiedzaja. Dbam o to, zeby
kazdy kolega przywitat i pozegnat sie z Milena. Nikt nie opusci murow
domu, dopaki sie z nig nie zobaczy!

Czy pomagacie przy rehabilitacji?

Krzysiek: Raczej nie. Do Milenki przychodza rehabilitanci. Trzeba
wiedziec, jak odpowiednio ¢wiczy¢, a zadne z nas nie posiada takiej
wiedzy. Jednak to nie jest tak, ze w ogdle z nig nie cwiczymy.

Adam: Wtasnie! Cwiczymy z nig poprzez zabawe. Przyktadowo — rzu-
camy piteczka, tanczymy, wychodzimy na spacery, bawimy sie w chowa-
nego. Nie dajemy jej spokoju. Zabawa z Milenka to sama radosc!

Kasia: Ja i Krzysiek dodatkowo potrafimy obstugiwac respirator

J

Milenka z mama

i kaszlator. Dzieki rehabilitantce dowiedziatam sie o arteterapii — tera-
pii poprzez sztuke. To bardzo ciekawe zajecie... By¢ moze zwiaze z tym
SWoja przysztosc.

Jak wyglgdajg Wasze relacje z Milenkg?

Kasia: Czesto z Milenka skupiamy sie na plastycznych zajeciach — ma-
lowanki, wycinanki etc. Pomaga mi tez w kuchni — robimy satatki, pie-
czemy ciasteczka. Zdarza sie, ze sie ktocimy, ale wspomniane sprzeczki
maja ,,zabawowy charakter’”.

Krzysiek: A ja z Mileng stucham muzyki, czasem ogladam bajki.

Adam: Najczesciej bawimy sie w chowanego. Lubimy rowniez wy-
chodzi¢ razem na spacery.

W jaki sposob zmienito sie Wasze zycie od momentu, kiedy dowiedzieli-
scie sig o chorobie Milenki? Czy macie konkretny podziat obowigzkow?

Kasia: Tak, jest podziat obowiazkéw. Zadne z nas sie nie buntuje z tego
powodu, chociaz ja to chyba powinnam, bo czesto jestem wykorzystywana
przez braci — ,,Kaska, zrob to. Kaska, chodz. Kaska zajmij sie tym...” Nie
pozwalam jednak wejs¢ sobie na gtowe, w koncu jestem sposrod nich naj-
starsza i to oni mi, jesli juz, w jakis sposob podlegaja (Smiech).

Krzysiek: Oj tam, zaraz, ze wykorzystuja... Nie przesadzaj. Na pewno
nasze zycie zmienito sie co najmniej o 180 stopni. Do tej pory temat nie-
uleczalnych chordb, cierpienia byt dla nas zupetnie obcy. Kiedy Milenke
dotkneta tak powazna choroba zmienito sie nasze podejscie do 0sob nie-
petnosprawnych - wczesniej to byto co$ niespotykanego, staraliSmy sie
by¢ wyrozumiali. Ale zupetnie inaczej dzieje sie, gdy choroba pojawia sie
w rodzinie... Wszyscy zostaliSmy wystawieni na probe, musielismy zweryfi-
kowac dotychczasowe poglady, zasady, za nic nie moglismy sie poddac.

Kasia, Krzysiek i Adam spokojnie moga uchodzic za przyktad rodzenstwa
oddanego sobie i chorej Milence. Zupetnie niepotrzebnie obawiatam sie roz-
mowy z nimi. Okazali sie sympatyczni, zyczliwi, radosni. Podziwiam ich za
szeroko rozumiang nieztomnosc. Sa zwyczajni, a zarazem tak wyjatkowi...

Anna Wozniak

TO BYLO JAKBY WCZORAJ.

POZNALYSMY MILEN KE.
Zdobyta nasze serca...

Bogusia, mama Milenki jest nasza kolezanka z pracy. Gdy na swiecie
pojawita sie mata istota — Milena — dobre cioteczki pojechaty ja poznac.
Siedziatysmy, rozmawiatysmy, a mata figlarnie tracata nozkami i stroita
miny. | tak czas ptynat i ptynat, az pewnego dnia ta wiadomos¢, ze z Mi-
lenka jest cos nie tak. Nieprawidtowe odruchy. ,,Pewnie to chwilowe”
ttumaczylismy sobie wszyscy. Czekatysmy na wiadomosci od Bogusi.

Niestety diagnoza nie byta dobra... Odwiedzamy Milenke i obserwu-
jemy jej dorastanie. Patrzymy na te pocieche i rados¢ catej rodzinki.

Marlena i Ania
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Wolontariat

Kiedys bytam pewna, ze praca wolontariusza nie niesie za soba
zadnych korzysci, ze przymiotnik ,,bezinteresowna” faktycznie oznacza
brak jakiegokolwiek interesu. Pracuje w fundacji trzeci miesiac, ale juz
w pierwszych dniach przekonatam sie jak bardzo sie myle. Z dnia na
dzien pojawiato sie w moim zyciu wiecej 0sob, ktorych historia zyciowa
i wolontariacka ukazywata przede mna caty wachlarz wartosci jakie
niesie za soba gotowos¢ do pomocy.

Spodziewatam sie ludzi, ktorzy cierpiag na nadmiar wolnego czasu
lub tez takich, ktorzy z ogromnym poswieceniem ten wolny czas na
pomaganie wygospodarowuja. Znowu pomytka. Spotkatam tu kobiety
pracujace zawodowo, zajmujace sie dziecmi, niekoniecznie zdolne do
systematycznej pomocy w opiece nad pacjentami, ale pomagajace nam
w pracach biurowych. Spotkatam studentki, te bardzo aktywne i te
mniej. Wszystkie taczy jedna cecha — pamietaja, ze sa na swiecie lu-

Pola

nadziel 2012/2013

Kochani Polonadziejowcy,

akcja Pola Nadziei 2012/2013 swoja inauguracje miata w czasie sadzenia

cebulek zonkilowych czyli jesienig zesztego roku. Teraz wiosennie za- |

czynamy dziatania zonkilowe bardziej zintensyfikowane. Z naszej strony
staramy sie z prelekcjami odwiedzac przedszkola i szkoty, ktore z nami
wspotpracuja. Zapraszamy placowki wroctawskie na stacjonarne prelek-
cje, ktore odbeda sie 15 i 22 marca w Sektorze 3.

Zachecamy przedszkolaki i uczniow do wziecia udziatu w konkur- j
sach plastycznym i fotograficznym. Zaproponujemy wszystkim chetnym |

udziat w kwestach w miejskiej i wiejskiej przestrzeni — czy to w cen-

trach handlowych, czy wspotpracujac z przyjaznymi kosciotami, czy na 3

ulicach. Moc radoéci przyniesie Z6tty Marsz Zycia (19 maja) oraz zbiérka
krwi dla szpitali dzieciecych w centrum Wroctawia.

Duzo bedzie sie dziato, a nadzieja zakwitnie nie tylko na Polach Na-
dziei, ale tez w naszych sercach. Dobrej zabawy przy czynieniu zottego
dobra zyczy

Beata Hernik-Janiszewska
Koordynatorka akcji Pola Nadziei
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Sa na swiecie dobrzy ludzie
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dzie, ktorym sie w zyciu utozyto gorzej, ktorym jest trudniej. Spotkatam
pana i panig na emeryturze - petnych zapatu, zaangazowanych, chetnie
dzielacych sie zyciowym doswiadczeniem. Spotkatam biznesmena, psy-

chologa, kosmetyczke, nauczycielke, pracownika korporacji — mozna
dtugo wymieniac. Czy oni wszyscy sa z fundacja nie otrzymujac niczego

w zamian? Ja juz wiem, Ze korzysci jakie z tej wspotpracy wynosza nie
sposob zliczyc.

Czuje sie wsrod tych ludzi jak na spokojnej wyspie. Moze brzmi jak
banat, ale kazdemu przydataby sie swiadomos¢ faktu, o ktorym czesto
zapominamy — ze sa na $wiecie dobrzy ludzie, ze sa zajecia, ktore maja
prawdziwy sens, Ze warto pomagac. Zachecam do wolontariatu.

Milena Kosiorek
Koordynatorka Wolontariatu
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
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Wolontariat szkolny

Szczepanowskie Pola Nadziel —
mata historia wielkich serc.

Wrzesien 2010 r. Edukacyjny projekt. Nowa koniecznos¢ w gimna-
zjum. W naszym Zespole Szkot im. Piastow Slaskich w Szczepanowie
wiele projektowych pomystow, ale typowo szkolnych i niewiele uczniow-
skiego zapatu. Gdy nagle Hania (wowczas uczennica kl. Il gimnazjum) na
godzinie wychowawczej powiedziata: ,,A moze Pola Nadziei?” i zaczeta
opowiadac o chorych dzieciach, o fundacji, o jej dziatalnosci i o tym,
jakie to wazne... A wiedziata o wszystkim, bo przeciez jej siostra jest
podopieczng hospicjum. To nas przekonato, chetnych byto wielu. | tak
sie zaczeta idea pomocy w naszej szkole... Na poczatku miato by¢ tylko
zonkilowe poletko tuz przy szkole, ale che¢ pomagania i kreatywnos¢
uczniow byta ogromna. Dzi$ zamiast poletka wiosng przy naszej szko-
le ztoci sie prawdziwe pole z zonkilami, drugie Pole Nadziei jest przy
kosciele, a trzecie wraz z naszymi uczniami zatozyta pani ze Swietlicy
w Brodnie. Wiec mamy czym w kwietniu obdarowywa¢ ludzi podcho-
dzacych do hospicyjnych puszek. Wiemy jednak, ze potrzeby chorych
s ogromne i czasem czekanie do kwietnia, to jak czekanie do konca
Swiata...

Moi wychowankowie wciaz inspirowali mnie nowymi pomystami po-
zyskiwania funduszy dla Fundacji. Jak sie okazato w naszej okolicy jest
wielu ludzi dobrej woli. Do projektowych dziatan wtaczyli sie przede
wszystkim nauczyciele, mieszkancy naszego regionu, sottys Szczepa-
nowa, Koto Gospodyn Wiejskich, Rada Rodzicow. Dzi$ realizujemy juz
kolejna edycje naszego szkolnego projektu ,Szczepanowskie Pola Na-
dziei 3”. Dzieki niezwyktemu zaangazowaniu wychowawcow i uczniow
projekt obejmuje wiele obszarow. Przez caty rok zbieramy nakretki.
We wrzesniu i pazdzierniku uczniowie koncentruja sie na pracy polo-
wej, uczac sie wspotpracy w grupie i prac ogrodniczych — potrzebne
na ten cel fundusze zabezpiecza Koto Gospodyn Wiejskich ze Szcze-
panowa (zakup cebulek zonkili). W listopadzie i grudniu wolontariusze
przygotowuja rozne ozdoby $wiateczne, ktore wreczaja w zamian za
pienigzki wrzucane do hospicyjnej puszki na naszym tradycyjnym juz
bozonarodzeniowym Czarze Nocy Betlejemskiej (w tym roku réwniez
pomagalismy fundacji spieniezac kalendarze).

W zaleznosci od mozliwosci organizacyjnych dorosli wspieraja
uczniowskie dziatania i w mysl naszego hasta ,,Pomoz nam pomagac!”
kwestuja do hospicyjnych puszek na zabawach i festynach dla dorostych,
wspieraja tez organizowana w szkole loterig, z ktorej dochad zasila

.

dobro

konto fundacji (tu ogrom-
ne podzigkowania dla na-
szych regionalnych sponso-
row tej loterii). W styczniu
lub lutym nasi wolontariu-
sze odwiedzaja biblioteki
w okolicy i krzewia idee 1%
podatku na rzecz chorych
dzieci, wreczajac czytel-
nikom ulotki jako zaktadki
do ksigzek. Kolportuja tez
ulotki w miejscowych skle-
pach. W kwietniu wielki
finat — wolontariusze kwe-
stujg na ogolnym zebra-
niu dla rodzicow, a takze
W wyznaczone niedziele
po mszach. A potem naj-
przyjemniejsza rzecz dla
naszych uczniow wspolne :
odplombowanie puszek i przeliczanie pieniedzy. To, co nasi wolontariu-
sze zyskuja, to zdecydowanie co$ wiecej niz tylko pieniadze. W trakcie
realizacji ,,Szczepanowskich Pol Nadziei” ucza sie czegos najwazniej-
$zego W zyciu — ucza sie wartosci drugiego cztowieka...

Jest wielu ludzi, ktorzy potrzebuja pomocy, ale jak sie okazato, jest
tez w naszej matej spotecznosci, wielu ludzi, szczegolnie mtodych, dla
ktorych serce to nie tylko <3 .

Drodzy wolontariusze z Zespotu Szkot w Szczepanowie — dzieki za
Wasze serce i Wasz czas...

Szczegolne podziekowanie pragne rowniez ztozy¢ Dyrekcji szkoty
i nauczycielom za wspieranie projektu oraz przedstawicielom fundacji,
ktorzy zawsze maja dla nas ciepte stowo i cierpliwosc.

Elzbieta Godawa
Nauczycielka Zespotu Szkot
im. Piastow Slaskich w Szczepanowie




Wolontanat szkolny
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Zonkllowa rewauc;a

Jakos mgdy nie przepadatam za zonkilami, wydawato mi sie, ze pasuja
tylko do Wielkanocy i wtasciwie na inng okazje sie nie nadaja. Pewnie dla-
tego nie zapatatam zachwytem, gdy obserwowatam, jak moja kolezanka-
nauczycielka sadzi razem z uczniami zotte kwiaty. Wtedy nawet za bardzo
nie wiedziatam, po co, na co, dla kogo, dlaczego... | nagle, miesiagc pozniej
,o0dziedziczytam” wolontariat szkolny. Teraz mysle, ze dobrze czasem, gdy
uczniowie sg bardziej uparci niz nauczyciele. Pewnie poddatabym sie juz
na starcie, gdyby nie ciagte pytania: A prosze pani, a co z tymi zonkilami?
Prosze pani, a co z tymi Polami Nadziei? W koncu trzeba byto wykazac sie
chociaz odrobing dojrzatosci i przestac uciekac przed uczniami...

Pasaz Grunwaldzki i Arkady Wroctawskie
sq dobre na wolontaryjne wypady

Aktywnie zaczeliSmy dziata¢ na rzecz Fundacji ,,Wroctawskie Ho-
spicjum dla Dzieci”, kwestujac w centrach handlowych. Najpierw byty
»Arkady Wroctawskie”, w nastepnym roku ,Pasaz Grunwaldzki”. Jako
nauczyciel tak po ludzku sie batam, bo przeciez bytam odpowiedzialna
zZa uczniow przez ten czas, a gdy chodzili grupkami po galerii ciezko
byto by¢ spokojnym o ich bezpieczenstwo. Na szczescie wszystko udato
sie zorganizowac tak, ze umieli pilnowac siebie nawzajem i co jakis czas

meldowali sie w umowionym miejscu. Takie akcje przynosza owoce nie
tylko dzieciom bedacym pod opieka hospicjum. Przede wszystkim za-
ciesnia sie relacja miedzy uczniami i ich rodzicami, a nauczycielem. To
bardzo wazne. Wtedy jest chwila na to, zeby porozmawiac, zeby poznac
czyjes poczucie humoru, ale tez i problemy, zeby na nauczyciela popa-
trzec z innej strony, np. zaglada¢ mu do kubka, zeby
zobaczy¢, jaka kawe pije. Pamietam tez, ze mtodziez
zrozumiata wtedy, ze kwestowanie to nie jest zabawa.
Spotykali sie z roznymi reakcjami ludzi i musieli je za-
akceptowac, musieli nad soba zapanowac, by na nikogo
nie nakrzyczec, choc byli szczerze oburzeni, ze niekto-
rzy nie rozumieli idei akcji. Jednoczesnie byli dumni, ze
moga kwestowac zonkilami, ktore wyhodowali w szkole
swoimi rekami, o ktore mogli dbac.

Kanapki, ciasto, stroiki i origami! —
wszystko zrobilismy sami!

Gdy Pola Nadziei kwitng w catym Wroctawiu, wiek-
sZ0SC uczniow naszej szkoty uczestniczy wtedy w prakty-
kach ciagtych, dlatego trudno bytoby nam zorganizowac
jakas impreze, podczas ktorej moglibysmy kwestowac

stwo! W tym roku entuzjazm byt podobny. Nowoscia byty przygotowane dla =

na rzecz hospicjum. Co zrobic? — my-
slatam. | znow uczniowie przyszli
Z pomoca. Samorzad szkolny robi raz
w tygodniu kanapki (czasem ciasto)
i sprzedaje na dtugich przerwach.
Postanowilismy to wykorzystac, a ze
opiekuje sie tez samorzadem, to nie
byto to specjalnie trudne. U nas Pola
Nadziei zaczynaty sie wraz z poczat-
kiem kwietnia. Razem z butkami kwe-
stowalismy tez zonkilami z origami,
a gdy w doniczkach pojawity sie zywe
zonkile, to i one staty sie dodatkiem : -
specjalnym do kanapek. Swiateczne stroiki to zupe{me inna historia. Reakcja =
uczniow byta spontaniczna i az kipieli z radosci. Wszyscy juz ze szkoty wyszli, & -i:
a my dalej bylismy zakopani w swierku, bombkach itd. | cieszylismy sie, ze ===
Znow mamy okazje porozmawiac, przebywac ze soba troche inaczej...

Cud to nie Spiewanie, ale granie, -
spiewanie i jeszcze kwestowanie

Dwa lata temu Zespot Spiewaczy, w ktorym $piewam, postanowit zor-
ganizowac Charytatywny Koncert Koled, podczas ktorego beda wystepo- &
wac zespoty dziatajace przy parafii i zaproszeni goscie (do tej pory wysta-
pili z nami: zespot smyczkowy ,,Young Chamber Music”, sopranistka - pani =z
Beata Marciniak-Koztowiecka oraz Kameralny Chor Meski ,,Cantilena”). Nie ":
do konca wiedziatam, jak poprosi¢ wolontariat szkolny o pomoc. Koncert
miat by¢ w kosciele, w niedziele, mieliby pozna¢ moja rodzine, moich
znajomych. Okazato sie jednak, ze spisali sie na medal i kiedy rok temu
okazato sie, ze bedziemy koncertowac na rzecz Fundacji ,,Wroctawskie Ho-
spicjum dla Dzieci”, zglosito sig osiemnastu wolontariuszy do pomocy, a to §
byt ostatni dzien ferii zimowych, wiec mogli ten czas wykorzystac zupetnie
inaczej. Uczniowie nie tylko kwestowali, ale tez pomagali w przygotowa-
niu koncertu - wycinali programy, przenosili krzesta, ale chyba najwieksza
radoscia byto sktadanie na godzinach wychowawczych kilka tygodni przed
koncertem zonkili z origami, ktore pozniej przekazaliSmy fundacji, by
mozna byto nimi kwestowac podczas Pol Nadziei. Istne Zonkilowe szalen-
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podopiecznych hospicjum pierniczki i ciasto
dla uczestnikow koncertu. Wolontariusze :
byli jak zawsze niezawodni.

W czym tkwi sukces wolontariatu
szkolnego? Mysle, ze w zrozumieniu, ze
nasze, nawet naszym zdaniem ogromne,
problemy sa mate w poréwnaniu z pro-
blemami, z ktorymi borykaja sie chore
dzieci i ich rodziny. Widziatam to, gdy
miatam okazje odwiedzac¢ dzieci w szpi-
talu na Bujwida. Teraz podziwiam moich
uczniow, gdy mowia, ze nie maja czasu,
ale dla chorych dzieci zawsze go znajda,
ze chca wzia¢ udziat w takich akcjach,
bo czuja, ze moga dac cos z siebie innym
zupetnie bezinteresownie. To bardzo bu-
dujace. Jestem dumna, ze mam takich
podopiecznych.

Jakos nigdy nie przepadatam za zonki-
lami... Teraz czekam, zeby juz zakwitty...

Matgorzata Budzinska
Publiczna Szkota Gastronomiczna
,,Ho-Ga” Technikum we Wroctawiu

Czym jest dla mnie wolontariat? Przede
wszystkim niesamowitq przygodq, ktora
pozwala mi pozna¢ samgq siebie. Zawsze
wydawato mi sie, Ze to ja ma ogromne pro-
blemy, z ktorych nie da sie wyjsc, a dzieci
swiadome swojej choroby potrafiq cieszyc
sie kazdym dniem. To dzieki nim nauczytam
sie docenia¢ mate rzeczy. Jestem petna po-
dziwu dla ludzi, ktérzy angazujq sie w or-
ganizacje charytatywnych akcji na rzecz
hospicjum. Przeciez Ci ludzie majq swoj
dom, prace, obowiqzki domowe, a mimo
wszystko znajdujq czas, zeby pomoc dzie-
ciakom i robiq to z usmiechem na twarzy.
Niezapomnianq przygodq jest dla mnie
koncert koled. Ludzie w réznym przedziale
wiekowym, w weekend spotkali sie dobro-
wolnie, zeby pomdc chorym dzieciom, niosq
pomoc z usmiechem na twarzy. Ta cudow-
na atmosfera panujqca na koncercie jest nie
do opisania, ale do przezycia.

Jestem dumna z tego, ze jestem wo-
lontariuszkq, ze moje mate starania przy-
czyniajq sie do usmiechu dzieci, a takze ich
rodzicow. Doceniam réwniez pracownikow
Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci, to
dzieki nim w sercach rodzicow i dzieci poja-
wia sie promyk nadziei. Wspierajq ich w tej
trudnej sytuacji. Chciatabym, zeby takich
ludzi byto wiecej. Warto pomagac!

Monika Szczesna
klasa IV Publicznej Szkoty Gastronomicznej
,H0-Ga” Technikum we Wroctawiu
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: Wolontanat szkolny

Miniony rok szkolny — jak i poprzednie — konczyt sie sprawozdania- ¥
mi, refleksjami, planami na przysztosc. JesteSmy zadowoleni z naszych
dziatan. PoradziliSmy sobie z akcjami i czekamy na kolejne wyzwania
w nowym roku. Jestesmy bardzo zadowoleni z wsparcia mtodziezy, samo-
rzadu, nauczycieli i dyrekcji szkoty.
Od wrzesnia nasza grupa jest pomniejszona o 9 bardzo aktywnych wolonta-
riuszek, ktore ukonczyty juz szkote. Liczymy na mtody narybek z klas pierwszych.
A co zrobilismy do tej pory? PrzystapiliSmy do wielkiej kampanii
dobra, bo akcja Warto By¢ Dobrym to najwieksza, interdyscyplinarna
kampania edukacyjna w Polsce. Kreuje u dzieci dobre postawy, uczy po-
szanowania dla innych ludzi, ich uczuc i praw oraz premiuje zachowania
prospoteczne i wolontariat.
Podobnie jak w poprzednim okresie wspotpracowalismy z Wroctaw-
skim Stowarzyszemem Nowa Rodzina, realizujac projekt My dla swiata.
: i Kolejny rok uczestniczyliSmy w akcjach Fun-
dacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”:
Pola Nadziei to gtownie kiermasze, sprzedaz
ciast i kwestowanie. W jednej z kwest wspomogta
nas byta uczennica klasy 3 ai —,Pika”, ktora prze-
kazata na kweste zabawki otrzymane na slubie. Na
8 zakonczenie akcji wzieliSmy udziat w Zottym Mar-
szu Zycia. A Fundacja otrzymata od nas 489,62 zt.
Ibieralismy tez Nakretki dla Hospicjum.
Przekazalismy plastikowe surowce, ktore zostaty
T odsprzedane do recyklingu. Dzieki zdobytym pie-
quzom FundaCJa w ubleg{ym roku zebrata fundusze na remont budynku, w ktérym powstaje przychodnia
specjalistyczna. Przedstawicielka Fundacji przeprowadzita wsrod pierwszych klas prelekcje o wolontariacie.
Nakretki zbieralismy tez dla chtopca chorego na zanik migsni z Katow Wroctawskich. Samorzad szkolny
wiaczyt zbiorke do ligi klas, aby zwigkszyc¢ jej efektywnosc.
KontynuowalisSmy wspotprace z Wroctawskim Schroniskiem Dla Bezdomnych zwierzat, przekazujac :
karme, koce, siedliska i oferumc pomoc T
Ry Zorganizowalismy zbiorke pieniedzy dla Ewy z Bierutowa, ktora :
stracita nogi przechodzac przez tory kolejowe.
Angazujemy sie w dziatania WOSP. Uczniowie wzieli udziat
w szkoleniu Pokojowy Patrol. Dwie uczennice otrzymaty Cer-
tyfikaty Pokojowego Patrolu i moga obstugiwac impreze Wo- = .
odstock w zakresie pierwszej pomocy. Oczywiscie nie zabra- =
kto nas w styczniowych kwestach Jurka Owsiaka.
Mocno wspieramy akcje koordynowane przez pania Gra-
zyne Ortowska-Sondej. Bylismy zaangazowani w listopadowy
MCIICIPAE R wyjazd na Ukraine Mogite pradziada ocal od zapomnienia
oraz przygotowywalismy paczki w ramach akcji Podaruj paczke na Kresy.
Przez caty rok prowadzimy strone szkolna Wolontariatu, gdzie mozna przeczytac doktadne opisy akcji
oraz zdjecia. Umieszczalismy informacje o naszych aktywnosciach we Wroctawskim Centrum Wolontariatu. =
Podsumowaniem niech bedzie ta sentencja, ktora mowi o dziataniach ludzi dobrych i ludzi, ktorzy &
rozumieja te pomoc:

Przyjacielu ludzkich serc

pojawiasz sie w zyciu szarego cztowieczka jak Aniot
i juz nie sposob o Tobie zapomniec.

Przyjacielu ludzkich serc

jestes jak iskierka rozpalajqca nadzieje na lepsze jutro.
Przyjacielu ludzkich serc

dziekuje Ci za dobroc i rados¢

plynacq z gtebi Twej duszy i serca...

AK g Marlena Bujok-Bercz i Anna Warachim _
Jasiona, rekolekcje ciszy Koordynatorki Szkolnego Wolontariatu §&
przy Zespole Szkot Ekonomiczno-Administracyjnych we Wroctawiu =
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Psychologia

Strata jako czesc zycia

Lty

Kto nigdy nie zyt

Nigdy nie umiera

Nic nie utraci ten, co nie miat nic
Nic nie utraci ten, co nie miat nic...

Strata jest czyms, co towarzyszy cztowiekowi przez cate
zycie. Kazdy z nas co$ juz utracit i kazda strata jest na swoj sposob
bolesnym doswiadczeniem. Straci¢ mozemy czas, pieniadze, rzeczy
materialne, ale tracimy tez nadzieje, mitos¢, przyjazn, dziecko...
Czym jednak jest strata? Jak o niej mowic? Czy mozna sie na nia
przygotowac? Czy mozna sie w koncu czego$ dzieki niej nauczyc?
To trudne pytania, na ktore jednak mozna poszukac¢ odpowiedzi.

Strata wigze sie zawsze z rozstaniem, a rozstanie z bolem. Roz-
stanie z osoba, ktora sie kocha, nawet na chwile, na dzien, miesiac,
rok, nie jest nigdy procesem tatwym. | cho¢ radzimy sobie w zyciu
z wieloma rozstaniami, z jednymi lepiej z innymi gorzej, to jednak
nadal sie ich boimy. Boimy si¢ ich do tego stopnia, ze jesli byliby-
$my w stanie ochronilibySmy przed strata wszystkich ktorych kocha-
my, a zwlaszcza wiasne dziecko. Czy jednak niemozno$¢ przezycia
straty, nie jest juz sama w sobie strata? Zastanawiam sie nad tym
w kontekscie przezywania straty przez dzieci. Zadaniem rodzicow
jest chroni¢ swoje dziecko, uczy¢ je samodzielnosci i pomaga¢ mu
w doswiadczaniu Swiata. Pomaga¢ mu takze w doswiadczaniu tego,
co uwazamy za trudne, niesprawiedliwe czy smutne, ale co jest
nieodtaczna czescia ludzkiego zycia — straty. Taka nauka owocuje
w przysztosci. Doswiadczenie przez dziecko straty, chocby dla nas
byta ona niewielka (zgubienie ukochanej zabawki, $Smier¢ chomika,
przeprowadzka w inne miejsce), jest waznym elementem w trudnej
nauce zycia. Zadaniem dorostych jest pomoc dziecku tak przezyc te
strate, by mogto czerpac z tych doswiadczen w przysztosci z korzy-
$cia dla siebie.

Najwieksza strata, jaka dane nam jest w zyciu odczuwad, jest
smierc¢ bliskiej, ukochanej osoby. Kazdy cztowiek odczuwa ja na
swoj sposob i kazdy traci w ukochanej osobie duzo wiecej, niz tylko
jej obecnos¢. Tracimy nasze plany, nadzieje. Tracimy czastke nas
samych. Jakze cenne w sytuacji nieodwracalnej utraty sa nasze we-
wnetrzne i zewnetrzne zasoby: nasz sposob radzenia sobie z trud-
nymi emocjami, nasze przekonania na temat umierania i $mierci,
nasza wiara, wsparcie ptynace od innych bliskich osob etc. To, co
posiadamy i co nam pomaga W radzeniu sobie w sytuacji $mierci (ale
tez kazdej innej straty), nie jest tylko nasza zastuga. Wyposazyli nas
w to inni ludzie, ci, ktorych spotkaliSmy na drodze naszego zycia:
rodzice, rodzenstwo, krewni, nauczyciele, znajomi, a nawet zupet-
nie obcy ludzie. To oni wielokrotnie uczyli nas, czym jest strata i jak
sobie z nig radzi¢. A by¢ moze jest tak, ze nikt nas tego nie nauczyt,
ze nikt nie pokazat nam, co sie z nami dzieje, gdy co$ lub kogo$
w swoim zyciu tracimy. Zadaniem dorostych, rodzicéw, psycholo-
gow, wychowawcéw jest nauczy¢ dziecko przezywania straty i to
jak najwczesniej, aby mogto wytworzy¢ w sobie mechanizm radze-
nia sobie z trudnymi uczuciami. Oczywiscie nie jestesmy w stanie

nauczyc¢ dziecko nie cierpiec¢, nie smucic sie, nie odczuwa¢ emocji, !

bo emocje sa naturalna czescig naszego zycia. | dobrze, ze sa.
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Nalezy sobie zda¢ sprawe z tego, ze dzieci inaczej przezywaja
strate niz dorosli, bo cho¢ odczuwaja podobne emocje, to jednak
sposadb ich przezywania jest zupetnie inny i zalezny od wielu czyn-
nikow: od wieku dziecka, jego mozliwosci poznawczych, wsparcia
ze strony rodzicow, wczesniejszych strat etc. To, co taczy odczuwa-
nie straty przez dorostego i przez dziecko, to bél i smutek. To uczu-
cia, ktore nie sg obce nikomu, takze dziecku. Rodzice czesto zasta-
nawiaja sie, czy rozmawiac¢ z dzie¢mi o tych trudnych emocjach,
o chorobie, starosci, Smierci. Moze im sie wydawac, ze nie podej-
mujac tych tematow chronig swoje dziecko przed przezywaniem
tego, co sie dzieje w domu, w rodzinie, w szpitalu czy hospicjum.
Jednak to, Ze sie o czyms$ nie mowi, nie sprawi, ze to co$ przestanie
istnie¢. Nie mamy tez nigdy pewnosci, ze dziecko nie widzi tego, co
sie dzieje z jego bliskimi w sytuacji, gdy kto$ umiera, ze nie czuje
tego, co dorosli (cho¢ by¢ moze nie potrafi tego nazwac).

Wiele powstato ksiazek o tym, jak rozmawiac z dzie¢mi o $Smier-
ci. Sa one bardzo cennym zrodtem informacji. Najwazniejsze jed-
nak zanim siegniemy po porady z ksiazek czy odwotamy sie do wie-
dzy innych oséb, to po prostu by¢ gotowym na taka rozmowe. Nie
ba¢ sie tego, ze dziecko sobie nie poradzi z tym, co chcemy mu
powiedzie¢. Jezeli tylko damy mu szanse zadac pytania, na ktore
by¢ moze szuka odpowiedzi, pokazemy mu, ze akceptujemy to, co
przezywa i zapewnimy je, ze bedziemy blisko w trudnych momen-
tach, to by¢ moze bedzie to wszystko, czego dziecko oczekuje od
nas w tej chwili.

Alicja Kaskow
Psycholog
A

Dokqgd odchodzisz? Suresh Rattan, Wydawnictwo Abwero

| DOK2D
| ODCHODZISZ?

Niezwykle nastrojowa ksiazka
o starzeniu sie i umieraniu adresowa-
na do dzieci i nastolatkow (9-14 lat).
Opowiada historie ostatnich miesie-
cy zycia nestora rodu i jego relacje
z wnuczka, dla ktorej jest to pierw-
sze zetknigcie z przemijaniem.
Dzieki dziadkowi dziewczynka

. SURESH RATTAN

przeciw niej buntuje, czuje strach

- 4 - i bol, to z czasem przychodzi tez
akceptacja. Mimo odmiennosci kultury, w ktorej osadzona jest
opowies¢ pozostaje uniwersalny przekaz o uczuciach, bliskosci,
doswiadczeniu, ktore dotyczy kazdego z nas. Ujmujace sq zwtasz-
cza szczere rozmowy, ktorych dorosli nie unikaja, a wrecz prze-
ciwnie — traktuja je jako wspaniata okazje do rozwiniecia u dziew-
czynki Swiadomos¢ tego, co przed nia. | przed nami.

Ada Kaminska

zaczyna oswajac Smier¢ i cho¢ sie




Smieré dziecka to jedno z najtrudniejszych doswiadczen dla rodziny.
Aby g przezyé i méc is¢ dalej swojg $ciezkq czesto brakuije sit i potrzebne jest czyje$ wsparcie.

We Wroctawskim Hospicjum dla Dzieci czesto stykamy sie ze $miercig dzieci i z tym,
co dzieje sig pézniej. Dlatego powstata

GRUPA
WSPARCIA
DLA RODZIN
PO STRACIE
DZIECKA

Spotkania grupy majg charakter otwarty
i sq bezptatne

Prowadzqcy tolerujg rézne swiotopoglgdy i wartosci. Kazdy moze byé tu sobg.
Najwazniejsze to udzielenie wsparcia z uporaniu sig z trudnymi emocjami,
wspomnieniami, przezyciami, pomoc w poznaniu etapéw zatoby, okresleniv probleméw,
z jakimi borykajq sie uczestnicy. Grupa terapeutyczna prowadzona jest przez psychologéw
przy wsparciu kapelana Tomasza Filinowicza.

15:00

Msza Sw. w kosciele éw. Piotra i Pawta przy ul. Katedralnej 4 we Wroctawiu.
Udziat w nabozenstwie jest dobrowolny.

15:45 - 18:00

Spotkanie grupy w Centrum Duszpasterskim Archidiecezji Wroctawskiej
przy ul. Katedralnej 4 we Wroctawiu.

Terminy spotkaii mozna sprawdzaé na stronie www.hospicjum.wroc.pl w zakladce ,Jak dziatamy”. Spotkania odbywajq sie raz w miesigcu, w soboty. Najblizsze terminy spotkan:

6 kwietnia, 11 magja, 8 czerwca

Zgtoszenia udziatu w spotkaniu - tel. 501 856 103
Zgtoszenie opieki nad dzieémi w czasie spotkan

(do poniedziatku przed spotkaniem): Grupe organizuje
P 9 I

GRUPA agnieszka.smakulska@hospicjum.wroc.pl

WSPARCIA o o ’ FUNDACJA

DLA RODZIN Miejsce spotkan: Wrocawsie

PO STRACIE Centrum Duszpasterskie Archidiecezji Wroctawskiej, dla Dzieci

DZ'ECKA U'. KCli'edr‘anCl 4, Wroc*ow www.hospicjum.wroc.pl
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F 2 marca byt niezwyktym dniem dla Daniela — nastolatka z choroba no- .
wotworowa, ktorym opiekuje sie Fundacja. Daniel miat niezwyktych . N, . 'b
gosci — Bronistawa Cieslaka i Kinge Preis. Wielkie oczekiwanie i wielka ol ,‘Q, .
radosc. Rozmowy, ciepta domowa atmosfera i pyszne ciasto Babci Da- |l L |
niela. Dziekujemy wszystkim, dzieki ktorym sie to udato! ™ 4

ol

Kobiece spotkanie

Jani < NN

Mamy podopiecznych, dziewczyny pracujace w fundacji i hospicjum oraz
Wil dobre kobiety wspierajace bezinteresownie nasze dziatania — wsrod nich
ambasadorka Fundacji Kinga Preis — spotkaty sie w goscinnym Dolnosla-
iy skim Centrum Filmowym. Byto filmowo, kalamburowo i przepysznie. Dwaj
*i8 I wolontariusze bawili zgromadzone panie, wreczali upominki, a czas minat
niepostrzezenie. Dziekujemy wolontariuszkom i wolontariuszom oraz or-
ganizatorom za chwile wytchnienia i wspolny dobry czas. Pieknie dzigku-
jemy sponsorowi — Towarzystwu Ubezpieczeniowemu Europa S.A. — za § v
sfinansowanie tego popotudnia, panu Darkowi Sokalskiemu i Event Service
za wspaniate smaki poczestunku, a PIN Catering Service za uzyczenie zastawy.
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. Pod koniec maja kwiaciarnie pekaja w szwach, a ogrodki

. Jej dzien obchodzimy 22 kwietnia. Dla utatwienia — nazywamy

Uwaga! Wazny dzien.

przezywaja oblezenie. A to wszystko za sprawa Dnia...
. 23 czerwca jest jego swieto.
. Tego dnia warto by¢ nieprzemakalnym.

. Tego dnia lepiej nikomu nie wierzy¢. Ii I

. 17 lutego nasz mruczacy przyjaciel ma swoj dzien. To Dzien...
. Kazdy dorosty nim byt. 1 czerwca swietujemy Dzien...

ja Btekitna Planeta.
. 2 maja jest Swieto biato-czerwonej...

Wykresl wszystkie NAKRETKI i ZONKILE a odczytasz hasto.
NAKTAKRETDKIOBRZEZONBYKICLEDONAKBRERY TKIMZOTNKIALEKZONEKIALETWONAKBYCRETDOBKRYMI

Mrowkojady to zwierzeta naturalnie pozbawione
4, 4 zebow, poniewaz odzywiaja sie one mrowkami,
o ktore przylepiaja sie do ich lepkich jezykow.
%

8. Owady stanowia 75% zwierzat. Najliczniejszym rzedem
—

owadow sa chrzaszcze. Co trzeci owad jest chrzaszczem.

Zaden z gatunkéw séw nie potrafi budowac gniazd. Sowy
korzystaja z gniazd innych ptakow albo z budek legowych.

Stanistaw Lem brat udziat w roku 1937 w ogolnopolskim
badaniu ilorazu inteligencji wsrod gimnazjalistow. Uzyskat
1Q 180, co dato mu tytut najinteligentniejszego dzieciaka w Polsce.

Wydry morskie owijaja sie wodorostami,

zeby w czasie snu nie odptynac¢ wraz z pradem.
% Pajak krzyzak kazdego ranka zjada swoja siec,

by ja ponownie zbudowac.

W wiosennym rozgardiaszu pomieszaty sie przystowia. Uporzadkuj je
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WWW. hospicjum.wroc.p

FUNDACJA WSPIERNY
Wroctawskie DOLNEGO
Hospicjum SLASKA

dla Dzieci

KRS 0000287982

Dziekujemy darczyncom za wspotfinansowanie kampanii.




