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Zrekonstruowano mu tetnice ptucna
j-{ i miat klejony ubytek miedzykomorowy.
| Operacja sie udata, a synek szybko sie
. pozbierat. Wrocit do domu w czerwcu -
dobrze sie czut, chodzit, biegal, jezdzit
na rowerze.
Historie Kuby znajdziecie na
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Gastrostomia towarzyszy nam
juz 3 lata i pie¢ miesiecy. Czy
stuszng byla decyzja o jej
zatozeniu...? Mysle, ze tak,
chociaz zdajemy sobie sprawe
z tego, ze szanse na pozbycie
sie jej sa nikte. Opowiesc Mamy
Hani o trudnych decyzjach
mozna przeczytac na
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W chwili gdy najmniej sie tego
spodziewamy, zycie stawia przed nami
wyzwania, by sprawdzi¢ naszq odwage
i gotowosc na zmiany...”

Paulo Coelho

Kazdy podejmuje w swoim zyciu decyzje. Staje przed wy-
borem studiow, zyciowego partnera, przedszkola czy szkoly dla
swoich dzieci. Jednakze dylematy, przed ktorymi stoimy my,
rodzice chorych dzieci, sa nieporownywalnie trudniejsze. Jak
mie¢ pewnosc, ze podjeta decyzja jest stuszng? Jak uniknac
wrazenia, ze odrzucona opcja mogtaby byc lepsza niz ta wy-
brana?

Nasza coreczka Hania przyszta na swiat 16 grudnia 2009
roku w ciezkiej zamartwicy, bez oznak zycia, otrzymujac 0 pkt.
Apgar. Niedotlenienie okotoporodowe spowodowato liczne nie-
odwracalne neurologiczne zmiany. Stan Hani byt na tyle ciezki,
ze w pierwszych godzinach swojego zycia trafilta na wroctaw-
ski OIOM. To wlasnie tam podjelismy pierwsze trudne decyzje.
Jedng z nich byto zatozenie gastrostomii. Ustyszelismy, ze dziec-
ko jest w ciezkim stanie neurologicznym, nie ma odruchu ssania,
nie potyka. Hania od pierwszych dni karmiona byta przez sonde
zaktadang do noska. Utwierdzono nas w przekonaniu, ze takie
rozwigzanie stosowane przez diuzszy czas nie jest korzystne
dla dziecka. | tak 31 stycznia 2010 roku zostal przeprowadzony
zabieg gastrostomii. Przyznam szczerze, ze obawiatam sie bar-
dzo jak my sobie poradzimy z karmieniem. Przez pierwsze mie-
sigce tylko przygladalismy sie, jak pielegniarki karmig Hanig,
ale jak tylko zostaliSmy przeszkoleni w tym kierunku, robilismy
to sami. Okazato sig, ze wcale nie jest to takie trudne. Zawsze
jest wielki strach i obawa przed tym, czego nie znamy. Gdy
oswoimy sie z tym, lek z dnia na dzien jest coraz mniejszy. Dzis
nawet wymiana gastrostomii nie jest dla nas problemem. Jed-
nak w chwili podejmowania tej decyzji uczucia byly mieszane...
W tamtym momencie perspektywa zatozenia sondy na dtuzszy
okres zabrzmiata dla nas jak wyrok... To tak, jakbysmy ustysze-
li, ze znikome sg szanse, zeby kiedykolwiek Hania mogtla przety-
kac, jesc tyzeczka, pic z kubeczka... Gastrostomia towarzyszy
nam juz 3 lata i piec miesigcy. Nasza dzielna dziewczynka nie
ma problemow z trawieniem, przybiera ladnie na wadze. Czy
stuszng byta decyzja o zalozeniu gastrostomii? Mysle, ze tak,
chociaz zdajemy sobie sprawe z tego, ze szanse na pozbycie sie
jej sa nikte. Ale zawsze pozostaje nadzieja...

Jak sie okazuje zycie pisze wlasne scenariusze.. Trudne
wybory byty dopiero przed nami... Diagnoza jakg ustyszelismy
od lekarzy to mézgowe porazenie dzieciece czterokonczyno-
we spastyczne, encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna,
padaczka lekooporna.

W marcu 2010 roku Hania przeszta ciezkie zapalenie ptuc,
zostata zaintubowana i podiaczona pod respirator. Wtedy wta-
snie po raz pierwszy ustyszelismy o tracheostomii. Poinformo-
wano nas, ze kolejna infekcja moze byc jeszcze cigisza i bez

Trudne wybory

tego zabiegu nasza coreczka nie poradzi sobie. | znow nattok
mysli... Kolejna rurka w tym malenkim ciatku... Niezbedny sprzet
odsysajacy... Brak mozliwosci wydawania jakichkolwiek dzwie-
kow... Wtedy nie wyobrazalam sobie tego.

Rozwazylismy wszystkie za i przeciw i wybralismy mniejsze
zlo. 1 kwietnia 2010 roku Hanusia zostata poddana zabiegowi
tracheostomii. Dzis przy kazdej infekcji, zapaleniu oskrzeli,
a nawet pluc, ta rurka, ktora w nas budzita wiele obaw i kon-
trowersji jest bardzo pomocna. Pielegnacja drzewa oskrzelo-
wego jest doktadniejsza, co pozwala na szybsza poprawe stanu
zdrowia.

Nie przeraza nas juz ssak, ktory towarzyszy nam wszedzie:
w domu, na spacerze, na wycieczkach, na ktore czesto jezdzi-
my calg rodzinka, na wakacjach w gdrach czy nad morzem...
Z tym sprzetem zapoznat sie nawet nasz 11-letni synek Kacpe-
rek. Odessanie siostrzyczki nie sprawia mu zadnego problemu.
Olenka-blizniaczka Hani biegnie wtaczyc ssak, mowiac, ze Hania
sie denerwuje. Jestem dumna z naszych dzieci, ze sg tak madre
i wspaniate...

Dzis wiemy, ze podjeta przez nas decyzja byla stuszna... Ale
czy wszystkie wybory dotyczace naszych dzieci sa wiasciwe?
Jakze czesto zadajemy sobie to pytanie. Zawsze przeciez mamy
wybor, tylko dlaczego on jest taki trudny?

Dla nas najtrudniejsze nadeszto w listopadzie ubiegtego
roku. Hania przechodzita bardzo cigzkie zapalenie ptuc, z to-
warzyszaca temu dusznoscig 50-60 oddechow na minute. Jej
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oddech wspomagany byt tlenem - koncentrator tlenu byt wia-
czony w dzien i w nocy. Mimo tego, jak rowniez mimo podanych
lekéw, dusznosc nie ustepowata. Pamietam, ze wtedy zadzwo-
nitam do pielegniarki Iwonki, ktora miata nas wowczas pod opie-
ka i ptaczac powiedzialam o stanie Hani. Wowczas ustyszalam
to, o czym wiedzialam od dawna, ale nie dopuszczatam tych
mysli do siebie... Jezeli zadzwonie po karetke, Hania przy takich
trudnosciach z oddechem zostanie podtaczona do respiratora.
A jaka mamy gwarancje, ze nasza coreczka zostanie od niego
odiaczona? Odpowiedziatam sobie sama na pytanie - niestety
zadnej... Czy ostabione miesnie klatki piersiowej, przyzwycza-
jone do maszyny podejma probe wtasnego oddechu? Tego nikt
nie wie... Nie wezwatam karetki... Walczylismy w domu... Bylo
bardzo ciezko, ale nasza dzielna coreczka data rade... O podje-
tej przez nas decyzji rozmawiatam jeszcze kilkakrotnie z lwon-
ka, Beatka, Irenka, Alg, Grazynka i Piotrem - wspaniatymi, cie-
ptymi osobami, z sercem na dtoni i zawsze z dobrym, madrym
stowem. Bez Was dokonany przez nas wybor bytby o wiele trud-
niejszy. Tak bardzo wazne jest, zeby umiec¢ rozmawiac na ten
temat... Dziekuje pracownikom Fundacji - wszystkim i kazdemu
z osobna. Dziekuje, ze jestescie...

Kiedys z mezem powiedzielismy sobie, ze zrobimy wszystko
to, co mozemy dla Hani, ale nie za wszelkg cene... Patrzac na
bol i cierpienie naszego dziecka, na to jak ostabia jg kazda in-
fekcja, jak wielki problem sprawia jej oddech jestesmy pewni,
ze postepujemy stusznie... Nie chcemy, by w szpitalnym tozku
narazano Hanie na jeszcze wieksze cierpienie, zaktadano wktu-
cie centralne, przektadano z boku na bok, pozbawiano godno-

Historie sercem pisane

sci. Przeciez kazdy cztowiek ma prawo do zachowania godno-
sci. Dlaczego ma go nie miec chore dziecko? Gdzie bedzie Hani
lepiej niz w domu, w otoczeniu bliskich, tak bardzo kochajacych
ja rodzicow i rodzenstwa...?

Podjelismy bardzo trudng decyzje o rezygnacji Z uporczy-
wej terapii. Ojciec Swiety Jan Pawet Il w Encyklice Evangelium
Vitae wyraznie mowi o prawie do rezygnacji z pewnych zabie-
gow medycznych, ktore przestaty byc adekwatne do realnej sy-
tuacji chorego, poniewaz nie sg juz wspotmierne do rezultatow,
jakich mozna by oczekiwac lub tez sa zbyt ucigzliwe dla samego
chorego i dla jego rodziny.

Mamy prawo do rezygnacji z respiratora i z reanimacji na-
szej coreczki. Nie chcemy przediuzac jej cierpienia. Chcemy
podpisa¢c dokument DNR (ang. do not resuscitate). Zdajemy
sobie sprawe, ze tylko to da nam pewnosc, ze w przypadku, gdy
zaistnieje taka potrzeba, nasze zdanie zostanie uszanowane.
Musimy myslec, czego chciataby Hania, gdyby tylko ona mogta
decydowac? Czy nasza coreczka zyczylaby sobie, by maszy-
na podtrzymywata ja przy zyciu? Ona tej decyzji nie potrafi
podjac. Ten ciezar spoczywa na nas, rodzicach... | choc to tak
strasznie boli, my musimy to zrobic za nia.

Kazda infekcja, ktora dotyka Hanie jest coraz ciezsza, coraz
trudniej je znosi. Obecnie jest po kolejnym, przebytym obu-
stronnym zapaleniu ptuc, trzytygodniowej tlenoterapii, anty-
biotykoterapii. Leczenie oczywiscie w warunkach domowych.
Tego sie trzymamy i trwamy przy podjetej decyzji...

Wybory, ktérych dokonujemy my, rodzice chorych dzieci,
sg bardzo trudne....Chcielibysmy wierzyc w to, ze zrobilismy
wszystko, co moglismy zrobic, ze wybralismy to, co najlepsze
dla naszej kochanej coreczki, oszczedzajac jej bolu i cierpie-
nia... | chociaz piszac te stowa oczy mam petne tez, to wierze,
Ze tak wlasnie jest - Ze jest szczesliwa, mogac by¢ z nami.
Wiem, ze bedzie z nami dopoki wystarczy jej sit. Wiara, nadzie-
ja i mitos¢ pomoga nam. A gdy Hani sit zabraknie bedziemy przy
niej... Wierze w to, co pisat Czestaw Mitosz, ze jest taka cierpie-
nia granica, za ktora sie usmiech pogodny zaczyna...

Agnieszka Kruk
Mama Hani
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M9 caty swiat

Jakub Wituszynski, a nasz kochany Kubus pojawil sie na
swiecie 30 maja 2008 r. Urodzil sie z wrodzong wada serca -
atrezja zastawki ptucnej i ubytkiem w przegrodzie miedzyko-
morowej oraz z przepukling pepkowa. W zwigzku z tym zaraz
po urodzeniu musiat miec operacje. Operacja przeprowadzona
we Wroctawiu na szczescie sie udata i odtad Kubus nigdy nie
miat ktopotow z przewodem pokarmowym. Jestesmy bardzo
wdzieczni doktorowi, ktory zajal sie synkiem.

Po dwoch miesigcach Kubus pojechat do kliniki w Krakowie-
-Prokocimiu, gdzie byt operowany. Mial zrobione zespolenie
nazywane ,zespotem Falota” i - jak powiedzieli lekarze - do
trzeciego roku zycia Kubus powinien sie rozwijac prawidtowo,
swobodnie oddychac i nie chorowac. Faktycznie prawie wcale
nam nie chorowat, tylko czasem sie troche przeziebit.

Po trzech latach, wiosng 2011 roku, Kubus znow pojechat
na operacje. Byt to trzeci zabieg, a tak naprawde, to miat dwie
operacje w jednej. Zrekonstruowano mu tetnice ptucng i miat
klejony ubytek miedzykomorowy. Operacja sie udata, a synek
szybko sie pozbierat. Wrocit do domu w czerwcu - dobrze sie
czut, chodzit, biegal, jezdzil na rowerze. Mimo, Ze w miedzy-
czasie miat wylew Il i lll stopnia, jego organizm szybko sie re-
generowat. Kubus byt madrym chlopczykiem. Umiat wtaczyc
radio, wiedzial gdzie sie wkiada kasete i umiat uruchomic
wideo. Jego najlepsza zabawa to wtasnie bawienie sie pilotami
od tych urzadzen. Do dzisiaj pilot od telewizora nosi znaki jego
zamitowania do zabawy.

31 sierpnia 2011 r. Kubus miat ostatni zabieg. Pojechat na
tydzien na zabieg kosmetyczny. Jak powiedzial nam profesor
operujacy synka: Jeszcze tylko zatkamy Ci Kubus trzy zyly ko-
reczkami i juz bedziesz zdrowy. Zabieg trwal trzy godziny i we-
dlug lekarzy zakonczyt sie pomyslnie. Kubus zaraz po operacji
przewieziony zostal na anestezjologie. Dostatam informacje, ze
dziecko czuje sie dobrze i jego stan jest stabilny, a gdy dzwo-
nitam przed nocg powiedziano mi, Ze czuje sig coraz lepiej.
Kiedy rano przysztam do Kubusia pielegniarka juz na korytarzu
powiedziata mi, ze jest u Kubusia cate konsylium i jest z nim
bardzo zle. Zapytatam lekarza opiekujgcego sie Kubusiem, co

Siostry

Nazywam sie Martynka
Oleksy. Mieszkam w Stroniu
Slgskim, mam 10 lat i siostre
Karolinke, ktora jest niepet-
nosprawna od urodzenia. Ka-
rolinka ma prawie 18 lat.

Mam pieska Leszka, ktory jest najfajniejszym
pieskiem na Swiecie. Mam bardzo duzq rodzine,
ktora jest kochana.

Karolinka jest pod opiekq Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci od 2011 r.

Martynka i Karolina z mama

sie stato. Okazalo sie, ze po moim telefonie zaczelo sie dziac
cos niedobrego i trzeba bylo przeniesc chlopca na chirurgie. Na
drugi dzien powiedziano mi, ze pojawita sie goraczka i poda-
no mu pyralging, na ktorg niestety dostat uczulenia. Ostatecz-
nie komora Kubusia przestata pracowac, dostat obustronnego
obrzeku mozgu.

Od tego czasu Kubus przestat chodzi¢, ruszac noézkami,
mowic. Objeci zostalismy opieka Fundacji Wroctawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Dzieki temu moze byc razem z nami w domu,
a siostra Kubusia Ola, ktora bardzo dzielnie znosita diuga nie-
obecnosc mamy i braciszka w domu, moze codziennie wracajac
ze szkoty przywitac sie z nim i wywolac na jego buzi usmiech,
jaki tylko starsza siostra jest w stanie wywolac.

Stan Kubusia zaczat sie powolutku poprawiac dzieki opiece
lekarzy i opiekunow Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzie-
ci. Sa to mtodzi ludzie, starajg sie pomoc o kazdej porze dnia
i nocy. Rozumieja nas, sq bardzo cierpliwi i maja duzo wyro-
zumialosci. Starajg sie rozwiazac kazdy problem, jaki mamy.
Bardzo jestesmy wdzieczni i dziekujemy calemu personelowi
Za wsparcie.

Julia Wituszynska
Mama Kubusia






Towarzyszenie w zatobie

Smier¢ bliskiej osoby wywotuje wiele trudnych emocii,
z ktorymi cztowiek musi sobie poradzic, aby moc dalej zyc i sie
rozwijac. Ta szczegolnie bolesna strata stawia przed nim wiele
pytan, na ktdre nie ma odpowiedzi. Jednoczesnie dookota toczy
sie normalne zycie. Sasiedzi, znajomi, wspotpracownicy, a nawet
pozostata rodzina, wracajg po pogrzebie do dotychczasowych
zajec, podczas gdy osoba przezywajaca zatobe rozpoczyna nowy
etap w swoim zyciu. Etap, w ktérym nic nie jest i juz nigdy nie
bedzie takie, jak kiedys. Mimo, Ze przychodzi czas powrotu do
dawnego srodowiska, do pracy, szkoty, codziennych obowigzkow,
to jednak dla kogos, kto stracit ukochang osobe, jest to juz inny
swiat. W tych trudnych powrotach zatobnicy spotykaja ludzi, kto-
rzy choc znajomi i bliscy, to jednak nie zawsze wiedza, jak sig
zachowac 1 co powiedziec. Czasami wolg wiec nie mowic nic. Ale
czy rzeczywiscie tak jest lepiej?

Osoba pograzona w zatobie oprécz tego, ze zostata osiero-
cona przez kogos bliskiego, moze odczuwac réwniez inny rodzaj
samotnosci, wigzacy sie z izolacjg od tych, ktorzy zyja. Strach
przed rozmowa z taka osobg, przed jej emocjami lub emocja-
mi, ktore w nas sie budza, moze powstrzymywac nas przed to-
warzyszeniem jej w tych trudnych chwilach. Smieré, cho¢ jest
zjawiskiem powszechnym i dotyczy kazdego czlowieka, jest
jednoczesnie pewnym tabu, o ktérym sie nie mowi i ktore dzie-
je sie w zaciszu wlasnego domu. Wywoluje w nas lek, poczucie
niezrecznosci i niewiedzy, jak sie zachowac. Ten brak wiedzy
i trud emocjonalny, jaki trzeba podjac¢ w kontakcie z zatobni-
kiem, powoduje, ze wolimy sig¢ wycofac, wrdcic, gdy juz bedzie
po wszystkim, gdy zaloba, a przynajmniej jej pierwszy etap,
minie. Wazne jest jednak, abysmy uswiadomili sobie, ze takim
zachowaniem mozemy jedynie pogtebic¢ te trudne emocje. Co
wigc mamy robic? Jedyna odpowiedzia jest: byc. Mamy byc przy
tej osobie, wspierac ja swojg obecnoscig. Nie musi byc to obec-
nosc fizyczna, ktorej zatobnik w pewnych okresach moze nawet
nie chciec. Chodzi bardziej o pokazanie cierpigcemu z powadu
starty, ze jestesmy, gdyby nas potrzebowal, ze moze do nas
zadzwonic, poprosic o pomoc, jakas przystuge, czy po prostu
z nami porozmawiac. Nie bojmy sie tego. Jezeli nasza obecnosc
jest wyrazem prawdziwej troski i zrozumienia, ze to, co przezy-
wa zatobnik jest dla niego niezwykle bolesnym doswiadczeniem
i nie jestesmy w stanie sprawic, ze nie bedzie czut tego bolu, to
nie mozemy go skrzywdzic.

W tej naszej obecnosci wazna jest Swiadomeosc, ze nie ule-
czymy cierpigcego z jego smutku, nie przywrocimy mu zmartej
osoby i nie sprawimy, ze swiat znow bedzie taki jak dawniej. Na
nic wiec stowa pocieszenia, ktére czgsto cisng nam sie na usta.
,Wszystko bedzie dobrze”, ,,Poradzisz sobie”, ,,Musisz byc silny”,
»Masz jeszcze dla kogo zyc”, ,Moze tak jest lepiej dla wszyst-
kich” - jakze czesto w trudnych spotkaniach z przezywajacym
smierc bliskiej osoby, mozna sig spotkac z tego typu zdaniami.
Warto pamigtac, ze choc to one pierwsze przychodza do gtowy,
to jednak nie stuzg one wsparciu cztowieka pograzonego w smut-
ku. By¢ moze komus nasunie sie w tym miejscu refleksja, ze moze
wigc lepiej nic nie mowic, zeby nie palnac jakiegos gtupstwa albo
zeby po prostu nie przypominac zatobnikowi o jego stracie. | tu
czai si¢ putapka. Czy to, ze nie bedziemy mowili o zmartym,
sprawi, Ze osoba cierpiaca po jego $mierci, nie bedzie pamietac?
Czy moze wrecz przeciwnie? Sprawimy bél sugerujac, ze to nie
jest wazny temat, ze nie ma o czym mowic?

Rodzice, z cytowanego juz przeze mnie na tamach ,,Promy-
kow”, portalu www.dlaczego.org stworzyli liste zyczen osieroco-
nych rodzicow. Niech bedzie ona wskazowka dla kazdego z nas,
w jaki sposob towarzyszyc osobom, nie tylko rodzicom, w ich
zalobie.

Lista Zyczen osieroconych rodzicow

1. Chciatabym, by moje dziecko nie umarto. Chciatabym je
miec z powrotem.

2. Chciatbym, bys sie nie bat wymawiajgc imie mojego dziec-
ka. Moje dziecko istniato i byto dla mnie bardzo wazne. Potrzebu-
je ustyszec, ze byto ono wazne takze dla Ciebie.

3. Jesli ptacze lub reaguje emocjonalnie, gdy mowisz o moim
dziecku chciatabym, bys wiedziat, Ze to nie dlatego, ze mnie ra-
nisz. Czuje wowczas, ze pamietasz. Czuje twojq troske! Smierd
mojego dziecka jest przyczyng moich tez. Rozmawiasz ze mng
o moim dziecku, pozwolites mi podzieli¢ sie smutkiem. Dzigkuje
Ci za to.

4. Chciatbym, bys nie ,,zabijal” ponownie mego dziecka usu-
wajac jego zdjecia, rysunki, pamiatki ze swojego domu.

5. Bycie rodzicem w zatobie nie jest zarazliwe, wigc chciat-
bym bys mnie nie unikat. Potrzebuje Cie teraz bardziej niz kie-
dykolwiek. (...)

6. Wiem, ze czesto o mnie myslisz i sie modlisz. Wiem, ze
smier¢ mojego dziecka boli Ci¢ takze. Chciatabym o tym wie-
dziec: powiedz mi to przez telefon, napisz list lub usci$nij mnie.

7. Chciatbym zebys nie oczekiwat, Ze moja zaloba skonczy sie
wraz z uptywem szesciu miesiecy. Pierwsze miesigce sg dla mnie
szczegolnie traumatyczne; cheiatbym jednak by¢ zrozumiat, ze
moj zal nie bedzie miec konca. Bede cierpiata z powodu Smierci
mojego dziecka az do ostatniego dnia mego zycia. (...)

8. Chciatabym bys nie oczekiwat ode mnie ,,nie myslenia
o tym” lub ,,bycia szczesliwg”. Nie sprostam zadnemu z tych
oczekiwan przez diugi czas.(...)

9. Chcialabym bys wiedziat, ze wszystkie moje reakcje zwia-
zane z zatobg sa normalne. Mozesz spodziewac sig depresji, zto-
sci, wszechogarniajacego poczucia beznadziejnosci i smutku.
Prosze wigc, wybacz mi, ze czasem jestem cicha i wycofana,
innym zas razem irytuje sie i zachowuje ekscentrycznie.

10. Twoja rada by ,,zyc dzien za dniem” i tak odmierzac czas
jest doskonata. Jednak obecnie, dzien to zbyt duzo (...) dla mnie.
Chciatabym wiedziec, ze daje sobie rade godzina po godzinie.

11. Zechciej od czasu do czasu pojechac ze mng na cmen-
tarz, zapalic¢ lampke, pomilczec chwile. Nie za czesto, tylko cza-
sami. Daj mi znac ze pamietasz.

12. Nie mow: jestes mioda, bedziesz miata kolejne dzieci.
Byc moze bedzie dane mi sie cieszyc jeszcze dzieckiem, najpierw
jednak musze optakac to, ktore odeszto. | Zadne inne dziecko mi
go nie zastapi.

13. Najwazniejsze: Wspomnij czasem o moim dziecku. Nie
udawaj, ze nie istniato. Stowa mniej bolg niz uporczywe milcze-
nie.

(Zrodlo: http://www.dlaczego.org.pl/ycie-po-stracie/6-lista-ycze-osieroconych-rodzicow)

Alicja Kaskow
Psycholog









.. Pola <~
Podsumowanie akcji nadziei

Nie zdazytam sie obejrzec, a juz minat trzeci rok odkad zaangazowalismy sie wspolnie wakcje
Pola Nadziei. Jesli wsrod czytelnikow Promykow jest jeszcze ktos, kto nie wie na czym ta akcja
polega to przypomne. Jesienig sadzimy cebule zonkilowe i robimy rabaty, poletka, a nawet pola, na
ktorych ma wyrosnac nadzieja. Do wiosny mamy czas, aby przekazac wiedze o wolontariacie i idei
pomagania tym, ktorzy w Pola sie angazujg. Jest to tez czas na wymyslenie tego, co bedziemy
robic na finat akcji wiosna, jak bedziemy kwestowac. W tym roku udziat w Polach Nadziei w Palsce
brato 47 hospicjow.

W sezonie 2012/2013 zasadziliSmy zonkile w Arboretum Uniwersytetu Przyrodniczego w Paw-
towicach oraz w Powiatowym Zespole Szkot nr 1 w Krzyzowicach, a takze w ogrodzie Wydziatu Far-
maceutycznego Akademii Medycznej. Kwiaty sadzone byty tez przez wolontariat pracowniczy firmy
Cargill Poland sp. z o0.0. Oficjalna uroczysta inauguracja odbyta sie podczas Sezonu na pomaganie
organizowanego przez Radio Wroctaw na terenie Magnolia Park. Kazdy mogt przyjsc i posadzic swo-
jego zonkila oraz spotkac rozne osoby zajmujace sie zawodowo pomaganiem. Goscmi specjalnymi
byli nasi ambasadorzy Kinga Preis i Pawet Randa.

Kiedy rosty zonkile wolontariusze i pracownicy Fundacji organizowali spotkania w Sektorze 3
we Wroctawiu oraz odwiedzali szkoty i przedszkola w catym wojewodztwie. Przyblizalismy sfere
pomagania oraz empatii, aby wyksztalcic spoleczng wrazliwosc i przysztych fllantropow dziata-
jacych na rzecz lokalnej spotecznosci. Udalo nam sie spotkac
z 2868 mtodymi 1 bardzo mtodymi osobami. Duzy odzew miat kon-
kurs plastyczny - wziety w nim udziat 22 placowki, ktore nadestaty
76 prac. Konkurs fotograficzny cieszyt sie mniejszym uznaniem
(4 placowki, 19 prac) - moze to dlatego, ze byt organizowany po
raz pierwszy. Na wzor roku ubieglego wydamy kalendarz ze zwy-

A cieskimi i wyroznionymi pracami z konkursu plastycznego. |

Juz tradycyijnie zapraszali$my szkoty na Zétty Marsz Zycia. Ma-

jowa pogoda nam dopisala, a nasz pochod uswietnili bebniarze
z Os Loucos i szczudlarze z Teatru Avatar. Spiewalismy wieeele
zwrotek piosenki Polo-nadziejowej autorstwa wolontariuszy ze
szkol podstawowych w Kobierzycach i Tyncu Matym. A na finat,
w nagrode za dojscie w upalnym majowym stoncu, puscilismy
w niebo balony. Szkoty i przedszkola bardzo réznie organizowaty
swoje finaly - od kiermaszy, festynow po kwesty przykoscielne.
Na zakonczenie podziekowalismy uczestniczacym 110 placowkom
krowkami polenadziejowkami. Efektem finansowym byta zbiorka
108 456,81 zt, co zapewni miesigc rehabilitacji 135 dzieciom.

Wspotpracowato z nami 24 wolontariuszy fundacji i 256 wolontariuszy szkolnych z opiekunami,
ktorzy kwestowali w centrach handlowych oraz z setkami wolontariuszy szkolnych, ktorzy dzialtali
na swoim terenie organizujac festyny czy kwestujac pod kosciotami.

Patronat nad akcjg objat Pan Rafat Jurkowlaniec Marszalek Wojewodztwa Dolnoslgskiego, Jego
Ekscelencja Marian Gotebiewski Arcybiskup Metropolita Wroctawski, Jego Ekscelencja Bp Ryszard
Bogusz Zwierzchnik Diecezji Wroctawskiej Kosciota Ewangelicko-Augsburski w RP. Sponsorami byto
Globalne Centrum Biznesowe HP we Wroctawiu i Magnolia Park.

W imieniu Fundacji ,,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” bardzo dziekuje wszystkim, ktorzy
z nami akeje przeprowadszili, wspierali czynem i dobrym stowem. Do zobaczenia juz we wrzesniu,
w czwartej edycji Pol Nadziei.

Niech Zzonkil bedzie z Wami!
W imieniu dzieci, rodzicéw i pracownikéw
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci |

2 n‘n'ej_sce w konkursie
fotograficznym,
fot. Anita Herba

‘\ \{ . }‘ 7 1. miejsce w konkursie fotograflcznym, fot. Bartek Respond ' \
A | : 5

Beata Hernik-Janiszewska
Koordynatorka Pol Nadziei










Wolontariat

Dlaczego jestem wolontariuszem?

Jednym z najczesciej zadawanych pytan
przez ludzi dowiadujacych sie o moim zaan-
gazowaniu w wolontariat, jest Dlaczego to ro-
bisz? 7 uptywem lat odnajduje w sobie coraz
to nowe, ciekawe i czasami zaskakujace ele-
menty motywacji, ktére pchajg mnie do pracy
na rzecz innych. Zauwazytem, ze inaczej wy-
jasniam to zagadnienie ludziom przygodnym,
inaczej wspotwolontariuszom, rodzinie czy ludziom, z ktorymi
lacza mnie relacje zawodowe i komercyjne. Roznice bywajg drob-
ne, acz jakosciowo znaczace.

Postaram sig pomingc oczywiste i ,,flagowe” powody bycia
wolontariuszem, o ktorych styszy sig najczesciej jak ,,im wigecej
daje drugiemu cztowiekowi, tym wiecej otrzymuje”, ,,pomaganie
uszlachetnia” czy ,,pobudki religijne badz filozoficzne”.

Dla osoby, ktora potrzebuje pomocy, motywacje osab wspie-
rajacych moga wydawac sie mato wazne. Dlatego absolutnie nie
mam intencji wartosciowania, ktora racja jest prawdziwsza czy
lepsza. Usmiech na twarzy tego, komu pomagamy czy oznaka ulgi
w cierpieniu sprawiaja, ze dywagacje na temat istoty motywacji
stajg sie niewazne.

Jednak dla wolontariusza, jego zycia osobistego i codzienne-
go, w ktorym ma odnalezc czas i energie, jego wlasne motywacje
sg kluczowe. W naszym srodowisku rotacja osob pojawiajacych sig
w wolontariacie i z niego rezygnujacych jest zauwazalna. Dlatego
kazdy, kto zdecyduje na wejscie w taka role albo czuje sie juz
wypalony powinien pochylic sie nad uczciwa analiza wiasnych mo-
tywacji i jakosci, ktore praca dla innych wnosi w nasze zycie.

Wracam zatem do palety motywacji, ktéra mnie osobiscie jest
bliska.

1. Mam w sobie duzo wdzigcznosci wobec natury i stworcy:
za zdrowie moich bliskich, za radosc wtasnych pociech, za spokgdj
egzystencjalny i zawodowy, za zyczliwosc i przyjazn, ktora mnie
spotyka. Widze, ze nie wszyscy majg tak, jak ja - to rodzi silng
potrzebe dziatania.

2. W srodowisku Fundacji jest niezwykte skupisko dobrej
i przyjaznej energii. Na takiej sciezce spotyka sie po prostu do-
brych ludzi. Kazdy z nas jest inny, ale wspolnota oparta na potrze-
bie pracy dla innych jest wyjatkowa.

3. Dla ludzi zdrowych wiele rzeczy to po prostu oczywistosc.
Nie zastanawiamy sig ile wysitku - ale tez radosci - moze przy-
niesc chorej osobie zwyczajne dla nas wyjscie na spacer, wizyta
w centrum handlowym, kinie czy restauracji. Ta niesamowita ja-
kos¢ obcowania z trudnosciami sprawia, ze zaczynam zauwazac
i doceniac najprostsze rzeczy, ktorych nie widziatbym bez pomocy
tego doswiadczenia. Cieszenie sie rzeczami matymi wnosi w moje
Zycie wiele szczescia.

4. Mam silng motywacje duchowa. Jest to dla mnie szczegol-
nie wazne i odnosi si¢ w zaawansowany sposob do natury mojej
wiary. Wierze, ze na pewnym poziomie rozwoju naszej duszy
i swiadomosci, jako spotecznosc ludzka, jestesmy jednoscia. Po-
droze i kontakty z roznymi kulturami, plemionami i ich wierzenia-
mi wytworzyty we mnie silne przekonanie o tym, ze zdecydowanie
wiecej nas tgczy niz dzieli. Praca dla innych i pomaganie potrze-
bujacym, oprocz oczywistej korzysci osoby otrzymujacej pomoc,
sprawia, ze jako spolecznosc budujemy trwalsze wiezy i dajemy
sobie wiecej szczescia.

Dariusz Wesotowski
Wolontariusz

Czego oczekuje od zycia?

Mam na imie Magda i jestem swiezym ma-
gistrem ekonomii. Dlaczego zostatam wolonta-
riuszka i jak rozpoczeta si¢ moja wspotpraca
z Fundacja? Pamietam ten przetomowy mo-
ment, kiedy zaczetam sie zastanawiac, czego
wlasciwie oczekuje od zycia. Dosztam do whio-
sku, ze zbyt wiele wolnego czasu poswigcam
malo istotnym rzeczom oraz ludziom, ktorzy nie przywiazujg wagi
do drebnych, ale jakze waznych gestow. Zwykta rozmowa, wystu-
chanie drugiej osoby oraz proste, a zarazem tak istotne stowa,
jak przepraszam, czy dziekuje traca na znaczeniu w nieustajacej
pogoni za pienigdzmi i walce o uzyskanie odpowiedniej pozycji
spotecznej. Tych pare refleksji sktonito mnie do zostania wolon-
tariuszka.

Gdy podjetam taka decyzje, nie byto dla mnie oczywiste, ja-
kiego rodzaju wolontariatem chce sie zajmowac. Pomocne w j&j
podjeciu okazato sig ogtoszenie, na jakie natknetam sig na jed-
nej ze stron internetowych - Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci poszukiwata chetnych do pomocy w organizacji Pol Nadziei.

Nie bez znaczenia okazata sie zyczliwosc z jaka spotkatam sie
ze strony pracownikow i wolontariuszy, z ktorymi bratam udziat
w akcji. Dzieki niej szybko przestatam czuc sie nieswojo i przela-
matam niesmiatosc. Po catym dniu petnym pozytywnych wrazen,
czutam wylacznie satysfakcje, ze mogtam zrobic cos dla innych.
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A przy tym nowe znajomosci, duzo radosci i energii oraz cenne
doswiadczenie - to wszystko sprawia, ze takie dziatania maja sens.

Po trzymiesiecznej przerwie, pojawitam sie na spotkaniu dla
kandydatow na wolontariuszy. To wtedy podjetamn ostateczng de-
cyzje o pozostaniu w Fundacji, a zarazem rozpoczeciu petniej-
szej wspotpracy. O tym, ze ta decyzja byta stuszna utwierdzitam
sie podczas wyjazdu integracyjnego dla wolontariuszy. Poznatam
wartosciowych ludzi i przekonatam sie, ze gdy ma sie wspolny
cel i podobne intencje, to pozostate roéznice nie majg znaczenia.
Mimo, iz tak naprawde jestesmy zupetnie inni, razem mozemy
wiele zdziatac i przy okazji dobrze sie bawic. To wszystko spra-
wia, ze nasza Fundacja tak bardzo rozni sie od stereotypowego
spojrzenia na hospicjum.

W wolontariacie akcyjnym dziatam, z rozng czestotliwoscia,
od ponad pot roku. Do tej pory ani razu nie miatam zadnych wat-
pliwosci, Ze wspoltpraca z Fundacjg byta stuszng decyzja. Zdoby-
wam cenne doswiadczenia i spotykam wspaniatych ludzi, ktorzy
w bezinteresownej pomocy odnalezli wiasny sposob na zycie.
Optymizm, niewyczerpane poktady energii i domowa atmosfera
sprawiajg, ze jest to wyjatkowe i przyjazne miejsce. Fundacja
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci to nie tylko organizacja - to lu-
dzie, ktorzy w swoje dziatania wktadajg duzo serca, niosac radosc
i ukojenie tym, ktorzy najbardziej tego potrzebuja.

Magdalena Gezela
Wolontariuszka






Relacje

Topacz miasto dzieci

Jak co roku Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci zorga-
nizowata kolonie dla rodzenstwa naszych podopiecznych. Poczat-
kowe oniesmielenie ustapito, gdy rozpoczety sie zabawy integra-
cyjne. W zamku Topacz, ktory zyczliwie przyjat mtodych gosci,
powstato jedyne na swiecie Miasto Dzieci, gdzie gtéwnodowodza-
cymi byty wtasnie dzieci.

W tym wyjatkowym miescie nawet gtowng wtadze sprawo-
waly dzieci. Sposrod nich zostat wybrany, w wyniku wyborow
powszechnych,  prezydent
oraz rada pomagajaca pre-
zydentowi, ktéra zajmowata
sig infrastrukturg miasta, za-
gospodarowaniem odpadow
czy zarzadzaniem finansami
miasta. Ale to nie bylta tylko
zabawa. Trzeba byto zarobic

pieniadze (waluta tauronki) i dobrze zaplanowac wydatki kupujac
nie tylko zabawki, ale tez obiad.

Jak mtodzi i bardzo mtodzi ludzie zarabiali? Codziennie po-
znajac w praktyce dwa zawody. | tak poznaty m.in. profesje poli-
cjanta, straznika miejskiego, ratownika WOPR, charakteryzatora,
ogrodnika, kelnera, pracownika myjni samochodowej czy ratow-
nika medyczny. Ale nie sama praca cztowiek zyje. Oprocz pozna-
wania zawodoéw dzieci miaty czas wolny, ktéry mogty spedzi¢ na
ogromnej polanie pelnej tego, co kazdemu dziecku sie Sni. Byt
wigec dmuchany zamek, trampolina, scianka wspinaczkowa. Mozna
byto grac w badmingtona i tenisa. Byt tez tradycyjny chrzest, sza-
lenstwa na basenie, zwiedzanie Wroctawia (w tym stadionu i Radia
Wroctaw), podchody, bieg na orientacje i inne atrakcje.

Dwa tygodnie minety - i dla dzieci, i dla wychowawcow - jak
jeden dzien. Zawiazaty sie nowe przyjaznie, zauroczenia, sympa-
tie. Ale przede wszystkim byt to wyjatkowy czas, w ktorym naj-
wazniejsze byty dzieci.

Marta Szewczyszyn
Wolontariuszka

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

Beata Hernik-Janiszewska, tel. 795 524 910, beata.hernik@hospicjum.wroc.pl

Ada Kaminska, tel. 795 524 913, ada.kaminska@ hospicjum.wroc.pl

Jesli Twoje dziecko jest powaznie chore zgtos sie do nas. Przeslij podanie z okresleniem oczekiwanego zakresu pomocy, dotgcz epi-
kryze lekarska (ostatni wypis ze szpitala lub zaswiadczenie lekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka (imie, nazwisko, pesel)
i swoich danych kontaktowych, adres, telefon, e-mail. Skontaktujemy sie, zeby ustalic termin wizyty lekarskiej.

Krystyna Otlewska, tel. 795 524 903, krystyna.otlewska@hospicjum.wroc.pl
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