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Nasi podopieczni Blanka, Milenka,
Adas i Hubert. Poznaj ich.

Niezwykta
Sztuka pomagania

.

Spetnione marzenia
Huberta i Janka




Sak dviala nasze hospicsunm?

tfedziba Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci jest
Wroctaw, a terenem dziatania caty Dolny Slask. To domowe
hospicjum dzieciece. Fundacja opiekuje sie dzie¢mi chorymi
neurologicznie, genetycznie, onkologicznie. Ich choréb nie
mozna wyleczyc, ale mozna zadbac o to, zeby kazdy dzien byt
jak najlepszy. Personel koi bdl, zapewnia leki i sprzet medy-
czny, rehabilitacje, pomoc psychologiczna i socjalna. Wolon-
tariusze rozdajg rados¢ - prezenty, spetnione marzenia,
niespodzianki - bo usmiech tez leczy.

Celem Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci jest
opieka nad nieuleczalnie lub przewlekle chorymi dzie¢mi
z catego Dolnego Slaska. W ich witasnych domach, bo tam
cztowiekowi jest najbezpieczniej i najlepiej. Jest to wiec hos-
picjum domowe. Z drugiej strony to hospicjum mobilne, bo
ekipa medycznaicywilnajest w ciggtym ruchu - jezdzi, dowo-
zi, pomaga, edukuje, organizuje.

Uruchomilismy jedyna w wojewddztwie specjalisty-
czng przychodnie dla dzieci przewlekle i nieuleczalnie
chorych.

Dla rodzin domowa opieka paliatywna jest bezptatna. Jej
zorganizowanie i realizowanie - bardzo kosztowne. Czes¢
wydatkow finansuje panstwo, ale to za mato. Pomagajg osoby
indywidulane, firmy i instytucje. Gtéwnie z Dolnego Slaska.
Najwieksza pomoc finansowa to przekazanie 1% podatku.
Wystarczy wpisa¢ KRS 0000287982 w rozliczenie roczne,
by zapewni¢ chorym dzieciom bezpieczny rok.

Fundacja nie mogtaby dziata¢ bez wolontariuszy. Dorosli
wolontariusze (dziatajacy przy fundacji i wolontariat pra-
cowniczy) pomagajaw pracach biurowych, podczas wydarzen
informacyjnych i kwest, a po przeszkoleniu réwniez w rodzi-
nie chorego dziecka. Dzieci czyli wolontariusze przedszkol-
ni i szkolni uczestnicza w akcjach Pola Nadziei, Nakretki dla
Hospicjum, Wroctawski Bieg Sponsorowany oraz wymyslaja
i realizuja swoje wtasne wydarzenia.

Wspotpracujemy z korporacjami, ktére w ramach polityki
odpowiedzialnego biznesu pomagaja nam realizowac cele
statutowe.

Za kazda pomoc dziekujemy.

ul. Jednosci Narodowej 47/47a/49a, 50-260 Wroctaw
poniedziatek - pigtek, godz. 8.00 - 16.00

KRS 0000287982, NIP 894 292 33 64, REGON 020598370
tel: 71 367 5109 fax: 71 724 20 69
fundacja@hospicjum.wroc.pl

www.hospicjum.wroc.pl,
www.facebook.com/wroclawskie.hospicjum

kontow mBank 69 1140 1140 0000 2052 8300 1001
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Dziekujemy wszystkim, ktérzy zaufali nam
i przekazali nam swéj 1% podatku. Dzieku-
jemy duzej grupie zyczliwych oséb, ktére po-
mogty nam w informowaniu o tym, ze moz-
na nas wesprzec. O finalnym efekcie zbior-
ki 1% za 2015 rok poinformujemy na
www.hospicjum.wroc.pl.



zspc'ﬂr Retta. Tylko dziewczynki. Milczace Anioty. Utrata
funkcji rak. Postepujaca. Neurodegeneracyjna. Uposledzenie
w stopniu znacznym. Regres. Utrata mowy.

Hasta z Wikipedii docieraja do mnie juz jak przez mgte.
Czytam przebieg choroby, pierwsze jej fazy i widze w nich
swoje dziecko. Blanka ma okoto 2 lat. Niedawno ustyszatam
pierwszy raz od lekarzy Podejrzenie Zespotu Retta, droga
Pani, nie jest dobrze..., a on juz tyle nam zabrat. Jej chwyt
zamienit w niemozliwe do opanowania klepanie, rozumny
wzrok zamienit w tepo wbite i smutne oczy, a moja zdrowa
coreczke przemianowat na dziecko niepetnosprawne.
W niewiele ponad trzy tygodnie regres zabrat Jej wszy-
stkie umiejetnosci, ktore prezentujg dumne roczniaki - préby
chodzenia, pierwsze nieporadne zakrapiane sling stéowka,
mitos¢ do zabawek i ksigzeczek... Ale to i tak nic. Bo zabrat
nam Ja. Z radosnego, ciekawskiego dziecka nagle stata sie
zupetnie nieobecng istotg, walczaca z kazda probg jej oswo-
jenia, tak odlegta i obca. Wszystko jasne. Nazwalismy wroga
mimo, ze do oficjalnej diagnozy mielismy jeszcze przed sobg
jakies 3 lata papierologicznej walki. Blanka cierpi na Zespot
Retta.

Moje dziecko za zycia juz bedzie aniotem. Mocne, nie ma co.
Szkoda tylko, ze nigdy juz nie ustysze z Jej ust niegdysiejsze-
go kokkek na kotka, ani mammma, czyli najpiekniejszego stowa
Swiata. Oddatam to i wiele innych. Zespot nie dat mi zadnych
szans w tym pierwszym starciu. Ale walka o Blanke dopiero
miata sie zaczac.

Wszystko co w Wikipedii nazywato sie szumnie Rettem
zmaterializowato sie w Jej matym ciele: padaczka lekoopor-
na, zagrazajace zyciu bezdechy, zanik chodu, funkcji rak,
mowy, komunikacji w zamian za catg mase innych problemadw.
Zostaty Jej oczy... Wielkie, niebieskie i zawsze btyszczace -
od moéwienia.

Moéwie oczami.

Tylko mnie stuchaj... Nie uszami. Duszq stuchai... Popatrz,

zauwaz, pokochaj. Nie jestem tylko niepetnosprawng

szesciolatkg, moge nauczy¢ Cie wiecej niz myslisz...
Blanka

Ja datam Ci zycie, ale to Ty mnie go uczysz.
Mama

O naisilnicisces hobiecs
Jaka wnam.

Agata Zotkiewska

Mama Blanki z zespotem Retta




SHdas — nasz maty bohater

Rodzice Adasia

Wline’ro juz dwa i pdt roku od dnia, ktory odmienit nasze
zycie. Szykowalismy sie do tego od dtuzszego czasu, a wraz
Z nami cata rodzina. Bylismy wtedy pewni, ze dopielismy
wszystko na ostatni guzik, ze nic nie moze nas zaskoczyc. | ten
dzien nadszedt trzydziestego pazdziernika. Wtedy na swiat
przyszedt nasz synek.

Adas urodzit sie o czasie. Podczas cigzy sprawowat sie
wzorowo, grzecznie czekajac na swoja kolej. Wyniki badan
kontrolnych jasno dawaty nam do zrozumienia, ze w dniu po-
rodu nasz chtopak zdrowym krzykiem obwiesci, ze oto jest,
ze przyszedt na swiat, abysmy go karmili, przewijali, czytali
mu bajki, przytulali, obsypywali buziakamiispetniali zachcian-
ki. Byt jednak na to zbyt grzeczny. | zbyt chory.

Pierwsze tygodnie po porodzie byty snem, z ktérego chcie-
lismy sie obudzi¢. Atmosfera niepokoju szybko przyzwy-
czaita nas do tego, ze na zte wiadomosci nie ma limitu. A tych
przybywato z kazdym dniem spedzonym w szpitalu. Niewy-
dolnos¢ oddechowa, brak odruchu ssania, wada serca. Naj-
gorsza jednak byta mysl, ze pewnego dnia to wszystko straci
znaczenie, ze zastaniemy w sali puste tézeczko i panig doktor,
ktéra bedzie chciata z nami powaznie porozmawiac. Zadnej
diagnozy nie balismy sie bardziej.

U naszego synka stwierdzono bardzo rzadka chorobe -
zespot CHARGE. Termin ten jest akronimem od angielskich
nazw mozliwych wad wrodzonych, jak coloboma (rozczep
szczeliny oka), wady serca, zarosniecie nozdrzy tylnych, za-
hamowanie wzrostu i rozwoju psychoruchowego, wady
narzadéw ptciowych i niedostuch. Wiele z tych wad to dla
noworodka smiertelne niebezpieczenstwo. Bylismy wtedy
pewni, e zycie w strachu szybko sie dla nas nie skonczy.

Whtedy jednak nasz Adas urodzit sie po raz drugi. Dwu-
dziestego grudnia moglismy zabra¢ go do domu,
w ktérym od tygodni czekata na niego rodzina. Potozy¢
w tézeczku, ktorego nie oplatajq juz kable, rurki i medy-
czna aparatura. Otoczy¢ cieptem rodzinnej opieki i cho¢
troche zmniejszy¢ cierpienie, ktérym powitato go zycie.
My zas dostalismy drugq szanse, aby raz jeszcze wszyst-
ko przygotowac.

Gdyby nie pomoc wspaniatych ludzi, kto wie, czy mo-
glibysmy pisac te stowa. Juz w szpitalu opieka otoczyto nas
wroctawskie hospicjum dla dzieci. Cho¢ wielu osobom stowo
to kojarzy sie z przygotowaniem na smierc, nam zwiastowato
zycie. Nietatwe, nieraz bolesne, ale obfitujace w mozliwosci.
I mitos¢, ktdra pozwala mierzyc sie z przeciwnosciami. To pra-
cownicy domowego hospicjum nauczyli nas, jak opiekowac
sie Adasiem i wyposazyli w specjalistyczny sprzet. Zapewni-
li pomoc lekarzy, logopeddw, rehabilitantow, pielegniarek

i psychologéw. Udowodnili nam, ze dla uratowania przed

zagasnieciem matej iskierkiwarto poswiecic¢ cate drzewa.
Dzis Adas jest ogniskiem szczescia, wokdt ktérego groma-

dzisienaszarodzinaiprzyjaciele. Zduma patrzymy jak rosnie,

jak zaskakuje nas postepami i wyraznie daje do zrozumie-

nia, ze mimo choroby to naprawde sprytny z niego chtopak.
Bo domowe obiadki lepiej smakuja podawane do buzi, a nie
przez gastrostomie. Bieganie i raczkowanie jest fajniejsze od
wpatrywania sie w sufit, a nawet sikanie do nocnika moze by¢
nieztg frajda. | cho¢ ma zatozong rurke tracheostomijng lubi
dzwoni¢ do babci, bo przeciez rozumieja sie bez stow.

Jest zywym dowodem na wielkos¢ misji, ktora realizuje
wroctawskie hospicjum. To jego szczescie, wola zycia, cieka-
wosc¢ Swiata i updr w zmaganiach z chorobg podtrzymuja nas
na duchu i dodajg sit.

Dziekujemy Ci, ze jestes.

FUNDACJA
Wroctawskie
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Qomofon. Po schodach na gore. Wita mnie pani Wiesia. Za
chwile wyjasnia sie, ze pani Ania jeszcze nie wrdcita z pracy,
a Hubert spedza dzien z babcia-sasiadka. Zanim przyjdzie
pani Ania ustysze kilka historii. Kazda opowies¢ zaczyna Hu-
bert, nieduzy chtopiec sprawnie poruszajacy sie na odpycha-
nym tréjkotowym rowerku. Gtos ma tubalny, donosny, méwi
szybko. Poczatkowo niewiele rozumiem, ale szybko zaczynam
wytapywac stowa i sensy. Po wprowadzeniu gtos zabiera pani
Wiesiaiopowiada anegdoty. O tym, jak utkneta naruchomych
schodach z rowerkiem Hubka, jak zabrakto oleju w aucie, jak
Hubert nie chciat zosta¢ sam na rehabilitacji, o rowerach
i autobusach, ktére chtopiec uwielbia i o wyjazdach do babci
Steni do Uniejowa.

Wpada mama. Pieszczotliwie wita Huberta, rzuca torbe
w kat i siada na podtodze.

- Jak tojest by¢ mama Huberta? - zaczynam.

- Duzo obowiazkéw, duzo zadan. Przed incydentem szpi-
talnym grafik byt zapetniony od goéry do dotu. Wszystkie
zajecia - ja. Rano szykowalismy sie do przedszkola, ubiera-
nie, bardzo to dtugo trwato. Potem wpadlismy na pomyst,
zeby maz szykowat Hubcia, bo wtedy byto mniej gada-
nia, ze nie te spodnie, nie ta bluzka i tak dalej. Wiec tata go
wyszykowywat, ja ciach do samochodu, zapinamy pasy
i jedziemy. Gdzie?

- Do przedszkola. - méwi Hubcio. - Pani? Pani?

- Stucham Cie.

Tu nastepuje opowiesc, ktorej nie rozumiem. Konczy sie zro-
zumiatymi okrzykami Gdzie Ania? Gdzie Ania?

- Jak byt w grudniu w szpitalu nie chciat spa¢ sam. | ciggle py-
tat o mnie. Gdzie jest Ania, kiedy przyjdzie.

Wracamy do opowiesci o bardzo aktywnym zyciu, kiedy
Hubert nie byt jeszcze pod stata opieka domowego hos-
picjum. Codziennie jezdzit do integracyjnego przedszkola
Mokronosek. Pani méwita Jak mama z Hubciem przyjezdza,
to Hubcio marudzi, cos mu sie nie podoba i tak dalej, a z tatqg
zawsze grzeczny. Hubcio zostawat, jadt z dzie¢mi, bardzo lubit
z dzie¢mi jes¢. Potem rozne zajecia, hipoterapia, dogoterapia
i uwielbiane wycieczki. W przedszkolu Hubciowi towarzyszyt
asystent - Michat, wolontariusz Fundacji Wroctawskie Hos-
picjum dla Dzieci. Mama odbierata Hubka z przedszkola i po
godzinnej przerwie ruszali na kolejne zajecia. W poniedziatki
konie, we wtorki i czwartki basen, w srode logopeda i na in-
tegracje sensoryczna, aw pigtek przed przedszkolem jeszcze
jednaintegracja sensoryczna z panem Zbyszkiem.

- Pani? Pani?

- Tak?

Hubek szybko opowiada i rzuca punete, ktorg wytapuje Gota
pupa! Smiejemy sie i dopytuje kto miat gota pupe. Hubek
wykrzykuje Tata. Pani Ania sie zasmiewa i mowi Moze tego

Deoktey, ce tu wvobisz?

Ada Kaminska




lepiej nie nagrywac.

- Pani? Pani? Pani i dzieci.

- Tak, niedawno Hubcia odwiedzity dzieci z przedszkola
i pani wychowawczyni. - ttumaczy mama. - Pan dyrektor wzigt
duze autoiprzyjechali. Byta PaniViolai Oksana. | chyba pigtka
dzieci.

- | Ania, moja Ania.

- Ania to najlepsza kolezanka z przedszkola.

- To twoja przyjaciétka? - pytam.

- Tak, tak, tak. - Hubcio promienieje. Jego usmiech jest
totalny. Wypetnia go catego.

Hubek ma wielkg przyjemnos¢ z bycia z dzie¢mi. Uwielbia
obserwowac jak co$ robig. Sam ma ktopoty z manualnymi
czynnosciami, z rysowaniem, wyklejaniem, ale uwielbia ob-
serwowac. Podobnie byto z jedzeniem w przedszkolu - robit
to, coinni, chciat tego. Kiedy byt w przedszkolu zapraszano go
na urodziny innych dzieci. Jak zdrowe dziecko. | oczywiscie na
urodziny Hubka tez przyszta przedszkolna ekipa.

- Prosze pani? Pani? Jakie masz auto?

- Fiat Panda.

- Panda? Jachce pande. | chce audi miec.

- Tak. Hubcio wymyslit, ze chce mie¢ audi. A w niedziele
wymyslit, ze chce miec brata. Juz. Rozumie pani? Juz! — méwi
krecac gtowa pani Ania. - | z tego wszystkiego musiatam
wczoraj kupi¢ wozek dzieciecy. O, o. Taki dla lalek.

- Ania, jachce brata...

- O, tu masz brata. | siostre nawet. - mama pokazuje na
wozek, w ktérym sa dwie lale. - A poza tym masz kuzynéw.

- Ania, ja bym chciat mata dzidzie.

- Hubson, koniec. PdZniej pogadamy. Teraz rozmawiam
Z panig Ada.

- Pani Aniu, jak to byto od poczatku. Czy w cigzy wiedzielis-
cie Panstwo, ze Hubek jest chory?

- Nie. Wszystko bytow porzadku. Do 8. miesigca cigzy wszy-
stko dobrze. Dopiero na przetomie 8.1 9. miesigca miatam
stwierdzone matowodzie. Zostatam skierowana do szpitala
i zaczeto sie nawadnianie. Niewiele to dato i zapadta decyzja,
ze mam rodzi¢. Kilkanascie godzin prébowatam rodzic sitami
natury, ale ostatecznie skonczyto sie cesarka. Hubcio dostat
10 punktow i juz.

- Pani?

- Hubcio, chwileczke. Tylko skonczymy. — probuje utrzy-
mac watek, ale Hubson niezrazony zaczyna kolejng historie.
Skonczyt i wyczekujaco patrzy na mame.

- Aaaa, teraz Hubcio skarzy na doktora. Doktor przyjechat
p6Zno, a Hubcio do niego Doktor, co tu robisz? Teraz wszystkim
to opowiada.

Hubson robigc mate kétka na swoim tréjkotowcu nawotuje
w tle tubalnym gtosem Doktor, co tu robisz?

- Drugiego dnia po urodzeniu u Hubka zaczety sie
przykurcze. — pani Ania wraca do wspomnien. - Artrogry-
poza. Wyniki wyszty dobrze i ortopeda stwierdzit, ze trzeba
zagipsowac rece i nogi. Gipsy sie zdejmowato na ¢wicze-
nia Vojty, ktére robit Btazej, méj maz. On tez wymyslit,
zeby zaktadac gipsy podczas karmienia, ale skonczyto sie
to tym, ze Hubcio nie chciat jes¢. Maz co cztery godziny
zdejmowat gips i ¢wiczyt, a ja... Najpierw towarzyszytam
im w domu, a potem wychodzitam, bo to byto ponad moje
sity. Jakos to przetrwalismy. Lekarze caty czas utrzymy-
wali, ze Hubson ma artrogrypoze. Méwili, ze moze rozwi-
ja¢ sie troszke wolniej, ale sie rozwijat. Troche sie uspo-
koilismy.



- Jachce brat. lle kosztuje brat?

- Hubcio, nie mozna brata kupi¢. Brat musi by¢ najpierw
w brzuchu u mamy. Trzeba czekad. To trwa prawie rok.

- Wpisz Biedronka. Brat.
Smiejemy sie z tego pomystu na pozyskanie brata. Mama na
tablecie pokazuje synowi zdjecia niemowlakoéw i opowiada.

- Po dwéch latach, kiedy Hubek nadal nie chodzit szukali-
smy u lekarzy pomocy. Nasza neurolog poradzita, zebysmy
pojechali do Warszawy. | tam, w Centrum Zdrowia Dziec-
ka, od razu przy pierwszej wizycie pani profesor wiedziata,
z ktorej rodziny jest ta choroba. Ta diagnoza byta
straszna. Ultrarzadka choroba genetyczna - muko-
lipidoza typu Il. Hubek nie ma enzyméw rozktada-
jgcych ttuszcze. Ta diagnoza byta dla nas okrop-
na. Najpierw wypieralismy jqg. Teraz mysle, ze to
trzeba wiedzie¢ jak najszybciej. (ptacze) Lekarka powie-
dziata nam, Ze nie ma sensu nic robic i sie starac. Bo to
jest choroba postepujgca, smiertelna. Miatam mysli sa-
mobdjcze.

- Powiedzieliscie o diagnozie bliskim?

- Tak. Lekarka nam modwita, Zze to przez sasiedztwo ge-
nowe czyli miejsce zamieszkania do 40 kilometrow. Gdy-
bysmy chcieli mie¢ dzieci jest 25% szans, ze choroba
sie powtorzy. Mozna to sprawdzi¢ w 12. tygodniu ciazy.
| styszelismy wtasnie takie rady Prosze postarac sie o dru-
gie dziecko i w odpowiednim momencie ciqzy zdecydujq Pan-
stwo co dalej. Kurcze, nie kazdy jest w stanie podjaé¢ taka
decyzje. Bez wzgledu na to, co ustyszelismy zdecydowa-
lismy, ze i tak bedziemy robi¢ swoje. Ale oburzenie pozos-
tato. Jak mozna mowic, zeby nic nie robi¢! A niektorzy
biorg to sobie do sercai dziecko lezy latami.

- Pani? Ajaide na dzien dziecka. Mam zaproszenie.

- Zaraz podiagnozie chciatam miec¢ kontakt z rodzicami, kto-
rzy saw podobnej sytuacji. Wiem o piatce dzieci z mukolipido-
za w Polsce. Z dwojka sie spotkalismy, ale nie udato nam sie
nawiazac statego kontaktu. Hubek byt w lepszej formie niz
dzieci, z ktorymi sie spotkalismy. To pewnie byto za trudne dla
ich rodzicow. Jedna mama poinformowata mnie tylko, kiedy
jej synek zmart.




Ta choroba obniza taknienie. Dziecko nie chce jes¢. | lekar-
ka méwita, ze tak juz jest. Trudno. Ale nam bardzo zalezato
na tym, zeby Hubek jadt. Chodzitam z nim na przystanek
i jak podjezdzat autobus, to go karmitam. Mgz grat na
gitarze, wyprawialiSmy niestworzone rzeczy, zeby tylko
Hubek jadt i rést. | udato sie. Przewalczylismy to. Trwato
to rok, czy nawet péttora, ale nauczyt sie jesc.

- Przez kilka lat Hubert bardzo dobrze funkcjonowat - cho-
dzit do przedszkola, byt aktywny, rozwijat sie emocjonalnie
i intelektualnie. W Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci korzystat tylko z doraznej pomocy, nie wymagat statej
opieki lekarskiej i pielegniarskiej. Co sie stato, ze jest teraz
statym podopiecznym hospicjum?

- Przed S$wietami Bozego Narodzenia Hubek zaczat
miec¢ ktopoty ze snem. Budzit sie w nocy, gadat przez sen,
spat na siedzaco. | tak to trwato. W koncu, w czasie swiat,
kiedy przespat w dzien cztery godziny na siedzaco stwier-
dzilismy, ze jedziemy do lekarza. Okazato sie, ze to bezob-
jawowe obustronne zapalenie ptuc. Trafit na oddziat i tam
zapadt w $Spigczke. Wtedy przewieziono go na OIOM. Kaza-
li nam sie z nim zegnac. To nie byt pierwszy raz. Kiedy miat
trzy miesiace miat zabieg na przepukliny pachwinowe obu-
stronne. Nie mogli go potem rozintubowac. Profesor Pat-
kowski powiedziat pdzniej, ze to cud, ze Hubek zaczat pono-
wnie oddychac. Dwa lata temu Hubson miat usuwany trzeci
migdat w Centrum Zdrowia Dziecka i nie mozna go byto wy-
budzi¢. | teraz na OIOM-ie tez styszelismy, ze to juz koniec.
Nawet wezwalismy ksiedza. Ale Hubert ma wielkg wole walki.
Jeszcze chce powojowac.

- Pani? Aja karetka jechatem.
- Jak byto?
- Fajnie. Z tata!
- Na OIOM-ie byto ciezko. Odzyskat przytomnosc i jest
przeciez Swiadomy, duzo rozumie. - z westchnieniem
opowiada pani Ania. - Nie mogtam tam z nim spac, wie-
dziat, ze przyjde 0 12.00. Od switu wiec pytat pielegniarki,
ktora godzina, za ile mama przyjdzie, kiedy mama bedzie,
dzwonrdomamy. Panie miaty serdecznie dos¢. Ajak przycho-
dzilismy, to zaraz stawat sie niespokojny i wypytywat kiedy
idziemy,zaileczasu. Martwitsietymrozstaniem. Czutsiedo-
brze kiedy pielegniarka siedziata koto niego i czytata mu baj-
ke. Jak byta taka, ktora nie mogta albo nie chciata, to Hubert
zalit sie jak tylko nas zobaczyt. Byt tam 20 dni. MielisSmy juz
dosy¢. Nie wiedzieliSmy ile to moze potrwac. Marzytam,
zeby przeszedt pod Panstwa opieke, pod paliatywna.

- Czy to byta tatwa decyzja, zeby byc¢ pod petng opieka hos-
picjum?

- Taka opieka to poczucie bezpieczenstwa. Kiedy Hu-
bert sie niepokoi po prostu dzwonimy i przyjezdza lekarz,
mamy leki, sprzet, rehabilitacje w domu. Trzeba byto sie

zdecydowad, ze w razie czego nie bedziemy sie godzi¢
na reanimacje. To jest decyzja. Ale rozmawialismy o tym
i wiemy, ze to jest najlepsze. Zalezy nam, zeby Hubek zyt jak
najlepiej. | zeby nie cierpiat. Teraz i kiedy bedzie... Zeby umie-
rat spokojnie.

- Jak jest teraz?

- Hubek nie chodzi do przedszkola. Czesto ma dusznosci,
prosi o koncentrator tlenu. Widzimy, ze boi sie wychodzi¢
z domu, zeby te dusznosci nie przytrafity sie kiedy nie bedzie
koncentratora.

- Duzo w Waszym zyciu byto i jest zwrotow akgji, niepew-
nosci, leku o synka. Jak sobie z tym radzicie?

- Bardzo mi pomaga praca. Wrocitam do pracy jak Hubson
miat 2 lata. To odskocznia. Inny swiat. Oczywiscie czesto cho-
dze nazwolnienia, ale i tak jest to oddech. Ogromne wsparcie
daja nam rodzice meza. Nie ma ich tu na miejscu, ale czesto
do nichjezdzimy ioni przyjezdzaja tutaj. No i pani Wiesia czyli
babcia sgsiadka. Wielka pomoc i przyjaciel. W ogéle to nie-
samowite, ze mamy szczescie do dobrych ludzi. Mamy
zaprzyjazniong panig pediatre, ktéra ma sama niepetno-
sprawne dziecko. Trafilismy na profesora Grzegorza Wegrzy-
na, genetyka roslin, dzieki ktéremu podajemy Hubkowi ge-
nisteine, preparat poprawiajacy jego kondycje. Poza tym
profesor bardzo nam pomaga, zawsze mozemy zadzwonic,
porozmawiac¢. Sam miat corke z mukopolisacharydoza, wiec
nas rozumie.

- Z czego jest pani najbardziej dumna?

- Z tego, ze Hubek sobie dobrze radzi. Ze mozna sie z nim
dogadac. I ma fantastyczne poczucie humoru.

Pani Ania opowiada, 7ze po pobycie na OIOM-ie Hubert cia-
gle czegos$ chce, ma jeszcze wiekszy apetyt na zycie, chce
wiedzie¢, przezywac.

- Pani? Mato mam. Chce wiecej.



cﬁ"edy sie okazato, ze na Swiecie pojawi sie Milena, wzieli
najstarsza Kasie, sredniego Krzysia i najmtodszego Adasia.
Do kuchni, bo to przeciez w kuchni bije serce kazdego domu.
I powiedzieli swoim dzieciom, ze za kilka miesiecy bedzie ich
wiecej w rodzinie.

- Sami bylismy zaskoczeni ich radoscig - opowiada pani Bo-
gusia o tym popotudniu sprzed 9 lat. Z iskierkami usmiechu
w oczach dodaje, ze Milenka nie byta planowana, ale wiedzieli
zmezem, ze bedg czekac nato dziecko z radoscia. Urodzita sie
bez komplikacji. Tylko potem jakas taka zadziwiajgco spokoj-
na byta. Zbyt spokojna, na co po kilku miesigcach zwrécit
uwage lekarz. To on zdecydowat, ze Milenke trzeba zbadac.
U neurologa.

- Panidoktor wtasciwie nie musiatarobicjakiejs ogromne;j licz-
by badan. Obejrzata Milenke, ktéra miata wtedy trzy miesigce
i powiedziata, ze to jest rdzeniowy zanik miesni. Data nam
skierowanie na badania genetyczne do szpitala. | powiedziata,
zebysmy nie czytali niczego w internecie o tej chorobie i nie
zatamywali sie, ze najpierw musimy zrobic te badania - Bogu-
mita Dudek zapytana, co wtedy czuta, odpowiada pytaniem:

- A Pani co by poczuta, gdyby ustyszata u lekarza, ze ma raka?
Nic nie czutam. Po prostu byta pustka. Dziura. Nic. Zero.

Pan jest moim pasterzem. Nie brak mi niczego...

Nie rozmawiamy o tym, czy w takich chwilach cztowiek czu-
je ztos¢. Czy wzbiera w nim gniew czy tzy? Czy czuje sie win-
ny? Czy nieustannie pyta sam siebie, co poszto nie tak? Czy
mozna byto tego uniknac? A jesli tak, to w jaki sposob?

Nie rozmawiamy o pytaniach niezadanych, bo wtedy po
prostu nie byto czasu na zadawanie pytan. Pracowali. Prowa-
dzili dom. Zajmowali sie trojkg dzieci, ktére przeciez mu-
siaty codziennie dojechac z Bielan spod Wroctawia do mia-
sta do szkoty. Ktorym trzeba byto przygotowad $niadanie,
obiad i kolacje. Spytac o lekcje, cho¢ faktem jest, ze do nauki
zadnego z nich jakos specjalnie goni¢ nie trzeba byto nig-
dy. Adam uczyt sie jeszcze w podstawdwce. Sportowe.
Codziennie rano trenowat ptywanie. A tu okazato sie, ze tata
juz nie bedzie go zawozic¢ autem do szkoty, tylko bedzie mu-
siat zacza¢ docierac¢ do niej sam. Dorosle, odpowiedzialnie,
madrze.

Dzisiaj tez nie ma czasu na pytania. Nawet jesli wisza gdzies
nad gtowa. Czesciej zreszta pewnie kotacza sie w gtowach
tych, ktorzy pierwszy raz widza Milenke, ale kotacza sie tyl-
ko przez chwile, dopdki nie poznaja jej mamy i nie zagraja
Z uwaznie patrzaca dziewczynka w planszowke.

Kiedy wchodzimy do <$rodka mieszkania w poniemie-
ckim domu, Milenka lezy w jadalni na kanapie. Obok niegj,
przy Scianie, jest lustro - dzieki niemu widzi, co sie dzieje
w mieszkaniu, kiedy mama lub ktéres z rodzenstwa potozy ja
na lewym boku. Jest wieczoér. Ale w ciggu dnia Milena jest jak

Witesé? Sest rwphla hvomhea chleta.
& dloriq podana potvzebuyacenu.
& medlitva, ktéra duala cuda..

Katarzyna Kaczorowska Gazeta Wroctawska
www.gazetawroclawska.pl

fot. Tomasz Hotod

Krzysiek, student prawa, dba o to by stuchata dobrej muzyki. Nie tylko
w domu. W filcharmonii tez.

krélowa. Lezy na specjalnym materacu na stole przykrytym
obrusemw réze.

- Ona jest w centrum, a ja dbam o kregostup, bo nie musze
sie mocno pochylag, kiedy ja przewijam - ttumaczy Bogumita
Dudek i twierdzaco kiwa gtowa, ze tak, sSniadanie wielkanoc-
ne, tak jak wszystkie Swigteczne i nieswiateczne sniadania,
obiady i kolacje beda jedli razem z Milenka.

Ona bedzie na stole, a oni wokot stotu. Przy tym stole bedzie
tez Szymon, syn brata pani Bogusi, ktory dwa lata temu zginat,
a ktorego Dudkowie wzieli do siebie bez chwili wahania.

...Wiedzie mnie po wtasciwych sciezkach przez wzglgd na
swoje imie...

Rdzeniowy zanik miesni. SMA. Atrofia miesniowa. Druga po
mukowiscydozie najczestsza choroba uwarunkowana gene-
tycznie.

W Polsce nosicielem jest co 40 osoba. Jedno dziecko z SMA
rodzi sie na 15-20 tysiecy. Na swiecie takich dzieci rodzi sie
rocznie ok. 1000. Potowa z nich dozywa drugiego roku zy-
cia. Milena ma juz skonczone 8 lat. O tym, czy dziecko z SMA
bedzie zy¢ dtuzej niz dwa lata, decyduje miedzy innymi jakosc
opieki: specjalistyczny sprzet do odsysania i do wywotywa-
nia odruchu kaszlu, by wydzielina gromadzaca sie w drogach
oddechowych mogta zosta¢ odkrztuszona. Dzieci, w miare
postepu choroby, wymagaja statej rehabilitacji, karmienia
pozajelitowego i pielegnacji chroniacej przed odlezynami.



Czesto sg ponadprzecietnie inteligentne, choc¢ zanik miesni
moze - tak jak u Mileny - uniemozliwia¢ méwienie.

- Trojka pierwszych dzieci jest zdrowa. Rozwijaty sie wrecz
podrecznikowo, wiec dlaczego czwarte dziecko miatoby byc
chore? W rodzinie blizszej i dalszej tez nie ma u nas zadnych
chordéb genetycznych, wiec skad to SMA? - Bogumita Dudek
opowiada, 7e czekali na te wyniki badan genetycznych wie-
cznosc cata, bo akurat strajkowata poczta. - Wtasciwie wbrew
zasadom, ale ze wzgledu na ten strajk, wyniki podano nam
przez telefon. Potwierdzity, ze Milenka jest chora na SMA -
dodaje po chwili. Kropka nad ,i” przez kolejne dwa miesigce
nie zmienita w ich zyciu nic. Lawina ruszyta, kiedy Milenka
skoriczyta pot roku.

- To byto ciezkie zapalenie ptuc. Trafilismy do szpitala i tam
pani doktor otwarcie, ale bardzo zyczliwie, powiedziata nam,
ze we Wroctawiu jest domowe hospicjum dzieciece. | w tym
hospicjum powinnismy wypozyczy¢ sprzet, ktéry nazywa sie
kaflator, wtedy we Wroctawiu w ogdéle niestosowany, a wy-
muszajacy u dziecka kaszel. Kaflator stoi na stoteczku na wy-
ciggniecie reki pani Bogumity, ktérej cérka zostata osiem lat
temu otoczona opiekg Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci. W tym hospicjum cata rodzina zostali przeszkoleni, jak
uzywac ciemnoszarej skrzynki. A potem kolejnych urzadzen,
ktore zamieszkaty wich domu.

To wtedy czas nabrat nowego wymiaru, wyznaczanego
przez zapalenia ptuc Mileny, kryzysy mniejsze i wieksze. | te
najtrudniejsze, kiedy lekarka w drzwiach spojrzata na nich
i powiedziata: - Musicie sie przygotowac i pozegnac¢ Milenke,
bo ona umiera.

....Chociazbym chodzit ciemnq doling, zta sie nie ulekne, bo Ty
jestes ze mnq...

Kiedy kilka lat temu wyszta z ciezkiego zapalenia ptuc, choc¢

nikt nie dawat jej szans, mama Mileny wiedziata, ze stat sie
cud. Prawdziwy. | wcale nie ostatni.
- W listopadzie zesztego roku trafilismy do szpita-
la. Myslelismy, ze to kolejne zapalenie ptuc, ale lekarze
badali Milenke i badali. Nikt nie wychodzit, az w kon-
cu ta lekarka staneta w drzwiach i powiedziata, ze ma-
my sie zegnac, bo Milenka umiera, bo ma sepse. Jak to zeg-
nac?! - Mila na kanapie w najlepsze gra z chtopakami, wyrzu-
cajac kostka szdstke, ale od czasu do czasu jej spojrzenie ucie-
ka od planszy i zatrzymuje sie na mamie, ktéra pot roku temu
wcale nie miata zamiaru sie z nig zegnac, cho¢ sciggneta do
szpitala starsze dzieci. Kasia wracata az spod Krakowa auto-
busem, z ktdrego nawet nie zdazyta wysiasc.

Pozwolono im wszystkim zosta¢ na noc przy Milenie. Na
oddziale intensywnej terapii, gdzie rodzinie pozwala sie by¢
juz tylko wtedy, kiedy nie ma juz zadnego ratunku i cztowiek
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dochodzi do kresu swojej drogi.

- Prositam o ksiedza z sakramentem chorych, ale poprositam
tez bliskich miludzi o pomoc. Jak? - Bogumita Dudek znéw sie
usmiecha, choc przeciez jej opowiesc¢ wcale nie jest do Smie-
chu. - Zadzwonitam i powiedziatam, ze jest bardzo ciezko.
| zaczeli dziatac.

Ksigdz Twardowski pisat Jest taka wdziecznosé, kiedy

chcesz dziekowac lecz przystajesz jak gapa, bo nie widzisz komu.
Mama Milenki usmiecha sie, bo wie, komu ma dziekowac
i za co.
- Tojestkilkaosdb, ktére przesytaja dalej. Prosze je o modlitwe
iwiem, ze tawspolna modlitwa ma site, ktdra czyni cuda - jed-
na kolezanka byta akurat w Rzymie przy grobie Jana Pawta Il,
druga w Ziemi Swietej. | ja po prostu wiem, ze to sita naszej
modlitwy sprawita, ze Milenka do nas wrocita. Ze stat sie cud,
choc lekarze nie dawali jej zadnej szansy - pewnosci w gtosie
pani Bogusi towarzyszy usmiech na jej twarzy.

Bo to jest najwazniejsze: Milenka wracita, a im nie pozwo-
lono juz drugiej nocy spac¢ na oddziale, cho¢ nikt nie wie-
dziat, jak to sie stato, ze ta mata dziewczynka wcale zegnac sie
z bliskimi nie zamierza.

... TWdj kij i Twoja laska sq tym, co mnie pociesza...

Dudkowie sg wierzacy. Moze to wiara daje im site i energie,
ktora sprawia, ze ludzie do nich Igna?
- Ja na studiach zaangazowatam sie w Duszpasterstwo
Akademickie Redemptor u ojcow redemptorystow. Poznatam
swojego przysztego meza i on tez zwiazat sie z duszpaster-
stwem. StworzyliSmy spora, wyjatkowo zgrana paczke,
w ktorej zawigzato sie nawet kilka matzenstw. A jak juz
skonczylismy studia, to zal nam byto traci¢ te wyjatkowa
wiez i postanowiliSmy zaryzykowac. Tak powstata wspdlnota
duchowa DAR, z ktéorg Bogumita i Jacek Dudkowie sg zwiaza-
ni od prawie 30 lat, w ktorej dziataja ich przyjaciele - ci, do
ktorych dzwoni sie, gdy trzeba, po ratunek, i z ktorymi jezdza
co roku na Boze Ciato na rekolekgje.
- Dzieci z nami jezdzi¢ nie musza. Decyzje o dotgczeniu do
nas zostawimy im - méwi mama Mileny, a w jej oczach znow
widac iskierki, ktorych pewnie niektorzy jej zazdroszcza.

Przy owocowe] herbacie i domowych herbatnikach
(Kolezanka mi upiekta) rozmawiamy o pracy polonistki na pot
etatu w technikum i o tym, jak Adas w czwartej klasie zaczat
przyprowadzac do domu kolezankiikolegdw. | kazdy najpierw
musiat sie przywitac z jego najmtodsza siostra, a dopiero po-
tem mogt pojsc na gore, do pokoju chtopakow.
- Wie pani, to na swdj sposéb zdumiewajace, ale dzieci nie
boja sie pytac, zaczepiac i dla nich wszystko jest najzupetniegj
zwyczajne. Jak wychodzitam z cérka na spacer, to podcho-
dzity, zagladaty do wdzka i pytaty, dlaczego Milka nie mowi.
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Milena z Adamem - fani gier planszowych i sportu. Adam chwali, ze Milena sprawdza sie na bramce.

Albo dlaczego nie chodzi. Jak latem wychodzitam do ogrodu
i rozktadatam koc, na ktérym ktadtam Milene, to od razu
pojawiaty sie dzieci z sasiedztwa i po prostu bawity sie z nia,
dogadujac tak, jak kazde potrafi. To my, dorosli, mamy pro-
blem, bo nie wiemy, jak sie zachowac. Wtedy zamykamy sie,
unikamy innego, uciekamy przed nim - pani Bogumita co jakis
czas uwaznie spoglada na coérke, ale Adam pilnuje nie tylko
gry w monopol.

Wystarczy, ze Milena da sygnat, i juz wstaje i wtacza ssak,
albo wyciera jej nos chusteczka. Sg jak jeden organizm poro-
zumiewajacy sie bez zbednych stéw.

- Nasze dzieci sg bardzo towarzyskie. Dom wtasciwie jest caty
czas otwarty. Z mezem uznalismy, ze nie bedziemy sie cho-
wac, zamykac na ludzi, ukrywac chorobe corki, co sie czasem
zdarza w rodzinach. | jak sie tak zastanawiam, to wtasnie
otwarcie na innych jest najwiekszym darem, jaki przyniosta
nam Milenka. Bo dzieki niej odkrylismy, ze tych dobrych,
bezinteresownie ofiarnych i otwartych ludzi jest wokot
nas bardzo duzo. Nie sadzitam nawet, ze jest ich az tylu -
gospodyni strzepuje z obrusu niewidoczny pytek.

- Bo dzisiaj to znajomi przychodza do Mili. Niedaleko mieszka
pani, ktora jest wolontariuszka hospicjum i wpada do nas po-
grac z nig w planszéwki, chocby na kilka godzin. Nauczyciele,
bo Milena ma nauczanie indywidualne, najpierw nie wiedzieli,
jak sobie poradza. Ale jak przyszlii poznali corke, to zobaczyli,
ze wystarczy sie na nig otworzyc, poznac jej sposob komu-

fot. Tomasz Hotod

nikowania sie z nami i jest swietny kontakt, ktéry ich samych
zaskakuije.

...Tak dobroc i taska péjdq w slad za mnq przez wszystkie dni
mojego zycia...

Kazdy ma powotanie do jakiegos zadania, w ktorym to on
wiasnie jest najlepszy.

Kasia, przyszta inzynier, ktora lubi gotowac, kiedy tylko
ma czas, pichci z Mileng (bywa, ze sie nawet poktdca, kiedy
mtodsza siostra wyraznie pokazuje, jaka przyprawe trzeba
doda¢, a Kasia akurat ma inny pomyst na wspolne gotowa-
nie), ale zajmuije sie tez razem z mtodszg siostrg wycinankami,
kolorowankami - stowem tym wszystkim, co kryje sie pod
hastem ,arteterapia”.

Krzysiek, mtodszy od Kasi o rok, student prawa, swie-
tny w publicznych wystapieniach (przydato sie kétko tea-
tralne w szkole) z Mileng stucha muzyki, czyta i chodzi na
przedstawienia teatralne. To jego Swiat.

Adam, ktéry w tym roku zdaje mature i chce na studia wy-
jechac¢ do Warszawy do Szkoty Wyzszej Handlowej, jest spe-
cjalistg od planszéwek i sportu. Wiec biega z Mileng, szaleje,
wygtupia sie, ajak juz oboje padna, to wtedy graja w ,Listono-
sza” albo ,Kraine lodu”, bo te gry sg na liscie ostatnio ulubi-
onych przez siostre.

Bogumita Dudek ktadzie na stole gazete wydana przez
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Joanna Waszkiewicz, nauczycielka Milenki, uczestniczyta we Wroctawskim Biegu Sponsorowanym

Fundacje Wroctawskie Hospicjum Domowe - w Promykach
nadziei z 2013 roku wolontariuszka Ania WozZniak z Zes-
potu Szkét Ekonomicznych przepytata rodzenstwo Dudkow
o to, jak choroba najmtodszej Mileny zmienita ich zycie.

Kasia w tej przepytywance powiedziata tak: - Zadne z nas
sie nie buntuje z tego powodu, chociaz ja chyba powinnam, bo
czesto jestem wykorzystywana przez braci - Kaska, zréb to.
Kaska chodz. Kaska zajmij sie tym.... Nie pozwalam sobie jed-
nak wejs¢ na gtowe: w koricu jestem sposrdd nich najstarsza
i to oni mi, jeslijuz, wjakis sposdb podlegaja.

Najstarsza cérka Dudkéw smiata sie, mowiagc te stowa.
Nic wiec dziwnego, ze od razu skontrowat je mtodszy brat
Krzysiek: - Oj tam, zaraz wykorzystuja... Nie przesadzaj. Na
pewno nasze zycie zmienito sie co najmniej o 180 stopni. Do
tej pory temat nieuleczalnych chordéb, cierpienia, byt dla nas
zupetnie obcy. Kiedy Milenke dotkneta tak powazna choro-
ba, zmienito sie nasze podejscie do 0sdb niepetnosprawnych.
Woczesniej to byto cos niespotykanego, staralismy sie byc
wyrozumiali. Ale zupetnie inaczej dzieje sie, gdy choroba
pojawia sie w rodzinie... Wszyscy zostalismy wystawieni na
probe, musielismy zweryfikowac¢ dotychczasowe poglady,
zasady, ale za nic moglismy sie poddac.

Kiedy Milena nudzi sie gra, mama bierze ja rece. | dokta-
dnie przepytuje z tego, co bedzie robi¢ nastepnego dnia,
bo przeciez ona rano bedzie w pracy. Ta rozmowa tylko
w pierwszym momencie wydaje sie monologiem, bo nawet
przypadkowy stuchacz szybko ustyszy, kiedy Milena mowi
Nie, kiedy jest niezadowolona, a kiedy czegos nie wie.

Czy nauczyciel cos zadat do nauki? Milena wyraznie mowi,
ze nie. Czy pamieta, Ze przyjdzie pani rehabilitantka? Grymas
irytacji na buzi Mileny i nieche¢ w gtosie nie pozostawiaja
watpliwosci: rehabilitacja nie jest ulubionym zajeciem i ¢wi-
czenia ze specjalista uwaza za zto konieczne.

Kolejne pytania i kolejne odpowiedzi - i staje sie jasne, ze
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Milena ma zdecydowany charakter i wtasne zdanie na wiele
spraw, ktore dotycza nie tylko jej.

...i zamieszkam w domu Panskim po najdtuzsze czasy

Uczniowie Bogumity Dudek (Prosze mi wierzy¢, jestem wy-

magajqgcq i surowq nauczycielkg) nie wiedza, ze jej najmtodsza
corka jest nieuleczalnie chora. Ale wie cate grono pedago-
giczne w Zespole Szkdt Ekonomiczno-Administracyjnych,
gdzie pracuje. Na tych ludzi zawsze moze liczyc. Tak jak na
sasiadow, i znajomych, i réznych ludzi, ktérzy sobie znanymi
sposobami dowiadujg sie o ich rodzinie i nie tylko stowem
pomagaja.
- Maz jakis czas temu zdecydowat, ze wybudujemy dom,
bo jest nam juz naprawde ciasno. Milena nie miesci sie
w drzwiach i tazience, nie mozna wprowadzi¢ wozka, bo ko-
rytarz jest malutki, a schody waskie. Wiec caty dzien ciezko
pracuje w firmie i pilnuje budowy. Ale nawet w takich wy-
dawatoby sie zwyktych sprawach, spotykajg nas rzeczy nie-
zwykte - opowiada Bogumita Dudek i otwiera niewielka
karteczke wiszacg na kuchennym kredensie.

Takie ozdobne karteczki ztozone w pot i przewigzane wsta-
zeczka, dotacza sie do prezentdw - z obowiazkowa dedyka-
Cjg zdrowia, szczescia i pomysInosci w zyciu osobistym. Jacek
Dudek dostat jg, kiedy poszedt zarejestrowac budowe domu
w urzedzie. Kobieta, ktéra przyjmowata od niego dokumenty,
data mu kilka stéw skreslonych piérem.

- Ani maz jej nie zna, ani ja, ale prosze przeczytac, co tam
napisata.

tadne pismo od razu przyciaga wzrok: Jesli Pan domu
nie zbuduje, préozno trudzq sie ci, ktérzy go budujq.
| pod spodem ,Psalm 127 Ew. Mateusza 7.24-27".

Moze wiec nie ma przypadkdw, skoro umawiamy sie, ze do
Mileny przyjedziemy na | komunie. W maju.



._% niezwykte przedsiewziecie, w ktorym dorosli pacjenci
pomagaja pacjentom - dzieciom. Partnerami merytoryczny-
mi przedsiewziecia byto wroctawskie Muzeum Narodowe
i Akademia Sztuk Pieknych we Wroctawiu oraz Muzeum
Papiernictwa w Dusznikach Zdroju.

Na pomyst wykorzystania potencjatu oséb chorych wpadt

Muzeum
Narod

lowe
we Wroclawiu

Michat Krasnosielski, z wyksztatcenia historyk sztuki, z pasji
opiekun medyczny i szef wolontariatu we wroctawskim Hos- SZTU KA PO M AGAN |A x
picjum Bonifratrow. Zainspirovva+ g0 dzievvietnastovvieczny Grafika autorska pacjentéw Bonifraterskiego Centrum Opieki Hospicyjnej we Wroctawiu
doktor Jan Siestrzynski, ktéry w warszawskim Instytucie ! : The Art of Helping

; ) T Graphic Works by Patients of the Hospice Care Center of the Brothers Hospitallers in Wroclaw
dla Gtuchoniemych, zorganizowat pracownie litograficzng,
aw jejdziatanie zaangazowat rowniez swoich podopiecznych.
Okazato sie, ze to doskonaty pomyst na aktywizowanie oséb
chorych i ukierunkowanie ich uwagi na celowe dziatanie, co
przyczynia sie do poprawy ich ogdlnej kondycji.

Prace nieprofesjonalnych artystéw na co dzien koordy-
nowata Paulina Partyka, odpowiedzialna za terapie zajecio-
wa w osrodku, a merytorycznie - z ramienia ASP - wspierata
dr Agata Gertchen. Powstata kolekcja sktadajaca sie z 30
prac przygotowanych w technice akwaforty. W jej stworzenie
zaangazowanych byto przez rok kilkunastu pacjentow.

Wszystkie dzieta mozna byto oglada¢ w Muzeum Naro-
dowym od 5 do 23 kwietnia. Najczesciej wybieranym przez
pacjentow tematem grafik byty motywy inspirowane naturg
- martwa i ozywiong, cho¢ nie brakowato rowniez wzordw
abstrakcyjnych. Prace prezentowane na wystawie byty uni-

katowe i zostaty odbite w jednym egzemplarzu na papierze 5'2 3 IV 2 01 6

czerpanym z Dusznik. Jedna z nich zostanie przekazana aukcja wystawianych prac 23 IV 2016

paplezowl Fl’anClSZkOVYI. o . MUZEUM NARODOWE we Wroclawiu * pl. Powstarcéw Warszawy 5 * www mnwrart pl
Gos¢émi honorowymiwernisazu byto czworo tworcow: Pani —— m— P

Halina Nalesniak, Pani Bozena Olobry, Pani Stanistawa Pate- @ O mm, Siswe Bnomse G0 e

tkai Pan Franciszek Wronka. Uroczyste otwarcie zainicjowat PRWES T odra WE meese @ vemm On i S5 empik
dyrektor Muzeum Narodowego we Wroctawiu Pan Piotr
Oszczanowski, by przekaza¢ gtos pomystodawcy catego
przedsiewziecia Michatowi Krasnosielskiemu oraz Przeorowi
Konwentu Bonifratrow i zarazem lekarzowi bratu tukaszowi
Dmowskiemu. Uroczystos¢ wzbogacili mini recitalem gi-
tarowym Beata Attas i Filip Pokusa.

Aukcja charytatywna grafik miata miejsce 23 kwietnia
2016 r. w gmachu Muzeum Narodowego. Od pierwszych
chwil atmosfera byta bardzo goraca. Zadbat o to Pan Jerzy
Tomaszewski, historyk sztuki, autor telewizyjnego cyklu ,An-
tykwaryczne safari”. Finalnie prace zostaty zlicytowane za
kwote 9 400 zt. Gratulujemy!

Dziekujemy organizatorom i partnerom za tak unikatowe
wydarzenie, w ktérym darczyncami przedmiotéw na licytacje
sg dorosli pacjenci, zwykle korzystajacy z pomocy innych. Tym
razem sami ofiarowali te pomoc, by uwrazliwiac i inspirowac
oraz uzmystowic¢ kazdemu z nas, ze pomagac moze naprawde
kazdy.
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Wywiad z Panem
Srancischiom Wienka

Fragment wywiadu z Panem Franciszkiem Wronka, tworcg
prac, ktéry uczestniczyt w projekcie od samego poczatku. Py-
tania utozone zostaty przez wolontariuszke Bonifraterskiego
Centrum Opieki Hospicyjnej Hanne Krzyzosiak.

la Dzieci

www.hospicjumwroc.pl
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Czy kiedykolwiek wczesniej np. w dziecinstwie, mtodosci
interesowat sie Pan sztukq, rekodzietem albo dziataniami
artystycznymi?

Franciszek Wienka:

Nigdy sie tym nie interesowatem. Nie miatem ku temu zadnej
sposobnosci. | dopiero tutaj, podczas choroby spodobato mi
sie i zaczatem uczyc sie akwaforty.

JA: Czy ta technika akwaforty jest trudna?

GW: Nie jest trudna, ale wymaga cierpliwosci. | bez nerwéw.
Doktadne wykonanie pochtania bardzo duzo czasu. Trzeba
wytrwatosci. Duzo czasu zajmuje zrobienie jednego rysun-
ku. Nie jest to takie tatwe, jak sie zdawato przy pierwszym
moim rysunku przedstawiajacym delfina. Nauczytem sie do-
piero przy drugiej partii, rysujgc bobra, punktowo, ,krop-
kowo”. Zajeto mi to cztery tygodnie. Pracowatem po dwie
godziny, wiecej nie, bo wzrok staby,a mam tylko jedno oko.

S A skqd Pan czerpat inspiracje na tematy swoich prac?
FW: Akwaforte poznatem dzieki Pani Agacie Gertchen,
to Ona mi wyttumaczyta, na czym to polega. Nigdy wczesniej
tego nie widziatem, ani w zadnych szkotach, ani w zao-
cznym technikum, gdzie rysunek miatem tylko przez rok.
Wszystkie te zwierzeta wybieratem i zrobitem na wzor
7 pewnej ksigzki. Potem wybratem sobie konia i zrobitem
dwie prace. Drugi tadnie wyszedt, pierwszy nie. Potrzeba
troche wprawy. Nie wolno sie spieszyc. Lepiej robi¢ dwa, trzy
dni dtuzej. Jesli oko mnie boli, przestaje, im dtuzej, dokta-
dniej, tym tadniej wszystko wychodzi po wytrawieniu. Dopie-
ro jak ptytke wytrawia i przyjdzie odbitka, wtedy widac, czy
poswiecito sie temu odpowiednio duzo czasu.

JA: Jak dtugo srednio pracuje sie nad takq jedng pracq?
FW: Wedtug tego, co ja robitem, to przynajmniej trzeba
12-14 godzin, zeby to doktadnie wszystko wypetnic.

JtA: Namawiat Pan innych Pacjentéw do wiqczenia sie
w ten projekt?

GW: Tak, Andrzeja, ale byt tu krétko, byt bardzo chory
(autor dwoch grafik, ktore znalazty sie na wystawie:
‘Widok ze stoncem” i ,Sniezka”).

JtA: Czy Podobajq sie Panu stworzone grafiki?

GFW: Podobaja mi sie. Jest pare tadnych prac. Moja podoba
mi sie jedna. A pozostate to teraz inaczej zaczatbym robic.
Ten konik i bébr, wyszty estetycznie, ale duzo czasu temu
poswiecitem. W domu mam ich fotografie, jako pamiatke.



Q’laﬁa Ksiezniczka byta wyjatkowa, jak i zwyczajng dziew-
czynka. Wyjatkowa dlatego, ze miata oczy w kolorze przed-
burzowego nieba, granatowe przy brzegach Zrenic i btekitne
od s$rodka. Nikt, kto choc¢ raz w nie spojrzat nie pozostawat
obojetny, bo byty po prostu przepiekne. Mama Ksieznicz-
ki mowita czesto W Twoich oczach schwytane jest niebo,
Coreczko... , a Mata czuta sie wtedy naprawde wyjatkowa.

Byta przy tym zwyczajng dziewczynka, ktora ciaggle chciata
sie bawi¢, psocita lepiej niz niejeden chtopak, a jak ktadta sie
na tace nieopodal zamku, by podziwiac¢ dryfujace po niebie
chmury - czuta sie naprawde szczesliwa. Miata tylko jeden
problem...

Od dnia urodzin byta ubierana w niewygodne ubranka,
sztywne i zupetnie niepasujace do jej zadnego przygdd cha-
rakteru. Wiele razy méwita rodzicom, ze nie chce ubierac
juz niewygodnych trykotéw tylko zwiewne kwieciste su-
kienki. Oni jednak byli nieugieci i stale powtarzali Tak trze-
ba, Coreczko. Mata Ksiezniczka im byta starsza, tym dotkli-
wiej odczuwata boél spowodowany ta sytuacja, a w jej grana-
towo-btekitne oczy wkradat sie coraz wiekszy smutek...
Z jednej strony rozumiata, ze tak trzeba, ale catym sercem
czuta, ze dtuzej tak zy¢ nie moze... Przestata nawet chodzic¢ na
take podziwiac obtoki, nie mogta juz wdrapywac sie na drze-
wa i zupetnie stracita umiejetnosc¢ dostrzegania jaki Swiat jest
piekny. W sztywnych falbanach, gorsetach i wstazkach nagle
zaczeto brakowac prawdziwe] Matej Ksiezniczki.

Ktéregos dnia dziewczynka wstata bardzo chora. Krdlowa
i krol, widzac, ze ich Corka nie czuje sie dobrze jak najpredzej
wezwali patacowego lekarza. Doktor przybyt, poprosit by zo-
stawili go samego z dziewczynka i zaczat szukac powodu tych
wszystkich problemdéw... Tak naprawde wiedziat co sie dzieje.
Mata urodzita sie, by wypetnic¢ z géry zaplanowane dla Nigj

Bafka ¢ Male Fisieiniczce

Agata Zétkiewska oretty.blogspot.com, mama Blanki z Zespotem Retta

llustracje i inspiracja: lwona Miecznikiewicz
wwwi.facebook.com/Iwa-Miecznikiewicz-art

zadanie - bycia najwspanialszg i najodwazniejsza ksieznicz-
ka w catym krolestwie, a wszystko co robili jej rodzice miato
uksztattowac Jg w ten okreslony sposob. Pomimo, ze jedyne
co tak naprawde ja uszczesliwiato to by¢ wolna.

Doktor popatrzyt w te cudne oczy koloru zachmurzo-
nego nieba i zapytat Jestes szczesliwa? Nie musiat czekac na
odpowied?, bo nagle po bladych policzkach dziewczynki
zaczety ptynac 1zy, a niebo w jej Zrenicach jakby opanowat
ogromny deszcz. Wiedziat, ze jej bol jest tez fizyczny, bo szty-
wne warstwy materiatu ranity to drobne ciatko az do krwi.
Koniec tego! - krzyknat i jednym sprawnym ruchem przeciat
nozycami najpierw sznurki od gorsetu, a pdZniej inne czesci
krepujacej garderoby. Na uwolnionych plecach ksiezniczki
nagle pojawity sie piekne, granatowo-fioletowe potyskujace
na ztoto skrzydta. Mata otarta tzy i w nocnej koszuli zaczeta
z piskiem radosci skakac po tézku rozprostowujac i trzepo-
czac skrzydtami, ktore z sekundy na sekunde zaczety nabier-
ac¢ wszystkich kolorow teczy. Jej oczy zabtysty jak dawnie].
Nagle do komnaty weszli rodzice. Co tu sie dzieje?! zagrzmiat
tato Ksiezniczki. Nie mogtam tak dtuzej, Tatusiu.. Zobacz
jakie mam cudne skrzydta, moge lata¢! Krol spuscit gtowe,
a Krélowa zaczeta szybko ocierac ptynace tzy. Zrozumieli, ze
dopiero teraz ich corka bedzie szczesliwa i wolna. | zapewne
sama poprowadzi swoje zycie tak, by by¢ najsilniejsza i naj-
wspanialsza krélewna w catym krolestwie.

Bo nikt nie rodzi sie po cos. Nawet z tak szlachetnych po-

wodow jak bycie opiekunem starszego niepetnosprawne-

go rodzenstwa.

/WW‘ 1L 1046
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Pola =
nadziei

Jest takie miejsce na swiecie, gdzie akcje Pola Nadziei zna
co druga osoba. To Wielka Brytania. Bo wtasnie tam, pra-
wie 70 lat temu, narodzita sie ta akcja. Organizacja Chary-
tatywna Marie Curie Cancer Care zwrécita uwage na los
0s6b terminalnie chorych, rozpoczeta edukacje spoteczen-
stwa i potqczyta to ze zbiérkq funduszy na opieke nad nie-

uleczalnie chorymi.
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@d 1998 roku Pola Nadziei sg realizowane w Polsce. Trafity
do nas za posrednictwem krakowskiego hospicjum im.
Sw. tazarza.

Nasza fundacja zaangazowata sie w Pola Nadziei w 2010 r.
Od poczatku postawilismy bardzo mocno na edukacje. Poka-
zywalismy dzieciom i mtodziezy, ze pomagac¢ moze kazdy, ze
bycie wolontariuszem to nie ograniczenie, a rozwoj. Opowia-
dalismy historie naszych podopiecznych, by dojs¢ do wspdl-
nych wnioskéw, ze dzieci zdrowe i chore rézni tylko jedno -
choroba. Marzenia, radosci, zainteresowania sg podobne.

Jesienig dzieci i mtodziez sadzg zonkile w przyszkolnych
ogrodkach, a gdy ich nie ma to w donicach. Skad brac cebulki?
Z ogrédkéw rodzicow czy babd, mozna kupowac za pieniadze
pozyskane na festynach albo poprosi¢, aby dzieci na Dzien
Nauczyciela zamiast kwiatkow przynosity cebulki zonkili
(mamy nawet na naszej stronie wierszyk, ktory mozna wkleic¢
dzieciom do zeszytéw kontaktowych). Kiedy cebulki sg juz
w ziemi jest czas, aby przygotowac sie do wiosennego finatu.
Mozna na zajeciach plastycznych zrobic zonkile z bibuty lub
origiami, zaktadki do ksigzek, a nawet bizuterie. Wszystko to
przyda sie na festynach lub podczas kwest przyszkolnych czy
osiedlowych.

Placowki szkolne moga tez dotgczy¢ do organizowanych
przez fundacje weekendowych kwest we wroctawskich
centrach handlowych. W tym roku bylismy w Arkadach
Woroctawskich, Alei Bielany, Galerii Dominikanskiej, Ma-
rino i Magnolia Park. Kulminacja naszych dziatan jest
Z6tty Marsz Zycia - radosna manifestacja, ktéra zwraca
uwage na obecnos¢ chorych dzieci wsrdd nas. 22 czerwca
maszerowalismy w towarzystwie pracownikéw, podopie-
cznych i wolontariuszy Bonifraterskiego Centrum Opieki
Hospicyjnej, aby pokazac jak wiele nas taczy. Szlismy ramie
w ramie - domowe hospicjum dla dzieci i stacjonarne hospi-
cjum dla dorostych.

Akcja Pola Nadziei kierowana jest gtéwnie do szkot
i przedszkoli, ale angazuja sie w nig tez firmy (Credit Suisse,
Cargill, LG Display, Tieto). Te, ktore nie maja wtasnego terenu
na posadzenie kwiatéw dostajg je wiosng od nas i kwestuja
w biurach wczesniej informujac pracownikoéw o idei Pol Na-
dziei. W tym roku dzieki zaangazowaniu kadry i uczniow
Zespotu Szkot Rolniczych w Krzyzowicach moglismy podzie-
lic sie z innymi ponad 8 000 kwiatéw! Podczas akcji wspierat
nas rowniez Ogrod roslin leczniczych Uniwersytetu Medycz-
nego - tam tez rosty zonkile dla nas. Dziekujemy i zapraszamy
do wspodtpracy.

KONTAKT: polanadziei@hospicjum.wroc.pl



WROCLAWSKI

BIEG

SPONSOROWANY

21marca wspolnie sSwietowalismy nadejscie wiosny. Za-
miast topi¢ Marzanne biegaliSmy w najlepszej sprawie - dla
ciezko chorych dzieci. We Wroctawiu na Pergoli przy Hali
Stulecia zgromadzito sie ponad 1600 oséb. Dwa przedszkola
- Przedszkole Publiczne nr 1 z Gtogowa i Przedszkole Pub-
liczne nr 4 z Bolestawca - zorganizowato bieg u siebie! Bez
wzgledu na to, gdzie kto biegat wszystkich scalito to samo -
pomaganie i sportowy duch w ramach Wroctawskiego Biegu.
Gratulujemy i dziekujemy!

Idea biegu sponsorowanego jest piekna i prosta. Dzieci
i mtodziez startujacy we wspdtzawodnictwie szukaja spon-
sorow, ktérzy zaptacg minimum 5 zt za jedno okrazenie
(459 m), ktore pokona uczestnik. Szybkos¢ nie ma znaczenia
- mozna biec, truchtac, is¢ - wazne jest dedykowanie swoje-
go czasu i wysitku innym. Mtodzi ucza sie przedsiebiorczosci,
przetamujg swoje ograniczenia, planuja, jak dotrzed¢ do spon-
sorow, kogo poprosi¢ o wsparcie. Cata akcja ma wymiar nie
tylko finansowy, ale takze ideowy i edukacyjny.

Uczniowie ofiarowuja swoj czas i witalnos¢, a sponsorzy
wptywy finansowe, ktoére trafia do Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci. Pokazaliscie sobie i nam, ze jestes-
cie wrazliwymi ludZzmi. Wasza che¢ pomagania data bardzo
wymierny wynik. Dzieciom i mtodziezy udato sie zebrac az
66 385,63 zt! Biegajacy dorosli zebrali 7 616,10 zt. W su-
mie zakonczylismy bieg kwotg 74 001,73 zt! Dzieki Wam
przez ponad pot roku bedziemy mogli kupowac strzykawki,
opatrunki, rurki tracheostomijne i wiele innych materiatow
medycznych dla naszych podopiecznych.

Nasz bieg chyba juz wpisat sie w kalendarz wrazliwych,
chetnych do pomocy oséb. Organizujemy go w Dzien Waga-
rowicza, ktéry nastrecza placéwkom edukacyjnym i stuzbom
porzadkowym ktopotéw. Chcemy, aby ten dzien kojarzyt sie
mtodym z odpoczynkiem od nauki, ale tez robieniem rzeczy
waznych i przyjemnych.

Serdecznie dziekujemy Zespotowi Szkdét Publicznych
w Kudowie Zdroju za inspiracje, by bieg zorganizowac, a Hali
Stulecia za otwartosc¢ i ogromna zyczliwosc.

KONTAKT: wroclawskibieg@hospicjum.wroc.pl
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%2 ¢ O,
Nakretki ®ve.s

dla Hospicjum

Ada Kaminska

xgbieramy dla Was nakretki, ale co sie pdZnigj
z nimi dzieje? O co w tej akcji chodzi? - konspiracyjnie przy-
cisza gtos jedna z pracownic korporacji.

Takie pytania to codziennosc. Stysze je w firmach, szkotach,
przedszkolach i od znajomych (raczej tych dalszych, bo bliscy
juz wiedza). O co wiec chodzi?

Nakretki sg surowcem wtornym, ktéry firmy zajmujace sie
recyklingiem chetnie skupuja. Z tego samego plastiku zrobio-
ne sg rowniez inne przedmioty. Jakie? Tutaj trzeba juz wysili¢
pamie¢ albo zaopatrzy¢ sie w Sciggawke. Zbieramy wszy-
stkie plastiki, ktére majg oznaczenia PP, PE, LDPE, HDPE.
Co to moze by¢? Pudetka po lodach, niektorych serkach czy
jogurtach, butelki po ptynach do ptukania, prania, po srodkach
czyszczacych, niektdére opakowania po kosmetykach, mebelki
ogrodowe, miski, topatki. Duzo jest przedmiotoéw, ktore nada-
ja sie do ponownego przetworzenia. Zeby wiedzie¢ - trzeba
kazdy doktadnie obejrzed. Warto tez do wiekszych przedmio-
téw wrzucaé mniejsze. Pusta butle napetniamy nakretkami
i dopiero wtedy wrzucamy do pojemnika. Wtedy maksymal-
nie wykorzystamy przestrzen.

Kiedy juz nakretki i caty dobry plastik sa w naszym maga-
zynie przyjezdza firma recyklingowa, skupuje go od nas i daje
mu kolejne zycie. A fundacja pozyskuje srodki na dziatalnosc.
W tym roku zebralismy 70,5 tony = 91 687,05 zt.

Nakretki dla Hospicjum. Zaczelismy zachecac do ich zbie-
rania na poczatku 2011 rok. Do przedszkolakdéw i ucznidw
dotaczaty firmy, instytucje, kluby, osoby prywatne. W ostat-
nim sezonie 2015/2016 zbierato 245 przedszkoli i szkodt oraz
118 firm. Widac, ze to jeden z najbardziej dostepnych spo-
sobdw pomagania. Bo nie jest tu ograniczeniem ani wiek, ani
miejsce zamieszkania, ani stopien zamoznosci. Jesli chcesz
i pamietasz, to pomagasz.

Co roku w czerwcu zapraszamy przedszkola i szkoty na
festyn dla zbieraczy nakretek, aby z serca podziekowac za
caty rok uwaznosci i filantropii. W tym roku bawilismy sie
wspolnie 22 czerwca przy goscinnej, jak zawsze, Hali Stule-
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ot.' O ce chodu?

cia. Festyn pomogli nam zorganizowac wolontariusze Credit
Suisse, HPE, BNY Mellon, Nokia, Hala Stulecia, Uniwersytet
Przyrodniczy, Stanistaw Pawetek, Mobilny Ogrédek Litera-
cki oraz firmy: Agility, A+V, Danfoss Power Solutions, HPE,
Kancelaria Prawna Schamper, Dubis, Zajac i Wspdlnicy, NEC
Display Solutions Europe, PCC Rokita, Starostwo Powiatowe
we Wroctawiu, SWPS, PGF Urtica.

Zbieranie nakretek to pozytywne uzaleznienie. Jesli juz
sie zaczeto zbierad, nie mozna przestac. Dziekujemy Wam za
udziat w tej akcji. Dziekujemy za przekazywanie dalej tej idei.
Dziekujemy za cierpliwos¢ i dowozenie nakretek.

Szczegolne podziekowania kierujemy do tych, ktérzy
sg stale przy akcji i bardzo nam pomagaja: Panu Jerzemu
Akielaszkowi oraz Pani Annie i Arturowi Kulikom, Pani Cze-
stawie Marecik, Panu Mieczystawowi Pajdzikowi, firmie Hen-
ry Kruse i Graso, Prokuraturze Okregowej we Wroctawiu.

Od wrzesnia rusza 7. edycja akcji Nakretki dla Hospicjum.
Zapraszamy.

Pomoz dzieciom
z Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Dla wielkich rzeczy, male gesty.

Nakretki

~dla Hospicjum

. L]
Zbieramy ®© o ® e ®
« nakretki od napojéw, chemii gospodarczej, szamponéw, kreméw, kawy | wielu innych produktow.

+ opakowania z oznaczeniem LDPE, HDPE, PE i PP (symbole s3 wyttaczane na dnie produktéw
lub widoczne na etykietach).

Pleniadze ze sprzedazy przeznaczymy na rehabilitacjgq dla dzieci nieuleczalnie | przewlekle chorych.

www.hospicjumwrocpl  nakretki@hospicjum.wroc.pl

020,09,
Q FUNDACJA .-:.:‘l w.wm‘r
B, Wroctawskie .
> Hospicjum - LNEGO
dla Dzieci Nakretki SLASKA

dla Hosplejum

KONTAKT:
firmy i instytucje - ada.kaminska@hsopicjum.wroc.pl
przedszkola i szkoty - nakretki@hospicjum.wroc.pl



.%z drugirok cztery wroctawskie organizacje pozarzadowe,
w tym Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci, prowa-
dza na terenie Wroctawia akcje edukacyjng na temat wolon-
tariatuw ramach Pozarzadowego Programu Rozwoju Wolon-
tariatu we Wroctawiu.

Celem projektu Wyjdz poza swéj swiat - Wolontariusz.org.
jest kompleksowe i dtugofalowe wzmocnienie wolontariatu
we Wroctawiu oraz stworzenie trwatych struktur w opar-
ciu o0 rozwigzania o charakterze systemowym. Projekt re-
alizowany jest w partnerstwie przez Stowarzyszenie ZY)J
KOLOROWO!, Fundacje Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci,
Stowarzyszenie Centrum ds. Katastrof i Klesk Zywiotowych
Tratwa oraz Fundacje Hobbit.

Stworzylismy wspdlnie poradnik dla organizacji i podmi-
otow korzystajacych ze wsparcia wolontariatu, poradnik dla
wolontariuszy oraz publikacje PO CO? czyli wolontariat we
Woroctawiu, ktéra stanowi przeglad organizacji potrzebuja-
cych wsparcia w naszym miescie. PO CO? mozna pobrac na
naszej stronie www.hospicjum.wroc.pl Chcemy, aby wszyscy
zaangazowani w pomaganie wiedzieli jakie majg prawa i powi-
nnosci, jak organizowana jest pomoc.

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci w ramach
tego programu realizuje spotkania edukacyjne na terenie
Wroctawia. Serdecznie zapraszamy placowki z Wroctawia
do udziatu w bezptatnych spotkaniach prelekcjach/warszta-
tach. Ich celem jest przekazanie wiedzy na temat wolonta-
riatu i jego wielu odmian. Zachecenie do aktywnego bezin-
teresownego pomagania.

Pokazemy, ze kazdy wroctawianin, niezaleznie od wieku,
moze zrobic cos dobrego dlainnych. Przyblizymy tez waznos¢
istnienia organizacji pozarzadowych. Uczestnicy beda mogli
na przyktad:

- dowiedzie¢ sie, ktore z ich cech moga by¢ przydatne
w wolontariacie;
- poczuc sie jak osoba, ktorej sie pomaga;

- przekonac sie, ze moga mie¢ wptyw np. na zachowania eko-
logiczne;

- zastanowic sie czy kultura pomaga, czy to jej potrzebna jest
pomoc.

W spotkaniach moga brac¢ udziat szkoty podstawowe, gim-
nazja, ponadgimnazjalne, uczelnie wyzsze, firmy i seniorzy.
Co wazne - tylko z Wroctawia.

Prosimy podac adres placowki i dane osoby kontaktowej.
Skontaktujemy sie z Panstwem indywidualnie i ustalimy ter-
min spotkania. Spotkania beda sie odbywaty do konca gru-
dnia2016r.

Wyjdz poza swoj swiat

Pozarzadowy Program Rozwoju Wolontariatu we Wroctawiu

KONTAKT: pokijestem@hospicjum.wroc.pl

- FUNDACJA
~) Wroctawskie
> Hospicjum
dla Dzieci

www.hospicjum.wroc.pl

Lostarn wolentavmszem u nas

mlontariat zrzesza ludzi, ktéorzy chcg w wolnym czasie
zrobi¢ bezinteresownie co$ dobrego dla innych. Pomagaja
na rozne sposoby, z rézng intensywnoscia. taczy ich jedno -
bez wzgledu na to, czy kwestuja, adresujg w biurze koperty
czy pomagaja w lekcjach siostrze chorej dziewczynki - maja
Swiadomos¢, ze to poprawia swiat. Pozwala na lepsze funk-
cjonowanie organizacji, ktérej podstawowym celem jest
dbanie o bezpieczenstwo i komfort nieuleczalnie chorego
dziecka oraz jego rodziny. Jesli myslisz o zastaniu wolonta-
riuszem skontaktuj sie z nami.
KONTAKT: wolontariat@hospicjum.wroc.pl
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cjﬁid\/ ma marzenie. Przynajmniej jedno. Ci z wielkim ape-
tytem na zycie majg ich cate mndstwo. Nam udato sie ostatnio
spetnic¢ dwa.

L 13 lat i dwie starsze siostry. Razem z rodzicami

a obrzezach miasta. Kocha przyrode, spacery, ob-
e, serwowanie natury. Rodzice sg rolnikami. W domu panuje
porzadek i szacunek dla pracy. Atmosfera jest petna ciepta
i zyczliwosci. Nowym mieszkancem domu jest sznaucer mi-
niaturowy o wdziecznym imieniu Maniek, ktéry dotgczyt do
dwaoch papuzek. Janek bardzo lubi ich towarzystwo.
Chtopiec od urodzenia choruje na mukowiscydoze. To
nieuleczalna choroba genetyczna. Wraz z uptywem czasu
stan zdrowia Jasia pogarsza sie - najbardziej dokuczliwe sa
coraz wieksze ktopoty z oddychaniem i trudnosci w funk-
cjonowaniu narzadéw wewnetrznych. Janek trafit pod opieke
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci w marcu 2016
roku. Zyskat domowag opieke lekarzy i pielegniarek, bezptatne
leki i badania, sprzet medyczny. Nie moze by¢ rehabilitowany.
Wiele marzen i zainteresowan chtopca znalazto sie pozajego
mozliwosciami ze wzgledu na chorobe. Te ograniczenia do-
tyczg takze pobytu na swiezym powietrzu. Poniewaz chtopiec
bardzo lubi przebywac wsréd roslin i zwierzat rodzice zacze-
li budowac oszklong altane, w ktérej urzadza mu oranzerie.
Chca, aby ich syn mogt by¢ wsrad zieleni nawet w czasie wie-
trznej czy deszczowej pogody nie narazajac sie na infekcje.
Dzieci Panstwa pomocy udato sie. Altana powstata w pore, by
Janek mogt cieszy¢ sie wiosna i latem.

(%bert cierpi na ultrarzadka chorobe genetyczna mukoli-
pidoze typu Il (mucolipidosis cell 1). Jest jedynakiem z ogrom-
nym poczuciem humoru. Swietna pamie¢, umyst analityczny,
duza potrzeba poznawcza - to jego najwazniejsze cechy.
Jego codzienny srodek lokomocji to rower, a uwielbiany -
motor. Hubcio nie stroni od prac domowych na
mini-sprzecie AGD. Ma Swietng pamie¢, zna wiel
i wierszykow. Spiewa z rehabilitantka Agata szlagi
ku i slimaku. Jak co$ robi - to na maksa.

- Coto jest?

- Hotel.

- A coto hotel?

Pare miesiecy temu taki dialog odbyt sie w rodzinie Huber-
ta. | Hubert, ktoremu bliscy wyjasnili co to hotel i jak dziata,
zapragnat by¢ hotelowym gosciem. A poniewaz marzenia sie
spetniaja niedawno zajechat z fasonem pod Zamek Topacz.
| zaczat sie cudowny czas dla catej rodziny. Dziekujemy dyrek-

“SElbacoA

) roctawskie

¢cji i pracownikom Zamku Topacz, Pani Matgosi i Panu Darko- . ) y g 47 > Hospicjum

dla Dzieci

wi za zorganizowanie tego niezwyktego pobytu. A e Rospicjumroc.p
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6. Noworoczny Koncert Charytatywny w Narodowym
Forum | Muzyki. Kabaret Neo-Néwka, Ewa Bem, HooDoo
Band, People of The Haze i dobre emocje.

__FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dlaDzieci

Dzien Kobiet - kilka godzin w goscinnych Dolno$lgskim
Centrum Filmowym dla Mam naszych podopiecznych, zy-
czliwych kobiet wspodtpracujacych, wolontariuszek i pra-
cowniczek Fundaciji.

FUNDACJA
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Sezon motorowy otwieraliémy razem z cyklistami dzieki
Moto Dolls.

4

Otwarcie bulwaru Xawerego Dunikowskiego i kwesta we
wspotpracy z Biurem Promocji Miasta Wroctawia.
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SN ‘\\Pk LGS ) (. 1 %
ksiazki czyli Buy a Book organizowane przez Zwigzek

Sektora Ustug Biznesowych (Association of Busi-
rvice Leaders in Poland, ABSL).

NS

22

dzien do poznych godzin spedziliSmy na Jarmarku
kanskim, ktory po raz pierwszy Dominikanie zade-

li Ready? Set! Go!
enodranabytpetenemocji,pogodadopisata,
ybyta na Wyspe Bielarskg w komplecie. Po
przygotowaniu sie do wyscigow (przeciez niebieskie bar-
wy Fundacji musiaty byc) zaczelismy niecierpliwie ocze-
kiwa¢ na swoja kolej. Cho¢ mieliSmy za soba zaledwie
dwa treningi, to byliSmy petni pozytywnej energii i wie-
rzylismy w to, ze damy rade. Oba wyscigi wydawaty sie wie-
cznoscig, a trwaty zaledwie kilka chwil. Stychac byto chlupot
wody, suniecie todzi i motywujace pokrzykiwania naszej
dzielnej bebniarki. Choc¢ finalnie zajelismy ostatnie miej-
sce, to wygralismy naprawde wiele. Bo dla takich pieknych
chwil, tylu gratulacji i takiego zainteresowania Fundacja
naprawde warto dziatac.

Przez caty czas trwania wyscigdw smoczych todzi duzo sie
dziato takze na naszym fundacyjnym stoisku. Malowanie bu-
ziek, plecenie warkoczy, wiele rozmdéw o nakretkach, Fundacji
i naszych podopiecznych. Bardzo duzo usmiechow i spiewu
w czasie burzy, ktéra zaskoczyta wszystkich na wyspie.

Ania Wos, Wolontariuszka



DzieA Dziecka to Swieto nas wszystkich - i tych duzych,
| tychmatych. Niemniej Dzien Dzieckazorganizowany 29 maja
w-Staref"Garbarni przez Fundacje Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci, to niezapomniane i petne wzruszen wydarzenie
przede wszystkim dla gtéwnych bohaterdw czyli podopie-
cznych Fundacji orazich rodzin.

Jako wolontariusz Fundacji po raz pierwszy miatam oka-
zje uwieczni¢ na zdjeciach tak wiele usmiechnietych twarzy
szczesliwych maluchow, ale i ich cudownych opiekundw oraz
najblizszych. To byto niesamowite dla mnie przezycie, méc
uczestniczy¢ w tak fantastycznie zorganizowanym wydarze-
niu, ktére wypetnione byto samymi pozytywnymi emocjami.
Juz czekam na przysztoroczne $wieto wszystkich dzieci.

Dominika Wejksznia, Wolontariuszka

Hospicjum
dla Dzieci

Nakretki rzadza.

To byt moj pierwszy Festyn Nakretkowy. Wszyscy stawi-
lismy sie bardzo wczesnie gotowi do dziatania dla naszych
dzielnych przedszkolnych i szkolnych wolontariuszy. Dopi-
sata takze pogoda - chyba wiedziata, ze to wazny dzien
podziekowania za caty rok dziatan szkot dla Fundacii.
Przygotowalismy stanowiska z robieniem warkoczykow,
z grami planszowymi, naukg zonglerki, warsztatami arty-
stycznymi oraz zagadkowg loteryjka.

U$miechniete dzieci przybyty w Zoéttym Marszu Zycia
Spiewajac i hatasujac. Od razu byto wiadomo, ze sie zbliza-
ja. | wtedy sie zaczeto. Dzieciaki i mtodziez petne zain-
teresowania korzystaty ze wszystkich przygotowanych
dla nich atrakcji. Petno byto $miechdw, radosci, dopy-
tywania. Wszystko udato sie idealnie. Dzieci zbierajac sie juz
EBPpBWEotem do domu, radosnie krzyczaty, ze byto super.
WASdomo wiec, ze byto naprawde fajnie! Ten festyn byt
PIERWSZY dla mnie, ale na pewno nie bedzie ostatni.

Ania Wos, Wolontariuszka
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NADZIEJA

Zam ia st Jesli chcesz w dniu swojego slubu podzielicC sig
o swoim szczesciem i pomaoc ciezko chorym dzieciom,
bu k|etu my podpowiadamy Ci jak to zrobic.

Poinformuj gosci, aby zamiast kwiatéw przekazali pienigdze podopiecznym
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Zebrang kwote mozesz wptaci¢ na
konto Fundacji. Na twdj slub moga tez przyjechaé¢ wolontariusze Fundacji, aby
Twoi najblizsi mogli wrzuci¢ pienigdze bezposrednio do picknej puszki.

Wroctawskie
. Hospicjum

- ruiha

tel. 795 524 909

Hospicjum  gontaktowych, adres, telefon, e-mail. Skontaktujemy sie, zeby ustali¢ termin wizyty lekarskiej.
dla Dzieci tel. 511 450 966, podanie@hospicjum.wroc.pl

E N SR ERTA ul. Jednosci Narodowej 47/47a/49a we Wroctawiu.

specjalistyczna

dla dzteci nieuleczalnie | przewlelde chorych Przychodnia czynna jest we wtorki i czwartki w godzinach 15.30-18.30. Rejestracja telefoniczna od ponie-

Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

dziatku do piatku w godzinach od 8.00 do 16.00 pod numerem telefonu 511 450 927.

o Dzieki wptatom z 1% podatku mozemy pomagac szeroko. Uczymy rodzicow jak sie zajmowac chora
pociecha, dostarczamy sprzet, medykamenty, organizujemy domowa rehabilitacje. Zapewniamy

pomoc socjalng i psychologiczna. Dbamy o zdrowe rodzenstwo naszych podopiecznych. Staramy sie,

o aby im nie uciekto dziecinstwo. Prowadzimy specjalistyczna przychodnie dla dzieci nieuleczalnie
chorych. Edukujemy dolnoslazakow - uswiadamiajac, ze pomaga¢ moze kazdy, dziatamy przeciw

wykluczeniu. To wszystko dzigki 1%. Dzieki Wam. Dziekujemy.
KRS 0000 287 982

Pomoc, ktora swiadczy Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci jest catkowicie bezptatna dla rodzin.

dotacz do nas n /wroclawskie.hospicjum

&y Cv‘-:(')“c ?a’:‘NCSii/: ul. Jednosci Narodowej 47/47a/49a, 50-260 Wroctaw e
R H o KRS 0000287982, NIP 894-292-33-64, REGON 020598370 DZIECL
o~ osplc!um tel. 71 367 51 09, fundacja@hospicjum.wroc.pl DOLNEGO

dla Dzieci Chcesz poméc? SLASKA

www.hospicjum.wroc.pl Nasz numer konta w mBank S.A. 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001

Jesli Twoje dziecko jest powaznie chore zgto$ sie do nas. Przeslij podanie z okresleniem
FUNDACJ_A oczekiwanego zakresu pomocy, dotacz epikryze lekarska (ostatni wypis ze szpitala lub zaswiadczenie
Wroctawskie  |ekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka (imie, nazwisko, pesel) i aktualnych swoich danych

Przychodnia dla dzieci nieuleczalnie i przewlekle chorych jest miejscem udzielania porad lekarskich
z wybranych dziedzin pediatrii dla dzieci z powaznymi schorzeniami przewlektymi (nie tylko dla pod-
J opiecznych Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci). Przychodnia miesci sie w siedzibie Fundacji przy

Dzieci  sluby@hospicjum.wro 7 p xer'h{(fha
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