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wytchnieniowa

Pomagamy rodzinom z catego Dolnego Slaska.

Nasza pomoc nie ogranicza sie jedynie do opieki hospicyjnej
C nad 65 podopiecznymi.
o To rowniez wsparcie socjalne i medyczne ponad dwustu
piecdziesieciu rodzin z roznych czesci naszego wojewodztwa.
To takze bezposrednia pomoc skierowana do rodzin dzieci
1 mtodziezy: niepetnosprawnych, niesamodzielnych, przewlekle
i/lub $miertelnie chorych.
[\ To tzw. opieka wytchnieniowa, ktdéra polega na 24-godzinnej
\ | opiece sprawowanej przez nasz wyspecjalizowany personel,
7 ktory czasowo zastepuje rodzicow. W tym czasie rodzice,
czy opiekunowie mogg swobodnie dysponowac swoim czasem,
zatatwic pilne sprawy, zadbac o swoje zdrowie, poswiecic sto procent
uwagi drugiemu, zdrowemu dziecku lub po prostu — odpoczac.
: Nietrudno sobie wyobrazic, jak ciezka jest codziennosc opiekunow
\ chorych dzieci. Cieszymy sig, ze chociaz na chwile mozemy
\_// podarowac im odrobine wytchnienia.
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@» Opieka wytchnieniowa realizowana przez Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci to kilka r6znorodnych projektéw:

Per Aspera ad Astra

,Kompleksowy projekt zapewnienia opieki wytchnienio-
wej, dla dzieci i mtodziezy z terenu Dolnego Slaska”, wspot-
finansowany przez Unie Europejskg w ramach Regionalnego
Programu Operacyjnego Wojewddztwa Dolnoslaskiego na
lata 2014-2020 z Europejskiego Funduszu Spotecznego.

Cele projektu:

Zwiekszenie dostepu do opieki specjalistycznej dla oséb
niesamodzielnych, terminalnie, przewlekle i nieuleczalnie
chorych, w wieku od 0 do 26 roku zycia, mieszkajacych na
terenie Dolnego Slaska.

Okres realizacji:
Projekt byt realizowany od 01 maja 2018 r. do 30 lipca 2021 r.

Wartosc projektu:
Catkowita wartos¢ projektu: 2 611 276,25 ztotych
Kwota dofinansowania: 2 480 711,25 ztotych

Aktualne projekty opieki
wytchnieniowej w roku 2022:

Opieka wytchnieniowa dla
cztonkow rodzin lub opiekunéw

0sOb z niepetnosprawnosciami —
edycja 2022

Cel projektu:

Zwiekszenie dostepu do ustug opieki wytchnieniowej dla 50
opiekundéw lub cztonkéw rodzin sprawujacych bezposrednia
opieke nad dzie¢mii mtodzieza z niepetnosprawnoscia (do 33
roku zycia) zamieszkujacych Dolny Slask, poprzez mozliwo$¢
uzyskania doraznej, czasowej pomocy w formie ustugi opieki

@ Pr’myki nadziei

wytchnieniowej $wiadczonej w ramach pobytu dziennego
w miejscu zamieszkania osoby z niepetnosprawnoscia oraz
w placéwce pobytu stacjonarnego.

Wartos¢ projektu:

Catkowita wartos¢ projektu: 664 000,00 ztotych
Wysokos¢ dofinansowania ze srodkéw Funduszu
Solidarnosciowego: 484 000,00 ztotych

Okres realizacji:
Od 1 stycznia 2022 r. do 31 grudnia 2022 .

Liczba oséb objetych wsparciem: 50

Opieka wytchnieniowa w domu
podopiecznego

Cel projektu:

Opieka wytchnieniowa w domu podopiecznego - zwieksze-
nie dostepnosci ustug opieki wytchnieniowej dla faktycznych
opiekundéw o0séb z niepetnosprawnosciami oraz polepszenie
funkcjonowania faktycznych opiekunéw oséb z niepetno-
sprawnosciami.

Okres realizacji projektu:
styczen 2022 r. - grudzien 2022 r.

Wartosé projektu:

Catkowita wartos¢ projektu: 48 000,00 ztotych

Projekt finansowany przez Fudacje PGNiG S. A. im. Ignacego
tukasiewicza

Liczba oséb objetych wsparciem: 4 rodziny

19 listopada 2020 roku, otworzylisSmy pierwsze w naszym wo-
jewddztwie pokoje wytchnien dla dzieci i mtodziezy z terenu
Dolnego Slaska.

To dtugo oczekiwane przez potrzebujacych miejsce powstato
na terenie Szpitala Rehabilitacyjnego w Zmigrodzie, przy ulicy
Willowej 4, jako pomost do bedacego w trakcie budowy Domu
Opieki Wyreczajacej we Wroctawiu. Nasza inicjatywa zostata
przyjeta z wielkim entuzjazmem przez Starostwo Powiatowe
w Trzebnicy.

Powiat Trzebnicki przeznaczyt na gruntowny remont obiektu
360 000,00 ztotych i dzieki temu dzisiaj mozemy podarowac
rodzinom dzieci nieuleczalnie i przewlekle chorych, bedacych
w opiece paliatywnej, tak potrzebny odpoczynek.

Obecnie trwaja zapisy w ramach projektu ,Amor Vincit
Omnia”.
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Amor vincit omnia

Kompleksowy projekt zapewnienia opieki wytchnienio-
wej dla dzieci i mtodziezy z terenu Dolnego Slaska” wsp6tfi-
nansowany przez Unie Europejska w ramach Regionalnego
Programu Operacyjnego Wojewddztwa Dolnoslaskiego
2014-2020 z Europejskiego Funduszu Spotecznego.

Cel projektu:

Zwiekszenie dostepu do catodobowej opieki wytchnienio-
wej dla niesamodzielnych, terminalnie, przewlekle i nieule-
czalnie chorych w wieku od 0 do 35 roku zycia, zamieszkatych
na terenie Dolnego Slaska.

Okres realizacji:
Od 1 lipca 2020 r. do 31 lipca 2023 r.

Wartos¢ projektu:
Catkowita wartos¢ projektu: 3 419 833,75 ztotych
Dofinansowanie: 3 248 842,00 ztotych

Amor Vincit Omnia to 3 formy wsparcia:

1. BEZPLATNA CALODOBOWA OPIEKA NAD DZIECKIEM
w placéwce stacjonarnej w Zmigrodzie. Dysponujemy
2 pokojami, ktére jednoczesnie moga goscic¢ 4 pacjentow
na okres do 2 tygodni w skali jednego roku. Posiadamy
wyspecjalizowang i doswiadczona kadre na co dzieh
opiekujaca sie dzie¢mi i mtodzieza z niepetnosprawno-
sciami.

2. DORADZTWO PSYCHOLOGICZNE, DIETETYCZNE | SOCJALNE.

3. OPIEKA WYTCHNIENIOWA W DOMU PODOPIECZNEGO
(nowa ustuga) - Srednio 20 godzin opieki wytchnieniowej
miesiecznie w domu pacjenta. Wsparcie dla opiekunéw
0s6b niesamodzielnych, terminalnie, przewlekle i nieule-
czalnie chorych w wieku od 0 do 35 roku zycia z terenu
Dolnego Slaska.

Na zdjeciu widzicie Jakuba, ktéry mimo, ze nie jest
naszym podopiecznym, przez tydzien przebywat

w naszym domu w Zmigrodzie.
Dwudziestoszescioletni Jakub urodzit sie w trzydzie-

stym trzecim tygodniu cigzy blizniaczej. On i jego brat
blizniak cierpia na dzieciece porazenie mézgowe.
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Opieka nad osobami z niepetnosprawnosciami wymaga dys-
pozycyjnosci przez cata dobe, przez siedem dni w tygodniu.
Aby rodzice naszych podopiecznych mogli zregenerowac
sity, dopilnowac¢ spraw, na ktére na co dzier nie maja czasu,
realizujemy projekt opieki wytchnieniowej. Pani Magdalena
jest jedna ze wspotpracujacych z nami opiekunek wytchnie-
niowych. Poznajcie ja oraz naszego podopiecznego - Piotra.

€ ¢ Towarzysze osobie z niepetno-
sprawnoscig. Rodzice mojego
podopiecznego majg wtedy czas
na wizyte u lekarza, spokojne
zakupy, majsterkowanie, chwile
dla siebie takg, jakiej akurat
potrzebujg. Czesto wybieramy
sie z moim podopiecznym na
spacer, planujemy poznawac
dalszg okolice tej wiosny.
Niekiedy gramy w planszowki,
domino, wykonujemy ¢wiczenia

Pani Magdalena wspélnie z Piotrem
piekfa w grudniu swiagteczne
pierniczki dla Niego i Jego bliskich.

usprawniajgce matg motoryke.
Bardzo lubie swojg prace, pozwala
mi ona poznac perspektywe
0soby, ktora jest w trudniejsze]
sytuacji zyciowej. Jestem
wsparciem, towarzyszem, dbam

0 dobre samopoczucie Piotra” -
mowl Pani Magdalena.

@ Pr’myki nadziei

Jak pisalismy wczedniej, przy ulicy Sottysowickiej 58 we
Wroctawiu budujemy Dom Opieki Wyreczajacej, o po-
wierzchni ok. 1500 m2. Duzy profesjonalny osrodek, o naj-
wyzszym standardzie, dedykowany dzieciom i dorostej
mtodziezy ze szczegdlnymi potrzebami. Dom, ktéry
pozwoli na prawdziwe wytchnienie rodzicom dzieci termi-
nalnie chorych.

Podopieczni osrodka podczas pobytu beda mieli zapew-
niong bezpfatna, stata wyspecjalizowang opieke piele-
gniarska, lekarska i psychologiczng oraz rehabilitacje.
Dom bedzie dysponowat petnym niezbednym zapleczem
i infrastrukturag medyczna. Bedziemy mogli zaoferowac
pacjentom pobyt w 1- lub 2- osobowych pokojach z fa-
zienkami.
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Rézecka - Postanka na Sejm
SR -

Powyzej rodzice chrzestni”
przedsiewziecia: Profesor Alicja
Chybicka i Cezary Przybylski - Marszatek
Wojewddztwa Dolnoslaskiego oraz
Krystyna Aldrige-Holc - Prezes Fundacji
Polsat, Beata Hernik-Janiszewska - Prezes
Fundacji Wroctawskie Hospicjum

dla Dzieci, Marian Sepesi - Dyrektor
Regionalny Amazon, Jacek Pluta -
Dyrektor Departamentu Spraw
Spotecznych Urzedu Miasta Wroctawia

W obiekcie planujemy umiesci¢:
- o$rodek czasowej opieki wyreczajacej z 16 tézkami
- czes$¢ rehabilitacyjng umozliwiajaca tworzenie turnuséw
rehabilitacyjnych
« pokoje zabaw
- zaplecze kuchenne
- zaplecze szkoleniowe/edukacyjne z sala konferencyjna
 pomieszczenia medyczne i administracyjne
« magazyn sprzetu medycznego
- czesc¢ rekreacyjna
» ogréd wypoczynkowy z ogrodem sensorycznym
« parking

To bedzie jedyne takie miejsce nie tylko w catym wojewédz-
twie dolnoslaskim, ale na catym zachodzie kraju.

Stan budowy - marzec 2022 r.

W chwili zamykania tego numeru Promykéw budowa
znajduje sie w stanie surowym zamknietym. Ogromnym
wysitkiem duzo osiggneliSmy, ale przed nami jeszcze
wiele pracy, na ktérg wciaz potrzebujemy sporo pieniedzy.
Koszt przewidywany na dzien dzisiejszy to 16 milionow
ztotych. Dotychczas udato nam sie pozyska¢ 7 milionéw
ztotych - to $rodki z budzetu panstwa, z Kancelarii Prezesa
Rady Ministréw oraz fundusze z Urzedu Marszatkowskiego
Wojewddztwa Dolnoslaskiego, a takze od Fundacji Polsat,
Firmy Amazon i innych instytucji czy firm.

Gdyby nie wspoétpraca ponadpolityczna, miedzy innymi
Senator Profesor Alicji Chybickiej i Postanki Mirostawy
Stachowiak-Rézeckiej, wbicie przystowiowej topaty nie
bytoby mozliwe. |



Usmiech,
profesjonalizm,
wrazliwosc¢ ...

1 morze

Z AGATA PUSTULA ROZMAWIA
MAGDALENA RATAJCZAK-LESZCZYNSKA

Z cyklu ,Hospicjum to Ludzie” zabiore dzis Paristwa na spotkanie

z wyjatkowg Kobietg. Kobietg, ktora swoim usmiechem i optymizmem
zaraza cate otoczenie. Kobietg, ktdra energig i pasjg rozswietla nawet
pochmurny dzien. Kobietg, ktéra dba o zdrowie i kondycje fizyczng
naszych podopiecznych. Agata Pustuta, bo o niej mowa, jest od wielu lat
zwigzana z Fundacjg Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Peini tu funkcje

Kierownika Zespotu Fizjoterapeutow.

Spotykamy sie w gabinecie Agaty, ktory jest jednoczesnie salg
rehabilitacyjng dla podopiecznych Fundacji. Kolorowe sprzety,
rysunki na $cianach i usmiech Agaty to gotowy przepis na
¢wiczenia w przyjaznej atmosferze.

Magdalena Ratajczak-Leszczynska: Od lat zajmujesz
sie rehabilitacjq dzieci, ktére sq pod opieka naszego
Hospicjum. Skad taki wybor? Zawsze chciatas§ pomagacd
dzieciom?

Agata Pustuta: Pomaganie zawsze byto mi bliskie, ale nie
zawsze pracowatam w Hospicjum. Zaczynatam swoja kariere
zawodowag od troche lzejszych zadan: pracowatam i prowadzi-
tam przez wiele lat studio odnowy biologicznej. Pracowatam

Pr/myki nadziei

tez w szpitalu rehabilitacyjnym przy ul. Chopina we Wroctawiu,
jako fizjoterapeutka. Ale w pewnym momencie zycie zatrzy-
mato mnie w biegu, nie pracowatam, zmagatam sie z rodzin-
nymi problemami. Ten czas spowodowal, ze nagle wszystko
poukfadato mi sie w gtowie. Stwierdzitam, ze przeciez mam
potencjat, energig, a przede wszystkim lubie ludzi, dlaczego
nie sprébowac pomagac. Tak trafitam do Hospicjum, jeszcze
w czasach, gdy znajdowato sie na ul. Bujwida. Nastawiatam
sie na prace z chorymi na nowotwory. Mam wiedze i znam
sie na obrzekach limfatycznych, skutkach ubocznych leczenia
choréb nowotworowych, potrafie stuchac, ale tez rozmawiac,
dlatego uznatam, ze praca z osobami dotknietymi chorobami
onkologicznymi, to moze by¢ zajecie dla mnie. Taki tez byt méj
pierwszy pacjent, tutaj w hospicjum.



unln.'l"

€€ Jesli uswiadomisz
sobie, ze, z tobg czy
bez ciebie, los pacjenta
jest przesgdzony, to
wazniejsze jest ile ty
mu datas w tym czasie
z siebig, ile fajnych
1 dobrych rzeczy
zrobiliscie razem.
To pomaga.’

M.R.-L.: Od ilu lat pracujesz w Fundacji?

A.P.: Och, to juz jakies 12 lat jak przychodze do naszych
pacjentéw. Poczatkowo pracowatam jako typowy fizjotera-
peuta naszego Hospicjum. Chodzitam do naszych pacjentow
do domu. Tam z nimi ¢wiczytam. Odkad jestesmy w obecnej
siedzibie Fundacji, przy ul. Jednosci Narodowej, dostatam
nowe zadanie i kredyt zaufania. Zostatam Kierownikiem
Zespotu Fizjoterapeutéw i koordynuje prace catego zastepu
naszych specjalistow.

M.R.-L.: Czy to oznacza, ze uktadanie planu pracy czlo-
nkom zespotu odsuneto Cie od pracy z pacjentami?

A.P.: Nie, wrecz przeciwnie. Nadal prowadze rehabilitacje
w domach naszych podopiecznych, nadal mam z nimi kontakt.
Ale dzieki pracy w zespole znam wszystkie nasze dzieci.
Rehabilitacje prowadzimy we wszystkich domach naszych
pacjentéw na terenie Dolnego Slgska. To nie tylko Wroctaw, ale
i Bolestawiec, Bogatynia, Lubin czy Olesnica. Jeste$Smy z nasza
pracg wszedzie, gdzie nas potrzebujg nasi mali podopiecz-
ni. Jestem w kazdym domu, sprawdzam postepy, zasadnos¢
dalszej rehabilitacji, ale tez, nie ukrywam, lubie ich odwiedzac.

HOSPICJUM TO LUDZIE

M.R.-L.: To bedzie pytanie, ktdre zadajq pewnie wszyscy,
gdy stysza, gdzie pracujesz - czy da sie nabra¢ dystansu
do historii, z ktorymi sie tu spotykasz? Czy mozna
nie przenosi¢ silnych emocji, ktéore sq nieodzownym
elementem Twojej pracy, do domu, rodziny?

A.P.: Gdy rozpoczynatam tutaj prace, maz nie byt zachwyco-
ny, poniewaz w innej Fundagji, ktéra wspotprowadze, zajmuje
sie dorostymi chorymi na nowotwory. Pytat mnie, czy dam
rade, czy bede potrafita unies¢ ciezar emocji. Odpowiedziatam
mu wtedy, ze nie dowiem sig, jesli nie sprébuje. Znam sie na
swoim fachu, potrafie prowadzi¢ fizjoterapie, wiec kazdy maty
sukces bedzie dawat mi site. | whasnie tak jest. Potrafie czerpac
z tej pracy satysfakcje. A jesli do tego dotozymy swiadomos¢
tego, ze Swiat nie wyglada jak piekne wakacje, ma swoje
wszystkie odcienie, to akceptacja i dazenie do poprawy jakosci
zycia naszych dzieci potrafi dodac¢ sit w tych najtrudniejszych
momentach. Nie oznacza to, ze jestem z kamienia. Nie. Ptacze
czasem, bo zal rozrywa od srodka, z bezsilnosci...

Po kilku pierwszych latach pracy w Hospicjum powiedzia-
tam sobie tak: jesli odejde kiedys stad, to nie przez chore
dzieci, a przez zdrowych dorostych. | nadal tak uwazam.
Najtrudniejsze jest odejscie pacjenta. To nie tak, ze sobie
z tym nie poradzisz, bo czas pozwala ztagodzi¢ emocje, ale
zaden z pacjentdw nie jest ci obojetny. Wktadasz w te prace
nie tylko czas i energie, ale i serce, dlatego nigdy nie przej-
dziesz nad sprawami ostatecznymi do porzadku dziennego
bez emocji. W takich chwilach skupiam sie przede wszystkim
na tym, co i ile dobrego zdazytam osiagnac z tym pacjentem.
Jesli uswiadomisz sobie, ze, ztobg czy bez ciebie, los pacjenta
jest przesadzony, to wazniejsze jest ile ty mu datas w tym
czasie z siebie, ile fajnych i dobrych rzeczy zrobiliscie razem.
To pomaga.



HOSPICJUM TO LUDZIE

M.R.-L.: Jakie sg wedtug Ciebie cechy dobrego fizjotera-
peuty? Co Cie wyrdznia i pozwala czerpac tyle satysfakcji
z tej trudnej pracy?

A.P.: Nie wiem czy mnie co$ wyrdznia, ale mam fatwos¢ na-
wigzywania kontaktéw, mam duze poczucie humoru, potrafie
i lubie rozmawia¢ z ludzmi. Mysle, ze to bardzo pomaga mi
w pracy. Fizjoterapeuta, tak zupetnie niechcacy i przy okazji,
dowiaduje sie duzo o pacjencie i jego rodzinie. Nie tylko
o jego dolegliwosciach fizycznych. Mozna pracowac w ciszy,
wykonywac wszystkie czynnosci bez stow i zadanie tez bedzie
wykonane. Ja natomiast lubie rozmawia¢ z dzie¢mi, méwi¢ do
nich, spiewac im podczas pracy. Staram sie, aby ten wspdlny
czas, czesto bolesnych ¢wiczen, byt radosny, przyjazny. To
pomaga. To jest taki ,skutek uboczny” trenowania ciata. To
pomaga tezrodzicom. Gdy ¢wicze zich dzie¢mi, czesto rodzice
s3 w poblizu, obserwuja co robie, zadaja pytania, prowokujg
rozmowy, sami zaczynaja opowiada¢, duzo tatwiej jest im
wowczas otworzy¢ sie, tak naturalnie. Stowa same ptyna,
powodujac, ze jest im Izej. Gdy czuje, ze temat jest trudniej-
szy i mnie przerasta, zawsze odsytam Rodzica naszego pod-
opiecznego do specjalisty, do psychologa, ktérego réwniez
mamy w zespole Hospicjum. Czasem jestem z dzieckiem
sama w domu. Rodzice majg wéwczas cho¢ chwile dla siebie,
chwile wytchnienia, tak wazna przy codziennych, nietatwych
w koncu, obowigzkach. Dla mnie samej, kazda taka chwila,
kazda rozmowa, jest waznym doswiadczeniem, nauka, ktorg
chetnie wykorzystuje w relacjach z innymi. Mam wrazenie,
ze to nie jest tylko fizjoterapia, ale i rehabilitacja duszy, mysli,
emocji. To cenne lekcje, wazny czas.

Pamietam kazdego pacjenta, ktéry odszedt. Kazdego,
bo kazdy z nich zostawit w moim sercu $lad. Pierwszy byt
Przemek. Miat 21 lat. Byt pacjentem onkologicznym. Przez
tych kilka wspdlnych miesiecy odbylismy mnéstwo fanta-
stycznych rozméw, z nim, czasem z jego mama. Pamietam, ze

bardzo chciatam zniecheci¢ Przemka do ,diety fast foodowej”,
chipséw, napojow energetycznych - on je uwielbiat, a ja bytam
cata zbuntowana. Troche na przekér jego upodobaniom kuli-
narnym, ale w trosce o jego dobro, razem z pielegniarka ho-
spicyjng przynositySmy mu owoce. Zwtaszcza te nietypowe,
egzotyczne. Nikt inny, tak jak Przemek nie potrafit opowie-
dzie¢ pieknymi stowami jak smakuje melon czy mango.
Rozrézniat smaki blizej skorki, blizej pestki, uzywajac do tego
stow godnych nieztego literata. Te owocowe rozmowy byty tak
bardzo dla mnie wazne, bo trzeba pamietac, ze wéréd naszych
pacjentéw jest niewielu, z ktérymi mozesz porozmawiac.
Pewnie dlatego tak mocno zapadty mi w pamiec. Pamietam
Kasie, odeszta w wieku 26 lat, ktéra mimo choroby studiowata
i martwita sie, ze juz nigdy nie zatozy butéw na obcasie. Czesto
wspominam Huberta, ktéry byt jedna z twarzy naszego hospi-
cyjnego kalendarza. Wszyscy go tu bardzo kochalismy za jego
niebywata madros¢ i inteligencje, za opinie nie do powtérze-
nia. Maciek, 13-latek z niezwykla wrecz dojrzatoscia, odszedt
kilka lat temu, a ja wcigz go wspominam.

Wiekszo$¢ naszych podopiecznych niestety nie jest w stanie
nawigzac¢ kontaktu werbalnego. Ale mnie to nie zraza. Zawsze
witam sie z dzieckiem, odzywam sie zwrotami skierowanymi
bezposrednio do niego, pytam, cho¢ wiem, ze nie odpowie. Te
,fozmowy” tez s wazne dla mnie. Nawet bez stéw.

Jak widac¢ rehabilitacja w moim przypadku nie ogranicza sie
tylko do ¢wiczen fizycznych. Mam pacjenta, Kacpra, do ktérego
przychodze juz od 12 lat. Po tylu latach wspdlnego spedzania
czasu trudno méwic tylko o ¢wiczeniach, metodach, postepach
albo ich braku. To co$ wiecej. Tu zacieraja sie granice profe-
sjonalizmu w zakresie rehabilitacji ruchowej. Tu jest bliskos¢,
wspaniate relacje. Po tylu latach przychodzisz i czujesz, ze co$
sie w rodzinie wydarzyto, ze ,nie wyszta dzis ogdrkowa”. Po
prostu to czujesz. | nie jest ci to obojetne. Nie przychodzisz
Jtylko” pocwiczyd.
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M.R.-L.: W jaki sposob rehabilitacja miesci sie w idei
hospicjum? Co sprawia, ze jest to wazna forma pomocy
chorymiich rodzinom?

A.P.: Jakos$¢ zycia kazdego cztowieka jest bardzo istotna.
Gdy jestesmy zdrowi, potrafimy o te jako$¢ zadbad sami.
W przypadku pacjentéw hospicyjnych, zwtaszcza tych
najmniejszych, ich jakos¢ zycia jest podwdjnie istotna.
Sami nie maja mozliwosci poprawia¢ swojej funkcjo-
nalnosci. Dlatego tak wazne jest, aby usprawnia¢ ciata
naszych pacjentéw tak, by ich rodzice czy opiekunowie
bez zbednego trudu byli w stanie ich ubra¢, nakarmi¢,
zmieni¢ pozycje. Ta ruchomos¢ stawdw i stan ich miesni
sg niezwykle wazne dla jakosci ich zycia. Niektdrym moze
to sie wydac smieszne, czy dziwne, ale zakres ruchomosci
we wszystkich stawach jest istotny, gdy chcemy choremu
zatozy¢ pampersa, koszulke czy buty. Fizjoterapia pomaga

HOSPICJUM TO LUDZIE

unika¢ odlezyn, poprawia oddech, utrzymuje stan miesni,
odzywienie tkanki, poprawnos¢ przeptywu limfy. Mozna
dtugo wymieniac jakie s korzysci z prawidtowo prowa-
dzonej rehabilitacji u naszych pacjentéow. Rehabilitacja
jest niezwykle wazna u matych dzieci, ktére urodzity sie
z jakims$ deficytem ruchowym. Mamy i u nas w hospicjum
przypadki, gdzie pacjenci przestali by¢ naszymi pod-
opiecznymi. Wtasciwie prowadzona rehabilitacja, odpo-
wiednia stymulacja, interwencja lekarska pozwolity im na
tyle poprawic¢ jakos¢ zycia, ze mogty opusci¢ hospicjum.
Dobry zbieg okolicznosci spowodowat, ze moglismy te
dzieci wypusci¢ ,w Swiat”. To te piekne cuda, ktére i u nas
sie zdarzaja.

M.R.-L.: To, o czym moéwisz, jest niezwykte w tzw. ,nor-
malnych czasach”. A jak radzicie sobie jako fizjoterapeu-
ci hospicyjni w czasach pandemii? Na poczatku przeciez
zakazano prowadzenia dzialalnosci rehabilitacyjnej.
Z drugiej jednak strony, trudno sobie wyobrazi¢ skutki
przerwania terapii u dzieci przewlekle i nieuleczalnie
chorych.

A.P.: W wiekszosci przypadkéw rodzice uczestnicza w zajeciach,
ktdére przeprowadzamy z ich dzie¢mi. Moze nie potrafig zrobic
wszystkich ¢wiczen, ale to niezbedne minimum tak. W kilku
przypadkach, gdzie rodzice mieli watpliwosci czy obawy, na-
grywatam dla nich filmiki instruktazowe. Zeby byto bardziej re-
alistycznie, zaangazowatam do tego swoje dzieci - cdérka byta
modelem, syn nagrywat.
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W kazdej sytuacji jest jakie$ wyjscie, tu tez trzeba byto sobie
poradzi¢. Kilku z naszych fizjoterapeutéw wykorzystywa-
to Internet i wraz z rodzinami prowadzili zajecia online.
Na szczedcie zakaz rehabilitacji w domach pacjentéw nie
trwat bardzo dtugo, okoto 3 miesiecy, gdy nie odwiedza-
lismy podopiecznych. Potem, przy zachowaniu wszelkich
mozliwych srodkéw ostroznosci, wrécilismy do normalnych
zajed. Niestety po tym czasie widzielismy ,straty” w kondycji
fizycznej naszych pacjentéw, jednak trzeba byto dostoso-
wac sie do zakazdéw, a potem nadrabiac zalegtosci. Ten trudny
i bardzo emocjonalny czas pokazat, jak wazne jest, by rodzic
czy opiekun dziecka, nawet bez naszego fizycznego wsparcia,
nie odpuszczat ani na moment ¢wiczen. Rehabilitacja to
bardzo wazny element w prowadzeniu dziecka hospicyjnego.
Nie ma tu krzty przesady, ze rozsadna rehabilitacja w wiekszo-
sci przypadkéw naprawde przynosi dzieciom ulge, zmniejsza
bdl przy codziennych czynnosciach, usprawnia ich motoryke.

M.R-L.:Powrétdo ,trybu domowego” rehabilitacji odbywat
sie bez przeszkéd?

A.P.: Gdy w maju 2020 roku dowiedzieli$my sie, ze mozemy
wraca¢ do pracy w domach naszych podopiecznych, za-
dzwonitam do wszystkich naszych piecdziesieciu terapeu-
téw, wspodtpracujacych z Hospicjum, a takze do wszyst-
kich rodzin. Trzeba pamieta¢, ze kazdy z nas ma swoje zycie
i emocje, ktore zwtaszcza w tamtym czasie byty dos¢ silne,
dlatego konieczne byto zapytanie kazdego z osobna, czy
wyraza zgode na powr6t do pracy w warunkach domowych,
a i rodziny naszych pacjentéw takze musiaty mie¢ mozliwos¢
wypowiedzenia sie na ten temat. Nie ruszyliSmy od razu petng
para. | po stronie terapeutéw i po stronie rodzin, z bardzo
réznych wzgleddéw, okoto 20-30% nie wyrazito gotowosci do
dziatania. Dopiero w $rodku lata tak naprawde pracowalismy
juz prawie wszyscy w konfiguracji sprzed pandemii.

M.R.-L.: Czas pandemii jest o tyle trudny dla nas wszyst-
kich, ze musimy zmieni¢ nasze przyzwyczajenia,
nauczy¢ sie Swiata na nowo, w nowych, nieprzyjaznych
warunkach. Dlatego czesto probujemy znalez¢ swoja od-
skocznie od tego wszystkiego. Co robisz, zeby poradzi¢
sobie nie tylko z pandemiczng rzeczywistoscig, ale
rowniez z silnymi emocjami, ktére towarzysza kazdemu,
kto pracuje w Hospicjum? Masz jakies sposoby?

A.P.: Bardzo lubie jes¢, ale przede wszystkim bardzo lubie
gotowad. Lubie ten czas tworzenia w kuchni. To dla mnie
relaks, sposdéb na odstresowanie i odreagowanie tych
trudnych zdarzen, z ktérymi mam do czynienia w pracy.
Wymyslanie, tworzenie nowych dan, nowych potaczen
smakowych, wytacza moja gtowe z codziennych probleméw.
Uwielbiam piec chleb, bagietki, wszelkie wytrawne wypieki.
Ciasta i stodkosci jakos mniej mnie interesuja. Lubie warzywa,
safaty, niebanalne potaczenia i kompozycje smakowe. Na
szczescie od wielu lat nie jest problemem zakup nawet dos¢
egzotycznych produktéw, Internet az kipi od inspiracji kuli-
narnych. To wszystko stwarza szerokie pole do popisuidore-
alizowania sie w tej dziedzinie.

@ Pr’myki nadziei

¢e Czesto mowimy:
nie mam czasu, nie
spotkam sie z kims.
A to straszna gtupota.
Dla drugilego cztowieka
1 dla sieble samego warto
tego czasu poszukac

Innym sposobem na odreagowanie silnych emocji jest dla
mnie las. Gdy mam trudny czas, czesto méwie do swojej
rodziny: ,trzeba mnie zawiez¢ do lasu". Chodze wtedy po
mchu, przytulam sie do drzew i uktadam emocje od nowa.
Lubie wtedy pomilcze¢ we dwoje, to dla mnie duza wartos¢,
gdy czuje obecnos¢ drugiej osoby, ale jednoczes$nie daje mi
ona swobode pozostania z myslami w swoim sercu i swojej
gtowie.

Sport jest tez dla mnie dobrym sposobem na radzenie sobie
z problemami. Lubie ptywa¢, chodze regularnie na basen.
Uwielbiam morze. Mam z nim swoje rytuaty wypracowane
od lat. Gdy jestem na urlopie musze mieszka¢ nad woda,
blisko. Bez wzgledu na pogode i temperature ide do morza
poptywac przed $niadaniem, codziennie. Robie peeling
z piasku. Kilka ¢wiczen. Od kilku lat jezdzimy zimg nad morze
i wtedy rowniez zanurzam sie w morskich falach, bo szkoda
mi nie wykorzysta¢ okazji i nie poczu¢ dobroczynnego
wptywu wody na moja psychike. Lubie tez szybkie spacery,
ale biegac juz nie. Jednak najbardziej w ciezkim emocjo-
nalnie dniu pomaga mi spotkanie z drugim cztowiekiem.
Czasem, zeby porozmawia¢, a czasem, zeby po prostu byt.
Bo chwilami nie chce ci sie nawet gadac. Czesto méwimy:
nie mam czasu, nie spotkam sie z kims$. A to straszna
gtupota. Dla drugiego cztowieka i dla siebie samego warto
tego czasu poszukad. To nie jest tak, ze zawsze to wiedzia-
tam. Mnie takze nie byto obce odktadanie spotkania na tzw.
,za tydzien”, ,moze w weekend” - i te wtasciwe chwile nigdy
nie nadchodzity. Dzi$ juz wiem, ze oprécz dobrego zdrowia,
nie ma nic wazniejszego niz spotkanie z drugim cztowie-
kiem i rozmowa z nim.

M. R.-L.: Zdradzisz nam swoje najskrytsze marzenie?

A.P.: Chciatabym zobaczy¢ caty sSwiat! Moje marzenia to
podréze, nieograniczone podréze. Oczywiscie nad morze. Ale
idealnie jest wtedy, gdy w zasiegu wzroku sg i goéry i morze.
Ostatnio mysle o tym, ze chciatabym przelecie¢ balonem nad
Kapadocja, zobaczy¢ Wielka Rafe Koralowa i spojrze¢ na Wielki
Kanion. Caty swiat jest piekny i kazda podrdz jest spetnieniem
moich marzen.

M. R.-L.: W takim razie zyczymy Ci balonu nad Kapadocja
i Wielkiego Kanionu. Dziekuje za rozmowe. m
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Mukowiscydoza

KATARZYNA TURCZYNSKA

Wyobraz sobie ptuca oblepione gestg, nadmiernie lepka wy-
dzieling utrudniajagcg oddychanie. Jej obecnos¢ powoduje
trudne w leczeniu infekcje, przewlekte zakazenia bakteryj-
ne, degradacje ptuc. Ten sam btad genetyczny atakuje tez
inne organy, m.in uktad pokarmowy, a nawet uktad rozrodczy.
Wiekszos¢ oséb z tg choroba ma niewydolng trzustke, co
oznacza trudnosci z trawieniem pokarmow, szczegdlnie
thuszczéw, niedobdr witamin, koniecznos¢ suplementacji en-
zymatycznej. Z czasem pojawiajg sie tez inne komplikacje
i choroby towarzyszace. W schytkowym stadium mukowiscy-
dozy nastepuje niewydolnos¢ oddechowa, a jedyna szansa na
wydtuzenie zycia jest przeszczepienie ptuc.

Mukowiscydoza, bo o niej mowa, to ciezka, skracajaca zycie
choroba genetyczna (z ang. cystic fibrosis, CF, zwtdknienie tor-
bielowate), ktdra jest najczesciej wystepujaca u ludzi choroba
genetyczna. Nalezy do nielicznej grupy choréb przewlektych,
ogolnoustrojowych i kompleksowych, co oznacza, ze w miare
jej postepowania nastepuje dysfunkcja réznych narzadéw we-
wnetrznych. Przyczyng choroby jest mutacja genu odpowie-
dzialnego m.in. za synteze btonowego kanatu chlorkowego
CFTR.

Organizm chorego produkuje nadmiernie lepki $luz, ktéry
powoduje zaburzenia we wszystkich narzadach posiadaja-
cych gruczoty sluzowe (gtéwnie w uktadzie oddechowym, po-
karmowym i rozrodczym). Mukowiscydoza jest choroba ogdl-
noustrojowa, objawiajaca sie przede wszystkim przewlektym
schorzeniem oskrzelowo-ptucnym oraz niewydolnoscia en-
zymatyczng trzustki z nastepowymi zaburzeniami trawienia
i wchtaniania. Gruczoty potowe wydzielaja pot o podwyzszo-
nym stezeniu chloru i sodu (tzw. ,stony pot”).
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OBJAWY ZE STRONY UKLADU ODDECHOWEGO
(wystepujq u ponad 90% chorych):

» gestyilepkisluz, ktéry zalega w oskrzelachijest podtozem
dla rozwoju bakterii

» uciazliwy kaszel, niekiedy dusznos$¢ (pierwsze objawy
moga wystapic juz w wieku niemowlecym)

p» nawracajace zapalenia oskrzeli i ptuc, trudno poddajace
sie typowemu leczeniu, prowadzace do rozstrzenia
oskrzeli i wtéknienia ptuc

» przewlekie zapalenia zatok
» polipy nosa i krwioplucia

» przewlekte zakazenie Pseudomonas aeruginosa (pateczka
ropy btekitnej) i/lub Staphylococcus aureus (gronkowiec
ztocisty)

OBJAWY ZE STRONY PRZEWODU POKARMOWEGO
(wystepujq u okoto 75% chorych):

» gesty i lepki $luz blokujacy przewody trzustkowe, przez
co przyjmowane pokarmy nie s3 odpowiednio trawione
i wchtaniane - to prowadzi do zaburzen odzywiania

P obfite, nie uformowane, cuchnace, ttuszczowate stolce
(najczesciej od wczesnego dziecinstwa)

» powiekszenie objetosci brzucha, niekiedy wypadanie
odbytnicy

» niedroznos¢ smotkowa jelit w okresie noworodkowym
(czesto pierwszy objaw mukowiscydozy)

» mozliwa kamica zoétciowa

» nawracajace zapalenia trzustki (u 95% chorych obserwuje
sie jej niewydolnos¢)

» U 4-5% chorych wystepuje wtérna marskos¢ zdtciowa
watroby z powodu niedroznosci kanalikéw zétciowych

W Polsce na mukowiscydoze choruje ponad 2000 oséb. Co
tydzien do tej grupy dotacza dwoje noworodkéw. Codzienna
walka chorych - dzieci i mtodych dorostych - o oddech,
to tysigce godzin poswieconych fizjoterapii, setki tysiecy
tabletek, miesigce spedzane w szpitalach, ogromne dawki
antybiotykéw i kroplowek, zywienie dojelitowe, tlenotera-
pia, przeszczepy ptuc, trzustki i watroby. To takze determina-
cjaizaangazowanie rodzicow, lekarzy, pielegniarek, fizjotera-
peutéw i psychologdw.

Dotychczasowg jedyna forma leczenia, na ktérg mogli liczy¢
chorzy w naszym kraju byto leczenie objawowe - codziennie
inhalacje, zmudny drenaz ptuc, suplementy diety, czeste anty-
biotykoterapie. Szacuje sig, ze chory poswieca na zabiegi kilka
godzin dziennie. Pomimo tego, dotychczas w Polsce umierali
mtodzi chorzy - srednio w wieku 24 lat, podczas gdy w USA
srednia dtugos¢ zycia chorych na mukowiscydoze przekracza
40 lat, w Kanadzie 50.

MUKOKOALICJA
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WPolskle Towarzystwo

Walki z Mukowiscydozg

Tak wygladato przez lata zycie chorych od momentu diagnozy
do dzis. Wszystko po to, by wyrwac chorobie kolejne lata zycia,
by doczeka¢ przetomu w leczeniu mukowiscydozy, dajacego
nadzieje na to, ze mozna bedzie dozy¢ starosci.

Ten przetom dzieje sie na naszych oczach, bowiem 15 lutego
2022 r. niedostepne do tej pory w Polsce leki dziatajace na
przyczyne, a nie objawy choroby, znalazty sie w projekcie listy
refundacyjnej lekdw, obowiazujacej od marca 2022 roku. Ten
dzien przejdzie do historii walki z mukowiscydoza w Polsce.

Minister Zdrowia ogtosit na konferencji
prasowej projekt listy refundacyjnej lekéw
przyczynowych na mukowiscydoze:

=> Kaftrio - dla pacjentéw powyzej 12 roku zycia
=>» Symkevi - dla pacjentéw powyzej 6 roku zycia
=>» Orkambi - dla pacjentéw powyzej 2 roku zycia

Poniewaz pod opieka naszej Fundacji byto na przestrzeni lat
wielu chorych na mukowiscydoze mtodych ludzi, a i obecnie
jestich czworo, wspélnie z organizacjami, pacjentami i leka-
rzami od lat bardzo zabiegalismy o te refundacje. Dlatego
te wiadomos¢ przyjelismy z ogromnga radoscia i ulgg. Okoto
tysigca pacjentéw chorych na mukowiscydoze zyska od
marca dostep do kompleksowego leczenia przyczynowego.
Leki nowej generacji to kamienie milowe w leczeniu muko-
wiscydozy - zmieniaja jej obraz u ok. 90% chorych, pozwalaja
wréci¢ do normalnego funkcjonowania i daja szanse na
dobre i dtugie zycie. Sa wielkim przetomem w Swiatowej
medycynie. Jako pierwsze walczg z przyczyna, a nie tagodze-
niem objawéw choroby jak dotychczas. Przyktady pacjentéw
z panstw, w ktérych nowe formy walki z mukowiscydozg sa
dostepne dowodza, iz znacznie wydtuzaja one zycie chorych,
zmniejszajg liczbe ich hospitalizacji, pozwalajg im pracowag,
rozwijac pasje i spetnia¢ marzenia. ™

Wiecej na www.mukokoalicja.pl

MukoKoalicja to porozumienie oséb i organizacji pacjentéw,
ktérym tragiczny los chorych na mukowiscydoze nie jest
obojetny. Ktére wierzg, ze poprzez wspdlne i skoordynowane
dziatania mozna spowodowac realne, systemowe zmiany po-
prawiajgce jakosc i dtugosc zycia chorych w Polsce. Priorytetem
jej dziatalnosci s leki przyczynowe, ktére sg szansg na dtuzsze
i lepsze zycie dla chorych na mukowiscydoze.

Cztonkami MukoKoalicji sa:

« Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

« Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze

MATIO

« Fundacja Podaruj Oddech

 Fundacja MUKOHELP

« Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg oddz. Gdansk
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Perinatologia

ANDRZEJ SIERAKOWSKI

Hospicjum perinatalne to rodzaj wsparcia medycznego, psy-
chologicznego, duchowego dla rodzicéw spodziewajacych sie
dziecka ze zdiagnozowana wadg czy zespotem wad wrodzonych,
ktore prowadza do $mierci podczas porodu lub niedtugo po nim.

Hospicja w Polsce sa bezptatne. Zeby skorzysta¢ z pomocy
hospicjum perinatalnego, potrzebne jest skierowanie od
lekarza, ktéry ma podpisany kontrakt z NFZ. Skierowanie jest
wystawiane na jedno z przysztych rodzicow. W rozpoznaniu
lekarz wpisuje wade nienarodzonego dziecka. Wtedy rodzina
moze trafi¢ pod opieke hospicjum.

Rodzice poznaja zasady i specyfike opieki hospicyjnej.
W ramach hospicjéw perinatalnych moga uzyska¢ pomoc
taka jak: szczeg6towe omoéwienie choroby - wady dziecka,
rokowania na przysztos¢, czy analize ewentualnych scena-
riuszy postepowania. Moga otrzymac profesjonalng pomoc
psychologiczng w czasie oczekiwania na narodziny, jak
réwniez po porodzie. Gdy dziecko rodzi sie martwe, mozliwa
jest opieka posmiertna nad rodzing.

Dla przysztych rodzicow to zawsze sg bardzo trudne emocje.
Przyszli rodzice spodziewajq sie realizacji swoich marzen -
narodzin dziecka, ktére bedzie sie zdrowo rozwijac i realizo-
wac tak wiele wyobrazen. Tymczasem doswiadczaja czego$
innego. Doswiadczajg olbrzymiego szoku emocjonalnego
- bezradnos¢ i rozpacz sa ogromne, gdy nic nie mozna zrobic,
nic zmieni¢, na nic nie mozna mie¢ wptywu. Emocje sa bardzo
silne, bardzo bolesne, bardzo trudne. Wywotujg smutek, bdl,
cierpienie, fzy. Rodzice staraja sie by¢ dla siebie wzajemnie
wsparciem.

Spotkania przysztych rodzicéw z psychologiem odbywaja
sie w siedzibie naszej Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci. Mozna sie na nie umawia¢ raz w tygodniu.
Czestotliwos¢ spotkan jest odpowiedzig na potrzeby -
rodzice sami decyduja, czy chcieliby sie spotykac co tydzien,
czy rzadziej. Najczesciej umawiaja sie co 2 tygodnie,
spotkanie trwa 50-90 minut.

HOSPICJUM
PERINATALNE

& Fundacji Wroctawskie

Hospicjum dla Dzieci

KONTAKT:
hospicjum.perinatalne@hospicjum.wroc.pl
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http://rejestracja.hospicjum.wroc.pl/
KOORDYNATORKA:

Agnieszka Wojtkéw-Zielinska, + 48 511 450 966
agnieszka.wojtkow@hospicjum.wroc.pl
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OPOWIESC PANSTWA MARTY | PAWLA STANKIEWICZOW
SPISALA JOLANTA KABATA

Kiedy dowiedzieliSmy sie, ze bedziemy mieli dziecko, rados¢ byta ogromna,
poniewaz staraliSmy sie o nie od kilku lat i mieliSmy nietatwg droge
do zostania rodzicami. To byt marzec 2021 roku, a my przeszlismy Covid.

Po kwarantannie udatam sie do lekarza, ktory potwierdzit, ze jestem w cigzy,
jednak moja ginekolozka prowadzaca nie stwierdzita potrzeby wykonywania
zadnych szczegolnych badan z powodu koronawirusa. Ze wzgledu na wczesniejsze
poronienia, do 9 tygodnia, kazda wizyta u lekarza byta naprawde stresujgca dla
nas, bardzo chcielismy, zeby tylko wszystko byto dobrze..Wykonatam kilka badan,
ktérych wyniki nie wskazywaty na zadne nieprawidtowosci i to byta dla nas
bardzo wazna i uspakajajgca informacja.

Nie mamy wspélnych dzieci, ja mam syna z pierwszego mat-
zenstwa i nie miatam ani probleméw z zajsciem w cigze ani
z rozwojem dziecka.

Te pierwsze wizyty byty jednak mimo wszystko straszne, petne
niepokoju o to, co bedzie, czy serduszko bije i czy dziecko rozwija
sie prawidtowo, bo cigza i jednoczesnie Covid... Nie ma na to
zadnych badan, ale lekarz prowadzacy troche nas uspokoit, ze
na razie nie ma powodu do niepokoju, nie trzeba sie stresowac
na zapas, tylko normalnie funkcjonowac. | tak funkcjonowali-
Smy. Do 12 tygodnia ciazy cieszyliSmy sie bardzo powsciagliwie,
ze wzgledu na te wczesniejsze poronienia. Pierwsze badania,
drugie, wizyty przebiegaty standardowo i wszystko byto dobrze.
Pozniej skierowano mnie na pierwsze badania prenatalne
w Opolu. Do przychodni, z powodu Covidu, weszlam sama.
Chcielismy poddac sie takim badaniom, ze wzgledu na wiek,
poniewaz mam juz ponad 35 lat. Wyniki byly dobre, niczego nie-
pokojacego nie stwierdzono. Z racji wieku odbyta sie takze kon-
sultacja telefoniczna z genetykiem, ktéry takze obejrzat wyniki
badan prenatalnych, oméwit wszystko, stwierdzit, ze nie widzi
nic niepokojacego. Pézniej ponowna wizyta u mojej ginekoloz-
ki i takze tym razem byto wszystko w porzadku, cho¢ pani doktor
stwierdzita, ze jest jakby troszeczke mniej, niz powinno by¢ wéd
ptodowych. Lekarka zalecita tylko, zeby stara¢ sie wiecej pic,
moze to wplynie na to, ze te wody sie unormuja.

Byto to dwa tygodnie przed drugimi badaniami prenatalny-
mi. W dokumentach ginekolog zapisata, zeby po dwéch tygo-
dniach sprawdzi¢ ilos¢ wéd ptodowych, zeby zweryfikowad,
czy wszystko jest w porzadku. Pojechali$my na drugie badania
prenatalne do Opola. Byta taka mozliwos¢, ze moglismy wejs¢
we dwojke (zmezem) do gabinetu. To byta korcdéwka dziewiet-
nastego, poczatek dwudziestego tygodnia. Lekarz kazat mi
sie potozy¢, zaczat robi¢ USG i zapytat taki troche przerazony:
,Gdzie pani ma wody?”. Wykonywat wszystkie czynnosci bardzo
intensywnie, jakby byt bardzo zaskoczony. Bylismy w szoku, nie
wiedziatam zupetnie co mam mowic i robic. Przeprowadzajacy
badanie zapytat tez, kiedy miatam ostatnie USG, czy wszystko
byto w porzadku, czy czutam, ze mam jakis wyciek, odptyw
wod, czy cokolwiek czutam. Odpowiedziatam, ze nic takiego
sie nie wydarzyto. Maz takze byt przerazony, pierwszy raz byt ze
mna u lekarza na takich badaniach, no i nagle taka informacja.

Lekarz sam nie wiedziat, co marobi¢, ale powiedziat, ze pierwsze
co, to kieruje mnie natychmiast do szpitala, bo dziecko rozwija

sie prawidtowo, serce bije. Nie bardzo mégt co prawda zobra-
zowac dziecko, bo nie byto wdéd, brak kontrastu... Bylismy
wtedy w takim szoku, ze nawet nie wiedzielismy, jakie zadawac
pytania. Od razu stamtad pojechalismy do szpitala, gdzie po
jakim$ czasie zostatam przyjeta. Musiatam przejs¢ testy na
Covid i dopiero zostatam wpuszczona na oddzial, maz nie
mogt tam wejsc¢ ze mna. W szpitalu zaczeto wykonywac rézne
badania, ale nie do konca tez wiedziano, co sie dzieje.

U lekarza od badan prenatalnych wszystko dziato sie bardzo
szybko. Potem juz w szpitalu zastanawiatam sie nad tym,
co wiasciwie sie dzieje, czy moje dziecko moze umrze¢? Co
mozemy zrobi¢, zeby te wody tam sie pojawity? Zaczetam pic
minimum pie¢ litréw wody dziennie i oczywiscie zaczetam
razem z mezem czytac tresci w Internecie. Nikt z pracowni-
kow szpitala ze mng nie rozmawiat, nikt mi nic nie moéwit, nie
wyjasniat co moze by¢ przyczyng braku woéd lub jakie moga
by¢ tego konsekwencje. Potozono mnie na patologii ciazy, ale
nadal nikt nie omawiat ze mng zadnych szczegétéw, nie infor-
mowat, co moze sie wydarzyc¢ z dzieckiem, czy ze mna, czy to
zagraza mojemu zyciu, czy nie. Pobierali jakies wymazy, na
wyniki ktérych trzeba byto czeka¢ co najmniej kilka dni, spraw-
dzali, czy nie ma odptywu wéd, po czym po jednej dobie
pobytu w szpitalu przyszta do mnie jedna z lekarek z oddziatu

i stwierdzita, ze wypisuje mnie do domu. Bytam w szoku, nic nie
modwiac, niczego nie wyjasniajac, postanowili mnie wypisac.
Pytatam, co mam robi¢ w domu, co sie wydarzy, czego moge
sie spodziewad. Lekarka powiedziata, Zze oni nie sg w stanie mi
powiedzie¢, co sie stanie, od kiedy nie mam tych wéd, czy to
sie zadziato kilka godzin wczesdniej, czy tydzien temu. A z racji
tego, ze nic mi nie moga zrobi¢ w szpitalu, a psychicznie bedzie
mi lepiej by¢ w domu, niz samej w szpitalu w oczekiwaniu na
wyniki badan, wiec zalecaja, zeby czeka¢ w domu. Kazano
mi takze obserwowac, czy pojawiaja sie ruchy dziecka, bo to
bedzie oznaczato, czy dziecko zyje, czy nie.

Wrécilismy do domu. To byt straszny czas, kiedy wcigz sie
zastanawialismy, czy dziecko zyje czy nie, te ruchy byty tak
mato wyczuwalne, wciaz sie zastanawiatam, czy to sg rze-
czywiscie ruchy ptodu czy nie. Jaki$ tydzien czekaliSmy na
wyniki, w koricu kazano mi przyjechac i przyjs¢ na oddziat.
Przyjechatam do szpitala, wesztam na oddziat i zaczetam sie
odbija¢ od drzwi do drzwi. Jeden lekarz, drugi, trzeci, nikt
nie wiedziat, o co chodzi i dopiero przypadkiem spotkany
ordynator zaprosit mnie do gabinetu! Poprosit wéwczas
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do siebie innych lekarzy i tam sie dowiedziatam, ze rzeczy-
wiscie nie ma wod ptodowych, ze dziecko moze umrzec
w kazdym momencie i Zze oni nic nie s w stanie zrobi¢, nie
wiedza nawet, dlaczego nie ma tych wod. Co prawda maja
pewne podejrzenia, ale wszystko trzeba dopiero potwier-
dzi¢ kolejnymi badaniami. Oméwili ze mna te badania,
takze wyniki wymazéw, ktére wczesniej pobrali. Nic nie
wynikato z tych badan, nic nie wskazywato na to, ze dzieje
sie co$ ztego. Jedna z lekarek wyjasnita mi, ze nie chca ani
wzbudza¢ we mnie nadziei, ani mnie zniechecag, ale na USG
nie moga niczego zobaczy¢. Prébowali co prawda dzwoni¢
do jakiego$ szpitala specjalizujacego sie w ciezkich przy-
padkach, ale w miedzyczasie poprosili, zeby przyjecha¢ na-
stepnego dnia, kiedy bedzie u nich wojewddzki konsultant
perinatologii, ktéry wykona kolejne USG i postawi dalsza
diagnoze. Pytatam, co robimy dalej, co mozemy zrobi¢, zeby
dziecko urodzito sie cate i zdrowe? Nie wiedzieli i nie dawali
zadnej nadziei.

Na drugi dzien przyjechalismy znowu, éw konsultant zrobit
mi ponownie USG i postawit diagnoze, ze prawdopodob-
nie dziecko nie ma nerek. Zadnej nerki i dlatego nie ma wéd
ptodowych. Nie byt jednak pewien na 100%, poniewaz obraz
USG nie byt ostry. Wéwczas ten lekarz zadzwonit do Warszawy,
do Uniwersyteckiego Centrum Zdrowia Kobiety i Noworodka.
Pojechalismy tam, cho¢ na wizyte czekalismy okoto dwdch
tygodni, oczywiscie w tej okropnej niepewnosci. Potozono
mnie na oddziale i nastepnego dnia rozpoczety sie przygoto-
wania do uzupetniania ptynu owodniowego, zeby mozna byto
przeprowadzi¢ badanie USG. W tym czasie mdj maz wrécit do
domu i zdenerwowany czekat na informacje. Wkluwano mi sie
przez brzuch i wykonywano rodzaj amnioinfuzji diagnostycz-
nej - to bardzo skomplikowane badanie, uczestniczyto w nim
kilku lekarzy i kilka potoznych, wszyscy bardzo skupieni.

W tym czasie nadal nikt ze mna nie rozmawiat, nikt niczego nie
ttumaczyt. Samo to badanie, wykonywane przez trzech lekarzy,
byto potwornie stresujace. To jest stres nie do opisania. Wielka
niewiadoma, ogromna nadzieja, nie dopuszczatam do siebie
mysli, ze Marcys (bo tak nazwali$my jeszcze nie narodzone-
go synka, Marcel) moze umrze¢, liczytam na to, ze po badaniu
lekarze powiedza mi co$ pozytywnego, ze dadza nadzieje,
chociaz w niewielkim procencie. Strach, czy nie uszkodza
dziecka w trakcie badania réwniez byt ogromny.

Potwierdzito sie, ze dziecko nie ma obu nerek, ze to tzw. agenezja
obustronna nerek. Jeden z lekarzy poinformowat mnie, ze mamy
ustawe antyaborcyjng, nie mozna wykonywac¢ aborcji, wiec nic
juz nie moga zrobi¢ i mam wraca¢ do domu, bo nie beda mnie
tu trzymac, skoro niczego nie da sie zrobi¢ w takich przypad-
kach. Sadzitam, ze skoro uzupetnili wody ptodowe, to dziecko
bedzie sie dalej rozwijato, nie docierato do mnie, ze ta diagnoza
jest niemalze ostateczna, a oni mnie poinformowali, ze ustawa
jest jednoznaczna, aborcji nie mozna zrobié. Czutam sie niemal
winna, ze mamy taka ustawe. Stwierdzono generalnie, Ze
W niczym juz nie moga pomac i mam wraca¢ do domu. Dziecko
bez nerek nie przezyje, wiec z pewnoscig umrze, mam zatem
wracac i dalej prowadzic cigze, az do rozwigzania. Tak wtasnie to
wygladato w szpitalu, gdzie jak sadzitam, sg tacy wybitni specja-
lisci, gdzie szefem jest krajowy konsultant do spraw perinatolo-
gii, czyli cigz bardzo zagrozonych, a ja odniostam wrazenie, ze
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tu u mnie nie odtrabig sukcesu, nie bedzie stawy, wiec mozna
mnie odesta¢ do domu. Nie otrzymatam tam wéwczas zadnego
wsparcia, nie przeprowadzono zadnej wspierajacej rozmowy,
kompletnie nic. Zawieziono mnie ponownie na sale, jakby to
byto zwykte badanie i nic sie potem nie wydarzyto. Podczas
wypisu lekarz skierowat mnie jeszcze na rezonans magnetycz-
ny, réwniez w Warszawie, ale w innym szpitalu. Miata to by¢ taka
wizyta jednodniowa, dla catkowitej pewnosci; tam powinno
by¢ doktadnie widoczne, jakie organy dziecko ma, a jakich nie.
Umoéwilismy sie na badanie i za jaki$ miesigc znowu przyjecha-
lismy do Warszawy, na rezonans. Badanie to potwierdzito, ze
dziecko nie posiada obu nerek (agenezja obustronna), a takze
nie rozwijaja mu sie ptuca (nosi cechy hipoplazji ptuc), co byto
efektem ubocznym braku wéd ptodowych, ktére sg potrzebne
do prawidtowego ich rozwoju.

Na kazdym etapie wszystkich badan i diagnoz wspierata nas
nasza rodzina, ktéra réwniez wszystko przezywata, ale i starata
sie nas podtrzymywac na duchu. Wazna réwniez byfa i jest
dla nas wiara i modlitwa. Wszyscy do samego korica mielismy
nadzieje na cud.

Wrécitam wiec ponownie do domu oraz pod opieke mojej
statej ginekolozki. To ona wtasnie znalazta mi Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci i skontaktowata sie z nim pierwsza. Tam
potwierdzono, ze ta instytucja zajmuje sie takimi przypadkami.
Najpierw umawialismy sie telefonicznie, a potem pod koniec
sierpnia nastgpito pierwsze spotkanie fizyczne z psychologiem
Fundacji panem Andrzejem Sierakowskim, we Wroctawiu.

To byt taki moment, kiedy w korcu w ogéle kto$ nas wystuchat,
pocieszyt, obiecat, ze nie zostaniemy z tym sami, ze Fundacja
dysponuje narzedziami do opieki nad taka rodzing jak nasza,



zeby$my byli przygotowani do tego porodu, zebysmy wiedzieli,
co nas czeka.

Maz Pani Marty dodaje: ,Przez caty ten czas czuje sie wielkq ztosc,
Ze to spotyka wtasnie nas, ze tak sie dzieje... MySmy dtugi czas
mysleli, Zze skoro bije serce, na pierwszych badaniach, na drugich,
to ze wszystko bedzie dobrze. Marta sie dobrze czuta, jak mingt
ten dwunasty tydzien, kiedy byta u lekarza wszystko byto dobrze,
tak bardzo sie cieszylismy. JeZdzitem z Zong na badania, czekatem
na niq i bylismy dobrej mysli, przez dtugi czas”.

We Wroctawskim Hospicjum dla Dzieci, pracownicy umoéwili nas
do szpitala we Wroctawiu, na ulicy Kamierskiego i tam mielismy
sie zgtosi¢ do potoznej, Pani Kasi. Mielismy tez juz z nig oméwic
dalsze etapy przed i w trakcie porodu. Pani Kasia okazata sie
bardzo ciepta kobieta, przytulata nas,
byta niezwykle otwarta, wifasciwie to
nigdy jeszcze nie spotkalismy takiej
osoby, czulismy, Ze to co robi dla nas, robi
catym sercem. W tym szpitalu rozmawia-
lismy z nig w gabinecie, wszystko omo-
wiliémy i to ona spytata nas, czy mamy
umowiong sesje zdjeciowa. Zdziwilismy
sie, bo cos takiego nawet nie przyszto
nam do gtowy. Pani Kasia od razu
wykonata telefon, stwierdzita, ze jest to
absolutnie niezbedne i umoéwita nas na
cigzowa sesje zdjeciowa. Cho¢ wydato sie
nam to dziwne, pielegniarka przekonata
nas, ze nawet jesli nie od razu, nie zaraz
po porodzie, nawet nie podczas zatoby,
to w ktérym$ momencie okaze sie to dla
nas bardzo wazne, bedzie wyjatkowa
pamiatka.

Wiedzieliémy, ze to bedzie syn, Marcel. Byt utozony n6zkami do
dotu, wiec teoretycznie poréd powinien przebiega¢ poprzez
cesarskie ciecie, ale ze wzgledu na ciezka wade ptodu i bez-
pieczenstwo kobiety, w takich przypadkach stosuje sie porod
sitami natury. Nikt nie byt w stanie powiedzie(, jaki ostatecznie
bedzie przebieg wydarzen, jak przebiegnie pordd, czy dziecko
przezyje i jak dtugo bedzie zyto. | wtasnie tu, w szpitalu na
Kamienskiego, na pierwszym spotkaniu zostato nam wszystko
wyjasnione, jakie sg scenariusze i co moze sie wydarzy¢.
Pani Kasia poprosita tez do nas ksiedza, z ktérym oméwili-
smy kwestie chrztu. W szpitalu otrzymalismy wiele troski i za-
interesowania, zapewniono nas, ze o kazdej porze mozemy
dzwoni¢, pyta¢, ze zawsze mozemy liczy¢ na wsparcie. Pani
Kasia tez do nas dzwonita, sama, zeby zwyczajnie spyta¢, jak
sie mamy, czy wszystko w porzadku, czy czegos nie potrzebu-
jemy. Opowiedziata nam tez doktadnie, jak bedzie wygladato
przyjecie do szpitala.

Miatam jeszcze zgtosi¢ sie do ginekolozki lub ginekologa ze
szpitala, zeby uméwic¢ sie na pordéd na okoto dwa tygodnie
przez terminem, ale nie zdazytam. Termin byt wyznaczony
na listopad, ale akcja porodowa rozpoczeta sie 9. pazdzierni-
ka. Bylismy umowieni z panig Kasia, ze kiedy zadzwonimy,
ze jedziemy do szpitala, to ona juz tam wszystko uzgodni,
oméwi i wszystko juz bedzie przygotowane na nasz przyjazd.
Maz tez zadzwonit do ksiedza. Przyjechalismy na izbe przyjec
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i szczescie w nieszczesciu, ze tam zbadata nas bardzo mtoda
lekarka, ktérej jeszcze nikt nie poinformowal, ze jestesmy
rodzing z hospicjum. Miatam juz skurcze, a w badaniu okazato
sie, ze wypadfa pepowina i ze wyczuwalna jest ndézka dziecka.
Lekarka nie popatrzyta na dokumenty, nie pytata o nic, tylko
szybko kierowata mnie na cesarskie ciecie na cito. Wczesniej
Pani Kasia informowata nas, ze wszystko odbedzie sie bardzo
spokojnie. Nie sadzilismy jednak, ze lekarka nic nie wie o naszej
sytuacji i nic nie méwilismy, sadzac, ze wszystko wiadomo.

Zrobito sie straszne zamieszanie, do meza krzyczano, zeby zapa-
mietat godzine, kiedy wiozg mnie na porodéwke. Od przyjazdu
do dotarcia na sale mineto tylko trzynascie minut. O 23.23
Marcel juz byt z nami. Zostat zaintubowany, cho¢ zapewniano
nas wczesniej, ze nie beda podejmowane czynnosci ratowni-
cze. Pozniej ordynator oddziatu prze-
praszat nas za to, ze ustalenia byly inne
i ze nie zdazyli wszystkich zawiadomic,
ze to my jedziemy na pordd.

Stwierdzono stan ciezki, saturacja
wynosita 78%. Tam na sali wcigz nikt
nie wiedziat, z jakim przypadkiem
maja do czynienia. Moze jednak byto
to szczescie w nieszczesciu, ze dzieki
temu, ze podjeto taka akcje, Marcys byt
z nami 28 godzin i 14 minut. Pani Kasia
zawsze mowi, ze to Marcel tak zade-
cydowat, ze mielismy tyle czasu, zeby
z nim by¢. Ze to byla jego decyzja, ile
czasu nam da.

Pan Pawet méwi: ,Widziatem synka
godzine po porodzie. Doznatem uczucia
mitosci bezwarunkowej, zakochatem sie
w Marcysiu, jak tylko go zobaczytem. Byt Slicznym rézowiutkim
maluszkiem. Jeszcze nie widziatem zony, ale juz bytem u Marcelka”.

Na sali neonatologii nie byto wéwczas innych rodzicow,
bo to byta noc, ale w takiej sytuacji tata mogt by¢ na sali
z dzieckiem. Marcel urodzit sie w 35 tygodniu cigzy, wazyt
2460 gramoéw, miat 46 cm wzrostu i dostat 6 punktow w skali
Apgar. Wygladat jak zdrowe dziecko, cho¢ byt bardzo ciezko
chory. To byt bardzo trudny moment. Péki byt w brzuchu,
wydawato sie, ze jest jaka$ szansa, ze moze zdarzy sie cud.
Teraz juz wiemy, ze sie nie zdarzyt. To jest sytuacja straszna,
mozemy go zobaczy¢, a jednoczesnie wiemy, ze odejdzie.

ByliSmy na sali z innymi dzie¢mi, ale troche odizolowani. Byta
taka sytuacja, kiedy jedna z mam dopytywata potozne, czy jej
maz réwniez moze wejs¢, zobaczy¢ swoje dziecko i potozna
tlumaczyta grzecznie, ze nie i to, ze my tam jesteSmy razem,
to jest sytuacja bardzo wyjatkowa i niestety, ale musiata
uzy¢ argumentu, ze inne kobiety sa tu z nadzieja, ze wyjda ze
szpitala ze swoim dzieckiem, a niektérzy rodzice takiej nadziei
nie majg. Pdzniej ta potozna przepraszata nas, ze musielismy
by¢ swiadkami takiej rozmowy. Pielegniarki, potozne, wszyscy
bardzo nam sprzyjali, czegokolwiek nie potrzebowalismy,
moglismy liczy¢ na natychmiastowa pomoc, np. wyjecie z inku-
batora, bo moglismy brac¢ synka na rece. Po konsylium lekarskim
zdecydowano sie odfaczyc reszte aparatury i Marcel miat tylko
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malerika maske tlenowa na buzi. Moglismy go mie¢ na rekach,
kangurowa¢, przytula¢ do gotej skory, pamietajac o tym, ze
Marcelek caty czas byt podigczony do tlenu i musielismy bardzo
uwazac, zeby tlen byt podawany bez zaktocen. Przyciggneli nam
nawet taki fotel do kangurowania... Wszyscy staneli tam na
wysokosci zadania, zeby nam w tym czasie pomac.

Wczesniej, jeszcze na koniec cigzy, mielismy cigzowa sesje
fotograficzna i teraz tez, drugiego dnia po porodzie, przy-
jechata do szpitala pani Marta i zrobita nam kilka zdjec¢. To
wspaniata pamiatka, piekny album. W sytuacjach tak stre-
sujacych o takich rzeczach sie nie mysli, a jednak ludzie
z hospicjum dbali o to, zebysmy mieli jak najwiecej pamiatek
z Marcelkiem. To sa rzeczy, do ktérych teraz wracamy
z cieptem w sercu.

,Dotychczas tez nie mieliSmy pojecia, tak, jak wiekszos¢ ludzi,
ze hospicjum moze takze zajmowac sie rodzinami w naszej
sytuacji. Ze nie tylko chodzi o starszych umierajqcych ludzi, ze
tam sie tylko czeka na smier¢. Mato ludzi o tym wie, ze takie
hospicjum ma narzedzia do tego, zeby wspierac ludzi takich jak
my" - stwierdza mqz Pani Marty.

W szpitalu zrobiono tez Marcysiowi odcisk raczki i stopki.
Dostalismy album z tymi wszystkimi zdjeciami - cigzowymi
i ze szpitala. Po jakim$ czasie przeniesiono nas do osobnego
pokoju, w ktérym moglismy by¢ sami z Marcelem. Tam byty
rozktadane fotele, zebysmy mogli oboje wygodnie usiasc,
przewieziono inkubator z Marcelkiem i z catym sprzetem,
chociaz wiekszos¢ czasu Marcel byt na rekach albo na naszych
piersiach, przytulony do mamy albo do taty. Mimo to przygoto-
wanie tego osobnego pokoju to byto takie przypomnienie, jak
gdyby chciano nam zasygnalizowa¢, zebysmy sie przygotowa-
li na odejscie dziecka.

Tydzien przed porodem pojechalismy do sklepu dzieciecego,
zeby kupi¢ Marcelkowi ubranka na pogrzeb, co byto réwniez
przezyciem ogromnym. Wybieralismy ciuszki, a tzy leciaty jak
grochy i nawet nie dato sie tego powstrzymac. Mielismy wtedy
ze sobg ciocie i mame, bez ktérych chyba nie dalibysmy rady
zrobic takich zakupdw.

Odchodzit lezac u mnie na piersiach. Nie da sie opisac uczug,
ktdre towarzysza cztowiekowi w takiej chwili. Chce sie krzyczec,
zeby dziecko zostato, zeby nie odchodzito, a z drugiej strony
nie mozna mu przeszkadza¢ w tym procesie odchodzenia,
trzeba by¢ z nim do korica. Poniewaz caty czas otrzymywat leki
przeciwbolowe, to nie otwierat w zasadzie oczu, caty czas spat.

Marcelek miat w szpitalu swoje ciuszki, w ktére zostat ubrany
zaraz po smierci, kiedy mozna byto odtaczy¢ cata aparature.
Podczas tych najlepszych 28 godzin byt okrywany swoja
pieluszka i kocykiem. Wszystkie te rzeczy mamy teraz w domu,
w specjalnie przygotowanym pudetku wspomnien; bywaja
dni, kiedy po prostu idziemy i wachamy czy przytulamy te
ubranka. Marcelkowi do trumienki dalismy pieluszke, z ktéra
my spalismy, zeby miat ze sobg nasz zapach.

My nigdy nie podjelibysmy innej decyzji, nawet gdyby prawo
byto inne, chcielibysmy, zeby dziecko sie urodzito.

Pr’myki nadziei

To stato sie dziewigtego pazdziernika o 3.36, kiedy Marcys
zmart. Kiedy potem, po stwierdzeniu zgonu przyszta potozna,
zatozyliSmy Marcelowi ubranka i mielismy jeszcze ' jakie$
pottorej godziny, zeby jeszcze z nim poby¢, zeby sie pozegnac.
| potem go juz zabrali. Mnie takze w ten sam dzien wypisali.
Najpierw jeszcze dostatam tabletke nasenna, zebym spata, bo
oboje nie spalismy przez 48 godzin. Potem przeniesiono mnie
na oddziat ginekologiczny, tam juz przyszta do mnie psycho-
lozka, przyszli lekarze i potozne, ktére takze ze mna rozmawia-
ty i wspieraty. W tym samym czasie dzwonita takze pani Kasia,
ktéra pytata, czy czegokolwiek potrzebuje, czy cos trzeba
zatatwi¢, w czym$ pomac.

Kiedy potem lezatam na jednej sali z paniag w podobnej sytuacji,
pomyslatam, ze nie jestem sama, ze sg inni ludzie, ktérych
spotyka taka tragedia, a po drugie, Ze sg tez gorsze sytuacje,
ze niektodrzy s jeszcze bardziej niezaopiekowani. Potem, kiedy
juz wysztam ze szpitala, nastapity ciezkie chwile: zaktad pogrze-
bowy, ustalenie szczegétéw pogrzebu, pozegnanie (juz razem
z catg rodzing)... Zdecydowalismy sie skremowac Marcysia, bo
dzieki temu pogrzeb byt nieco tatwiejszy do zniesienia. Mysle,
ze gdyby chowana byfa trumna, chciatabym ja otwiera€... nie
zniostabym tego chyba.

W miedzyczasie rozmawiatam tez z psychologiem z hospicjum,
z panem Andrzejem. Te rozmowy zawsze byty budujace, za
kazdym razem lepiej sie po nich czulismy.

Pan Pawet dodaje: ,Nigdy sie z tym nie da pogodzic, ze chowa sie
syna, tylko trzeba sie nauczy¢ z tq traumq zy¢. Czas troche goi
rany"

Caly ten proces przechodzenia przez meke tracenia dziecka
bytby zupetnie inny, gdybysmy od razu mieli taka opieke,
jaka otrzymalismy ze strony Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci. Gdyby ktos$ nas od razu wystuchat i wspart. Gdyby
lekarze, stwierdziwszy wady u dziecka, powiedzieli nam po
prostu, jakie sa scenariusze, co moze sie wydarzy¢. Nawet
jesli wyttumaczeniem dla szpitala w Opolu jest wczesny etap
badan, to gdyby wtedy ktos$ poprosit nas oboje, zebym nie
byta sama i wyttumaczyt nam, co moze nas spotka¢, bytoby
duzo Izej.

Akurat ja miatam zawsze ogromne wsparcie w mezu, nawet
jak nie mogt wejsc gdzies ze mng, to zawsze czekat, byt blisko,
caly czas byliSmy w tym razem, ale kto$ pozbawiony takiego
wsparcia, moze wyjs¢ ze szpitala i kompletnie straci¢ wole
zycia, zatamac sie. Nie powinno sie zostawia¢ kogos takiego
samego, to straszne. A jeszcze wiekszy zal mam do szpitala
w Warszawie, ktory jest jednostka bardzo wyspecjalizowa-
na. Oni zapewne majg odpowiedniag wiedze, ale nie informuja
Pacjentki o niczym, ani o tym, ze s3 instytucje, grupy wsparcia,
gdzie mozna znalez¢ pomoc w takiej sytuacji. Jak mozna
wypusci¢ taka pacjentke ze szpitala, méwiac jedynie, ze nic
wiecej nie mozna zrobic?!

JesteSmy w zalobie. Jest bardzo ciezko, cho¢ staramy sie
jakos normalnie zy¢. Z czasem jest troszke lepiej. Mgz zawsze
powtarza, ze powinnismy sie cieszy¢, ze Marcel troche z nami
byt, doceniamy to. [ ]
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Niewatpliwie waznym aspektem zycia kazdego cztowieka jest komunikacja
z iInnymi. Moze ona przybierac rozne formy, zwykle dzielimy jg na
werbalng i niewerbalng. Jesli chcemy sie z kims skontaktowac, nawigzac
relacje, zrozumiec, przedstawiac swoj punkt widzenia, a nawet poktocic,
przydaje nam sie to narzedzie, jakim jest zdolnos¢ do wyrazania siebie.
Komunikacja ma duzy wptyw na budowanie i jakosc relacji z drugg osoba.

Tematyka komunikacji byfa juz podejmowana we wczesniej-
szych numerach ,Promykéw nadziei”. Dzi$ chciatabym zwrécié¢
na nowo uwage na istote rozmowy z osoba z niepetnospraw-
noscia i cata game waznych jej elementéw. Zanim zaczniemy
mowic stricte o rozmowie, zwrdéémy uwage na wazny, choc
czesto pomijany aspekt w tworzeniu relacji - semantyke.

Dobor stownictwa

Jezyk ciagle sie zmienia i dostosowuje do czaséw, w ktérych
funkcjonuje. Dzi$ juz czesciej mozemy spotkac sie z poprawny-
mi okresleniami w kwestii niepetnosprawnosci. Dlaczego jest
to tak wazne? Mozna podac wiele powodéw, ale po pierwsze:
trafnie dobrane okreslenie nie sprawia przykrosci, nie stygma-
tyzuje, nie obraza osoby z niepetnosprawnoscia, a po drugie,

osobom zdrowym tatwiej i pewniej udaje sie wéwczas wejsc
w kontakt z osobami z zaburzeniami.

Szczegdtowo temat ten jest omodwiony w ,Praktycznym
poradniku savoir vivre'u wobec 0séb z niepetnosprawnoscia”
(http://www.gdansk.pl/niepelnosprawni), gdzie mozna znalez¢
duzo przydatnych informacji, pomagajacych zrozumie¢ osobe
z dysfunkcjami.

Najistotniejsze poprawne okreslenia, ktore moga pomac
w kontakcie z ludzmi niepelnosprawnymi:

OKRESLENIA
NIESTYGMATYZUJACE

OKRESLENIA
STYGMATYZUJACE

* osoba
Z niepetnosprawnoscia

* osoba niepetnosprawna

* osoba z zespotem Turette’a

* 0soba z porazeniem
dzieciecym

* osoba z niepetnospraw-
noscia ruchowg

* niepetnosprawny

* kaleka

e inwalida

* uposledzony

* sprawny inaczej

* inwalida narzadu ruchu

* przykuty do wozka

inwalidzkiego * osoba korzystajaca z wbzka

* cierpigcy

* chory

* osoba cierpigca na AIDS
* osoba chora na AIDS

* 0soba z AIDS

* osoba niestyszaca

" ghuchy * osoba niedostyszaca
) sIe'py . * osoba niewidzaca
* ociemniaty

* osoba niedowidzaca

* krétkowidz
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Jak zauwazyliscie, kazde z powyzszych okreslern moze miec
wydzwiek sytgmatyzujacy lub niesygmatyzujacy. Skad bierze
sie taki podziat? Stowo ,niepetnosprawny” ma bardzo szerokie
i nieostre znaczenie. Nie niesie za sobg konkretnej informacji,
co powoduje stwarzanie przez nas samych obrazu osoby nie-
petnosprawnej, ktéry rézni sie od rzeczywistosci.

Wystepuja réowniez w okresleniach niestygmatyzujach pewne
rozbieznosci. Odbiega sie od méwienia ,0osoba niepetno-
sprawna”, poniewaz zaczynamy skupia¢ sie na jej niepetno-
sprawnosci. A przeciez ta osoba ma poza niepetnosprawno-
$cig szereg innych cech, ma rodzine, szkote, przyjaciét, zain-
teresowania Gdy za$ moéwimy ,osoba z niepetnosprawno-
$cig” to wyobrazamy sobie kogos podobnego do nas, tyle, ze
z dodatkowg cecha, ktdrg jest wiasnie jaki$ rodzaj niepetno-
sprawnosci. Takie okreslenie swa budowg przypomina zwroty
typu: osoba z plecakiem, osoba z pieprzykiem, czyli jest to
okreslenie neutralne, ktore informuje nas o dodatkowej cesze,
a nie o czyms$ czego nie ma, np. o braku petnej sprawnosci.

Z drugiej strony czasem osoby niepetnosprawne same nie
chca, aby sie do nich zwracac jako do ,0s0by z niepetnospraw-
noscia”, bo Zle im sie takie okresdlenie kojarzy. Dlatego po
prostu warto zapytac te osobe, ktére okreslenie jest dla niegj
dobre.

Podobnie jest ze zwrotem ,o0soba przykuta do wézka”, ktére
niesie ze soba negatywny wydZzwiek, a przeciez woézek
pomaga w codziennym funkcjonowaniu, wiec nie przykuwa
tylko usprawnia.

Juz sama wiedza dotyczaca terminologii tworzy szerszy
kontekst w budowaniu relacji, poniewaz potrafimy dzieki niej
lepiej zrozumie¢ drugiego cztowieka, a takze pozwala nam
ona stawac sie bardziej pewnymi siebie w relacjach.

Jak rozmawiac?

Przed rozmowa z osobg z dysfunkcjami czesto odczuwamy
strach. Zastanawiamy sie nad tym co méwi¢, na co zwrdci¢
uwage w rozmowie. Nie wchodzimy w kontakt lub bardzo
sie stresujemy, zeby nie urazi¢ tej osoby. Zapominamy o naj-
wazniejszym, ze osoby z niepetnosprawnoscia sg przede
wszystkim ludzmi, ktérzy chcg byc¢ traktowani na réwni,
normalnie. Aby przetama¢ pewne wyobrazenia i umozliwic¢
nawigzanie relacji, podczas rozmowy z osobg z zaburzeniem
warto zwréci¢ uwage na kilka aspektéw.

Osoby z niepetno-

sprawnoscia chca
’_\> by¢ traktowane

zZwyczajnie,

ale z szacunkiem.

Normalnosc
Zwyczajnose
Szacunek

* Nie skupiaj sie na doborze odpowiednich stéw, zbyt mocna
koncentracja jest zauwazalna przez osoby z dysfunkcjami i to
moze sprawic przykros¢. Nie potrzeba im nadmiernego wspét-
czucia. Osoby te chca, zebys byta/byt soba w tej rozmowie,
wtedy i one maja szanse poczuc sie rownymi i by¢ soba.

@ Pr’myki nadziei

Nie tworzmy barier
w uzywanych potocznie
zwrotach, gdyz same
osoby z niepetno-
sprawnoscia ich nie
stosuja. Warto zwrocic
’§> uwage, czy wypowie-
dziane stowo mogto
urazic. Jesli tak, to
nalezy bardziej kontro-
lowac dobor stéw.

Do widzenial
Chodzmy!

Gdy chcemy
przedstawic¢ osobe
z niepetnosprawnoscia
/§> np. ruchowg, to ,
zawsze warto zapytac,
jak zyczy sobie, zeby
moéwic o jej niepet-
nosprawnosci.

Zawsze lepief
zapytac!

» Pamietajmy, pytanie jest zawsze dobrym rozwigzaniem. Daje
mozliwos¢ stworzenia przestrzeni drugiej osobie, poznanie
jejijej perspektywy.

Whpadki, czyli czego unika¢ w kontakcie
z 0sobg z niepetnosprawnoscia

Tworzenie relacji sktada sie rowniez z mowy niewerbalnej,
naszego zachowania, mimiki twarzy, uktadu ciata. Sg to wazne
elementy relacji, ktére moga jg wzmocni¢ lub ostabic.

Zachowania, ktére moga wywotaé nieprzyjemne emocje
u naszego odbiorcy, to np.:

* Klepanie, gtaskanie po gtowie czy kucanie przy osobie na
wozku inwalidzkim

* Rozmawianie z opiekunami zamiast z osobg zainteresowana,
czyli pomijanie jej w rozmowie

 Gtosne méwienie do osoby niedostyszacej

* Odwracanie gtowy, zastanianie ust podczas rozmowy z osobg
niedostyszaca

* Przekazywanie nieprecyzyjnych informacji np. osobie niewi-
domej ,uwazaj!”

* Robienie wstepnych zatozen co do osoby z niepetnospraw-
noscia

Oczywiscie warto wspomnie¢ o aspekcie osobowosciowym,
ktéry wptywa na jakos¢ relacji. Wystepuje on zaréwno po
stronie os6b z zaburzeniem, jak i po stronie oséb zdrowych.

Tworzenie dobrych relacji z osobami z niepetnosprawno-
$cia moze okazac sie bardzo wazne i wzbogacajace zycie
kazdego z nas. Osoby z dysfunkcjami, tak jak osoby zdrowe
maja mozliwos¢ odczuwania codziennosci, poczucia nor-
malnosci, dzielenia sie swoimi przezyciami, poznawa-
nia innych, dzielenia sie trudnosciami, uczenia sie. Tym
bardziej zachecam do budowania kontaktu z osobami z nie-
petnosprawnoscia, ktére czekajg na spotkania z drugim czto-
wiekiem. ]
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Seksualnos¢ osob
Z niepetnosprawnosciy

KATARZYNA LESINSKA

Seksualnos¢ osob z niepetnosprawnoscia — temat bardzo
wazny i bardzo trudny. Czesto tabu. Dla wiekszosci spoteczen-
stwa osoby z niepetnosprawnoscia sa ,aseksualne” - nie maja
ptci, nie maja potrzeb. Presja spoteczna, a takze stereotypy, czy
ograniczenia wychowawcze powoduja takie wtasnie wyobra-
Zenia na temat oséb z niepetnosprawnoscia.

Niestety w Polsce problemu seksualnosci i zaspokajania potrzeb
0s6b z niepetnosprawnoscia w ogodle sie nie dostrzega. Jest
to temat marginalizowany, ktéry spotyka sie z powszechnym
brakiem zrozumienia i akceptacji.

Rodzice dorastajacych dzieci i nastolatkow czesto chcg ominac
Jte tematy”, gdyz obawiaja sie, ze juz sama préba rozmowy
spowoduje, ze dziecko zacznie sie niepotrzebnie pobudzac
seksualnie. Niektorzy uwazaja, ze to taki rodzaj zapalnika:
porusze temat — uruchomie ,to”, nie porusze tematu - nie
uruchomie ,tego”. Niektorzy opiekunowie czesto nie wiedza
kiedy i jak zaczac¢ taka rozmowe z osoba z niepetnosprawno-
$cia. Nie wiedzg o czym rozmawiac i w jaki sposéb zrobi¢ to
najlepiej. Czes¢ sie wstydzi — dlatego wolg sprawe w ogdle zi-
gnorowac.

Tematy dotyczace zycia seksualnego cztowieka bywaja proble-
matyczne nie tylko w rodzinach z osobga z niepetnosprawnoscia,
ale generalnie wzbudzaja emocje, kontrowersje czy poczucie
wstydu i zazenowania. Kazdy cztowiek, juz od poczecia, jest
seksualny. Seksualnos¢ jest bowiem naturalng, biologiczna, fi-
zjologiczna, wrodzong funkcja kazdego z nas. Zaspokajanie
popedu seksualnego na poziomie fizjologicznym jest podsta-
wowg potrzeba kazdego cztowieka i podlega tym samym me-
chanizmom, co inne potrzeby fizjologiczne.

Osoby z niepetnosprawnoscia, niezaleznie od niepetnospraw-
nosci, réwniez sg istotami seksualnymi i maja w tym zakresie
swoje potrzeby. Oczywiscie, wszystko jest uzaleznione od
stopnia i obszaru niepetnosprawnosci
oraz funkcjonowania ogdlnego, w tym
réwniez intelektualnego.

Im wyzszy stopien niepetnosprawno-
$ci danej osoby, tym wieksza odpowie-
dzialnos¢ za jej rozwdj i funkcjonowa-
nie spoczywa na opiekunach, niezalez-
nie od tego, czy tego chca, czy nie. To
opiekunowie 0séb z niepetnospraw-
noscig decydujg o leczeniu, rehabili-
tacji, edukacji, wypoczynku, relacjach
z innymi, izolacji czy funkcjonowa-
niu tych ludzi. To na pewno jest dla
nich obcigzajace i trudne. | by¢ moze
dlatego wiasnie tematy seksualnosci,
ktére w takich okolicznosciach wydaja
sie nieistotne, s przez nich pomijane.

Po prostu nikt o tym nie mysli, nie widzi potrzeby jakiejkolwiek
ingerencji, pomocy czy zaangazowania. Wazniejsze s inne
sprawy i zaspokajanie innych potrzeb - réwniez istotnych.

Schemat seksualnosci, wpisany w powszechng wizje, faczy sie
z byciem z kim$ w zwiazku, z mitoscia, odpowiedzialnoscia,
uczuciami czy emocjami. A zdaniem niektérych, osoby z nie-
petnosprawnoscig nigdy w takie relacje nie wejda, dlatego
problem ich seksualnosci nie istnieje. Oczywiscie, kiedy pracuje
jako psycholog z rodzinami oséb z niepetnosprawnoscia
poruszam ten temat bardzo powoli, delikatnie i z wyczuciem
zarébwno czasu, okolicznosci, jak i ich gotowosci. Staram sie
uswiadomi¢ rodzicom lub opiekunom, ze rozwdj seksualny
ich dziecka najprawdopodobniej przebiega do$¢ podobnie
jak u dzieci zdrowych - czasem sg op6znienia, ale jednak sam
rozwdj nastepuje. A potrzeby seksualne s3 tak samo istotne,
jak zaspokojenie potrzeby spozywania positku, snu, czy innych
potrzeb fizjologicznych. Rozmawiamy o tym, a rodzice maja
wiele pytan, obaw, watpliwosci. Razem je omawiamy i szukamy
rozwigzan.

Dziecko réwniez nie wie, co sie z nim dzieje. W zaleznosci od
jego niepetnosprawnosci i poziomu funkcjonowania, sam
rozwdj seksualny przebiega w rézny sposéb — zaréwno biolo-
gicznie, fizjologicznie czy emocjonalnie oraz w réznych fazach
i okresach czasowych. Podobnie jest z komunikowaniem
potrzeb seksualnych - tu réwniez trzeba nauczy¢ sie wspierac
i pomagad. Inaczej o swoich potrzebach bedzie moéwito
dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiar-
kowanym, czy sprzezona niepetnosprawnoscia, a inaczej inte-
lektualnie sprawne dziecko z czterokoriczynowym porazeniem
moézgowym.

Dzieci z niepetnosprawnoscig czesto majg ogromne problemy
z wyrazaniem swoich potrzeb seksualnych, co wynika po prostu
z ich niepetnosprawnosci. Napiecie seksualne jest w pewnym
momencie bardzo silne. Wéwczas moga
wystgpi¢ wzmozone ataki padaczki,
agresja w kazdej postaci, czy autoagresja
- gdyz mtodzi ludzie tego napiecia chcg
sie po prostu pozby¢. Jak wspomniatam
wyzej — czesto nie wiedzg, co sie z nimi
dzieje i nie potrafig nad tym zapanowac,
a nikt nie faczy tych zachowan z faktem
realizacji potrzeb seksualnych.

Dlatego tak wazna jest praca seksuolo-
ga z rodzinami 0s6b z niepetnospraw-
noscia, juz od poczatku pracy terapeu-
tycznej. Wéwczas tatwiej i szybciej przy-
swajaja oni niezbedng wiedze na temat
seksualnosci osoby z niepetnosprawno-
$cig i jej potrzeb w tej sferze. [ ]
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Ja, Kasia

TEKST | ZDJECIA: EWELINA BARTOSZEWSKA



Czes$¢. Mam naimie Kasia. Mam osiem lat. Razem

z mama, tata i starsza siostrg Helenkg mieszkam

we Wroctawiu. Mieszka tez z nami nasz chomik
Lucjan. Bardzo lubie oglada¢ Masze i niedzwiedzia oraz
scigga¢ mojej siostrze gumki z warkoczy. Najbardziej
jednak lubie jezdzi¢ do przedszkola. Wiem, ze to troche
dziwne, bo inne dzieci w moim wieku chodzg do
szkoty, ale ja nie moge. Jestem chora i nie databym rady
w zwyktej szkole. W tym roku jednak koncze przedszko-
le, ale do szkoty i tak nie pdjde... Pani psycholog powie-
dziata, ze jestem gteboko uposledzona i nie moge. To
okropne, kiedy ktos tak o tobie moéwi, a ja sie przeciez
bardzo staram. Moja choroba jest bardzo wredna i ma
skomplikowang nazwe. Choruje na mukopolisacha-
rydoze typu trzeciego, inaczej zespot San Filippo. To
choroba genetyczna, ktora sprawia, ze choruje kazda
moja komorka. Nasz Pan Profesor méwi, ze nawet moje
wtosy sg chore.

Kiedy bytam taka catkiem mata, wszystko przychodzito mi
troche trudniej niz innym dzieciom. Mama i Tata chodzili
ze mng do réznych lekarzy, ale nikt nie wiedziat co mi
jest. Niektorzy mowili, ze z tego wyrosne. Dopiero, kiedy
skonczytam trzy lata, Pan Profesor powiedziat moim
rodzicom, ze mam te okropng chorobe. Rodzice byli
bardzo smutni i ptakali. Jednak po jakims$ czasie mama
znowu zaczeta sie usmiechad, tylko tak troche smutniej
niz zawsze, a ja posztam do nowego przedszkola.

Moje nowe przedszkole okazato sie catkiem specjalne.
Byto w nim mato dzieci i pani miata czas dla kazdego
znas. Poznatam tam mojego przyjaciela, Kube. Strasznie
sie lubimy. Réznie bywato w przedszkolu, bo zawsze
rozsadzata mnie energia i ciggle musiatam biegac.

PODOPIECZNI

Czasem nawet moje panie nie nadazaty za mna, tylko
Kuba nadazat, bo tez byt taki szybki jak ja.

Niestety odkad skonczytam siedem lat, jest mi coraz
trudniej robi¢ rézne rzeczy. Coraz gorzej chodze, wiec
mama albo tata muszg mi pomagac, bo sie przewracam.
Moje rece tez nie chca mnie stuchac i czesto wypadaja
mi zabawki. W ogdle jakos mniej mam sity i ochoty na
zabawe i coraz mniej mowie. Sg dni, ze nawet jednego
stowa nie potrafie wypowiedzie¢. Mama czesto mi
$piewa rozne piosenki i to jest super, a tata zabiera mnie
na spacery i na zakupy. Helenka prébuje mnie zabawiac¢
i rozémieszaé, bo ja bardzo lubie sie usmiechad. Tata
tez wozi mnie do przedszkola, bo jest od logistyki (tak
mowi mama), a mama jest od ogarniania tematéw me-
dycznych (tak méwi tata). Razem dajg rade, bo jak mam
gorszy dzien to lekko nie jest.

Na szczescie nie jesteSmy w tym wszystkim sami. Od
kilku lat mamy nowych Przyjaciét. Oni sa z hospicjum.
Ciocia Anetka to moja pielegniarka, a Pani Doktor ma na
imie tak samo jak ja. Chociaz bardzo nie lubie ¢wiczy¢, to
moja pani rehabilitantka Galina sie nie poddaje. Probuje
ja zakrzyczeéd, ale ona i tak daje rade. Byta z nami tez
ciocia Ada z opieki wytchnieniowej, ale styszatam, jak
mama mowita do mojej siostry, ze Ada poszta do nieba.
A z nieba na ziemie sie nie wraca. To chyba jest bardzo
daleko. Teraz bedzie przychodzi¢ do nas ciocia Magda,
ktdéra znam od urodzenia.

Rodzice mowig, ze jest im lzej, bo nie sg sami, a kiedy
nie potrafig sobie z czyms$ poradzi¢ to zawsze moga
poprosi¢ o rade osoby z hospicjum. To dobrze, ze maja
pomoc, bo jest coraz trudniej. Czasem, gdy wracamy od
jakiegos lekarza to rodzice sg bardzo smutni, a czasem
nawet ptacza, gdy mysla, ze nikt ich nie widzi. Potem
jednak tata przytula mame i ona si¢ znowu do nas
usmiecha i mowi, ze trzeba zy¢, po prostu. Ja do konca
to nie rozumiem o co chodzi, ale skoro mama mowi, ze
trzeba... no to zyjemy! I to na catego, jak tylko sie da."

JesteSmy rodzicami o$mioletniej dziewczynki o imieniu
Kasia. Nasza corka cierpi na chorobe genetyczng o nazwie
San Filippo (jedna z odmian mukopolisacharydozy). Choroba
jest jedna z tych, ktore powoli, ale nieustepliwie wynisz-
czaja organizm naszej cérki i uszkadzaja rowniez jej mézg.
O tym, jak postepujacy jest ten proces, Swiadczy chociazby
to, ze kiedy Kasia w wieku trzech lat miata robiong diagnoze
w poradni psychologiczno-pedagogicznej, stwierdzono
u niej uposledzenie w stopniu umiarkowanym, a dzisiaj, kiedy
ma skonczone osiem lat, jest to juz gteboki stopien uposle-
dzenia. Oczywiscie, jak w przypadku wielu choréb rzadkich,
tak i u nas diagnoza padta dopiero, kiedy Kasia skonczyta trzy
lata.

Diagnoza bytfa dla nas ogromnym szokiem i chwile trwato
zanim sie pozbieralismy. Chodzilismy wczesniej do réznych
specjalistéw, bo rozwoj Kasi byt zaburzony, ale styszelismy
w gabinetach typowe zwroty: ,ona z tego wyrosnie” albo
(mdj ulubiony, od pani endokrynolog, badajacej trzylet-
nie dziecko): ,to silne owtosienie na ciele to zwykty meszek
poporodowy, to sie wytrze”! No i sie meszek nie wytart do
dzisiaj. Niestety pozostate deficyty rozwojowe nie tylko nie
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Choroba Sanfilippo

Mukopolisacharydoza typu Il (MPS Ill) tzn. Sanfilippo
(nazwa pochodzi od pediatry, ktéry jako pierwszy ja
opisat) jest rzadka i $miertelng choroba genetyczna,
ktéra wptywa na metabolizm i prowadzi do powaznych
uszkodzen osrodkowego uktadu nerwowego (OUN). Osoby
dotkniete Sanfilippo cierpia na brak enzymu niezbedne-
go do rozbicia dtugich tanncuchéw czasteczek cukru tzw.
mukopolisacharyddw, znanych réwniez jako glikozami-
noglikany (GAG). Cukry te sg potrzebne do dziatania ciata
cztowieka, m.in. utrzymuja prawidtowa strukture tkanek,
wptywaja na procesy immunologiczne, utatwiajg oddziaty-
wania pomiedzy komorkami. Nieroztozone GAG gromadza
sie w komorkach, co powoduje postepujaca dysfunkcje
komoérkowa, zwtaszcza w mézgu.

Dzieciom z MPS Il brak enzymu wymaganego do przetwa-
rzania siarczanu heparanu, jednego z wielu ztozonych czaste-
czek cukru (GAG) potrzebnych organizmowi, co prowadzi do
nadmiernej akumulacji tych czasteczek w komoérkach. Kazdy
enzym jest kodowany w konkretnym genie: btad w danym
genie, powoduje niedobdér produkcji tego enzymu.

Sanfilippo jest autosomalng, recesywnga choroba genetyczna.
Geny sa dziedziczone: dzieci otrzymujg wadliwy gen od obu
swoich rodzicéw, ktérzy sa nosicielami btedu genetycznego
na skutek mutacji genetycznej. Oboje rodzice musza by¢ no-
sicielami danego btednego genu i wtedy jest 1 szansa na 4, ze
dziecko odziedziczy chorobe.

Pr’myki nadziei

zniknety, ale mocno sie pogtebity i do tego doszty nowe.
Dzisiaj czuje juz tylko zazenowanie niekompetencja niekto-
rych medykoéw, ale wéwczas byta ztos¢, zal i rozgoryczenie.
Kiedy w koricu padfa prawidtowa diagnoza ustyszelismy:
,dlaczego tak pdézno przychodzicie?”. C6z moglismy odpo-
wiedziec... .

MusieliSmy nauczyc¢ sie zy¢ z chorobg naszej Kasi. Nie oznacza
to, ze pogodzilismy sie z jej cierpieniem i powolnym od-
chodzeniem. Na co dzien jednak nie ma czasu na rozmysla-
nia, czasem tylko w nocy poptynie tza. W naszej rodzinie nie
brakuje ani $Smiechu, ani dobrze wspélnie spedzanego czasu.
Jest to dla nas bardzo wazne, poniewaz mamy starszg zdrowg
corke. Helenka potrzebuje swoich rodzicéw rownie mocno jak
jej mtodsza siostra.

Na szczesdcie nie jesteSmy w tym wszystkim sami. Od kilku lat
w walce z tym trudnym przeciwnikiem, jakim jest choroba
Kasi, wspiera nas nasze hospicjum. Jest to dla nas ogromna
pomoc. Swiadomos¢, ze sg obok ludzie, ktérzy potrafig pomac
sprawia, ze tatwiej jest pokonywac rézne trudnosci.

Kazdy nastepny dzien niesie nowe wyzwania. Dotyczg one
nie tylko stanu zdrowia Kasi, ale takze naszego zycia rodzin-
nego. Mamy takie rodzinne motto, ktére przekazata mi moja
kochana Babcia, sama z wieloma doswiadczeniami dzwiga-
nymi na barkach. Jak mawiata: ,Trzeba zy¢, po prostu TRZEBA
ZYC”, Jak i czym to zycie wypetniamy, to juz od nas zalezy. My,
pomimo wszystko, staramy sie wypetni¢ je tym, co dla nas
wazne i dobre, no i po prostu ZYJEMY.

PRZEBIEG CHOROBY

Przez pierwsze 2-3 lata zycia wydaje sie, ze dziecko rozwija
sie normalnie, ale juz wtedy mozna zauwazy¢ pewne niepra-
widtowosci rozwojowe. Po tym okresie w sposéb widoczny
zaczyna sie cofa¢ w rozwoju psychoruchowym. Na poczatku
objawy choroby sg niecharakterystyczne, poniewaz pojawiajg
sie zmiany w zachowaniu, problemy emocjonalne, nadpo-
budliwo$¢ z cechami autyzmu. Czasami moze dochodzi¢
do zachowan agresywnych i autoagresywnych. W kolejnym
etapie spowalnia rozwdj umystowy dziecka - ma ono trudnosci
z koncentracja i pamiecia, przestaje prawidtowo méwi¢, az do
catkowitej utraty zdolnosci mowy. Nastepnie dotaczajg objawy
niepetnosprawnosci ruchowej - dziecko stoi niepewnie na
nogach, czesto traci rownowage, ma trudnosci z poruszaniem
sie. Ostatecznie traci zdolnos¢ chodzenia.

Pojawiajg sie zmiany ryséw twarzy - wargi stajg sie grubsze,
szyja krotka, a nos zbyt szeroki. Ponadto dziecko czesto sie
przeziebia, cierpi na chroniczne infekcje ucha (czesto powo-
dujace utrate stuchu) i przerost trzeciego migdatka. Poza tym
moze sie zmagac z powtarzajaca sie biegunka. Moze réwniez
dojs¢ do rozwoju retinopatii barwnikowej lub obturacyjnego
bezdechu podczas snu (OBPS).

Dzieci z Sanfilippo odchodza miedzy 12, a 15 rokiem zycia.
Konieczna jest 24-godzinna opieka nad chorym dzieckiem.
Nie istnieje zadna skuteczna metoda leczenia. Pozostaje reha-
bilitacja i koniecznos¢ opieki wielospecjalistycznej, w celu mi-
nimalizowania dyskomfortu chorego dziecka. u



Cos z siebie dac -

o wolontariacie

w dobie pandemii

PIOTR BALTRUKIEWICZ

Trudne byto to ostatnie p6ttora roku, nie sadzisz? Z pewnoscia
takie byto dla mnie - praca z domu, zamknieta szkota mojego
syna, izolacja, wszystko pozamykane, czes¢ akcji Fundacji
odwotana.

Czy mam prawo narzeka¢ wiedzac, jak trudny to byt czas
dla Hospicjum? A czy Swiadomos¢, ze komus jest trudniej,
sprawia, ze nasze problemy wydaja sie mniejsze? Tak i nie,
ale co mozna zrobi¢ w obliczu pandemii, gdy inicjatywy
sa blokowane, a rodziny Podopiecznych - z oczywistych
przyczyn - nie chca ryzykowac zdrowiem swoich bliskich?
Odpowiem sobie sam: mozna ruszy¢ gtowa, da¢ z siebie
wszystko, a wymoéwki zostawic innym.

Jakie sposoby na pomoc w dobie pandemii znalezli wolon-
tariusze Fundacji? Gosia z Sylwia oferuja sesje zdjeciowe
w stajni koni. Druga Gosia (ktéra data mi w prezencie
,Ulissesa” Joyce'al) recznie zrobita 100 kartek swiatecznych.
Marlena pomagata organizowac aukcje online i pakowata
paczki do wysytki (niedtugo po ztamaniach w obu rekach!).
Mona i Jola segregowaty ksigzki w chtodnym magazynie
w $rodku zimy. Kto$ pomagat przy nakretkach, kto$ orga-
nizowat zbiérke urodzinowa na rzecz Fundacji. Ciezko by
wymieni¢ wszystkich wspaniatych ludzi zaangazowanych
w wolontariat, a wspominam tu tylko o akcjach zrealizowa-
nych w czasie pandemii.

Nasza doba nie jest z gumy, mamy prace, dzieci, studia,
obowiazki, ale spotykajac sie w Fundacji wiemy, Zze nie
pojawiamy sie tutaj dla poklasku. Cieszymy sie, ze i Ty jestes
z nami, pomimo tylu walczacych o Twojg uwage ,czasozer-
cow” - telewizja, internet, ,netfliksy” chca zagarnac Twdj czas,
bardzo czesto oferujac rozrywke bez wstawania z kanapy.
Moze to wtasnie ten wybér: ,przyjde (choc¢ nie musze) i zrobie

WOLONTARIAT

cos$, co faczy nas wszystkich, dziatajgcych na rzecz Fundacji”.
Nikt o to nie prosi, nikt tego od nas nie wymaga. Moze to
wtasnie na tym polega magia pomagania?

Na wspomnienie wolontariatu w Hospicjum ludzie, z ktérymi
rozmawiam, od razu powaznieja. ,Czekaj, czekaj, w Hospicjum
dla Dzieci"? Jak to brzmi? ,Pewnie chodza tam tylko zakonnice”,
.Ja bym nie dat rady, w zyciu”, ,mam za dobra wyobraz-
nie”, ,trudny temat”. Styszatem juz sporo takich opinii, ale to
przeciez opinie, a nie fakty. Fakty sa takie, ze na wolontariacie
zajmujesz sie tym, czym sam chcesz.

Lubisz ksigzki? Hop! Mamy kilka fajnych akcji. Masz wolny
wtorek rano? Moze pomozesz panu Jurkowi z nakretkami?
Lubisz przebywac¢ wsréd ludzi? Zbliza sie pare imprez i po-
trzebujemy usmiechnietych i petnych energii oséb na naszym
stoisku. A moze masz ciekawe zainteresowania i chcesz sie nimi
podzieli¢ w ramach warsztatu? Tylko wyobraznia nas ogranicza.

Ktamatbym jednak twierdzac, ze udzielanie sie w Fundacji nie
daje satysfakcji. Nazywam to wewnetrznym cieptem -zgadzam
sie z tym, ze dobro powraca, w jaki$ sposéb nas dopetnia.
W Fundacji méwimy, ze pomaganie nas nakreca. Czytajac
historie podopiecznych Fundacji na Facebooku i ogladajac
ich zdjecia mysle, Zze to przeciez sa cuda. Najwspanialsze cuda,
ktdre potrzebuja troche pomocy, aby nam sie ukaza¢, przypo-
mnied. To przeciez nasi mali bohaterowie oraz réwnie niesa-
mowite rodziny.

Jezeli moge jakkolwiek poméc, dotozy¢ mata cegietke, aby na
twarzach tych cudownych oséb zagoscit usmiech, to czemu
nie? A jak przy okazji poznam fantastycznych ludzi, ktérym sie
chce, to pokaz, gdzie mam podpisac i wspdlnie zastanéwmy
sie, co moge Wam dac. Z usmiechem na ustach. [ ]

Piotr podczas kiermaszu Kup Pani Ksigzke



WOLONTARIAT

Zastandw sie, jak czesto w gronie stosunkowo bliskich Ci oséb
czutas/czutes sie Zle? lle razy, wsrdd kolezanek i kolegéw z pracy,
w gronie rodzinnym, na spotkaniu ze znajomymi, czutas/czutes
sie oceniana/oceniany? Mierzenie od stop do gtéw, kpiace spoj-
rzenie, sarkastyczne uwagi? Ze chyba masz anoreksje, ze najwy-
razniej ci sie przytyto, no i co to za nowa moda z tym strojem?...
Atmosfera umniejszajaca, ktora sprawiata, ze kurczytas/kurczyte$
sie na zewnatrz i w sobie... A teraz wyobraz sobie przeciwien-
stwo takiej sytuadiji...

Wolontariusze Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
spotykaja sie w ciggu roku w réznych kombinacjach
osobowych: po kilka, kilkanascie oséb. Raz w roku jest nas
wielu. Wyjezdzamy, zeby poby¢ razem, lepiej sie pozna¢ i pod-
sumowac akcje i dziatania na rzecz podopiecznych.

Karpacz, 24 wrzesnia 2021 roku

Przyjezdzamy kilkoma samochodami, o réznych porach. Dom
Pracy Twoérczej Limba wita nas przy¢mionymi swiattami w oknach
i... szczekaniem Kory. Pies Marty dla kazdego ma ciepte spojrze-
nie, merdanie ogonem, daje sie tuli¢, podnosi¢, czy co tam kto
chce, jak gdyby sygnalizowat, Ze to, co za progiem, bedzie juz tylko
ciepte i empatyczne.

Na poczatku wydaje sie to dziwne, ale Ci, co przyjechali, juz troche
sie znaja i przestali sie chyba nad tym zastanawia¢. Kazdy, kto sie
zjawia, otwiera szeroko ramiona, sciska kazda kolejna osobe i na-
tychmiast pyta, co jest do zrobienia. Palg sie lampki i Swieczki, pies
biega miedzy nami, kto$ sie rozpakowuje na gorze, ktos Smieje
do rozpuku. Niektérzy pojechali jeszcze do sklepu, inni obierajg
cebule, krojg warzywa na satatki, szukajg fajnej muzyki. Okoto
dwudziestej caty dom tetni zyciem. Na kazdym kroku spotykasz
grupki i podgrupy, w kazdym kacie tocza sie rozmowy na wszelkie
tematy. Kazdy jest ciekaw drugiego, pytamy, opowiadamy, wspo-
minamy. Wczesna jesien, dos¢ ciepta jeszcze, pozwala na grilla
na dworze - pysznosci petno, nawet wegetarianie nie zgina...

Pr’myki nadziei

grupa pod
~ wezwaniem

JOLANTA KABATA

Tyle sie dzieje, a o kazdej chwili opowiedzie¢ sie nie da, trzeba
tu by¢. Saq zabawy, podczas ktérych opowiadamy troche wiecej
o sobie, karaoke, obnazajace bezlitosnie nasze watpliwe talenty,
sg poranne ¢wiczenia na dworze - niespodzianki, zeby posmia¢
sie z siebie i ze soba.

Poranek drugiego dnia to takze podziekowanie od Zarzadu oraz
Pracownikéw Fundacji. Otrzymujemy drobne pamiatki i symbole
aniotéw. W ramkach napisane jest wprost: ,dziekujemy, ze Jestes,
robisz co$ waznego” i nie udawajmy, ze nie jest to mite. Balbina
podsumowuje nasz wspdlny rok, z sercem na dfoni zarazajac
nas ponownie swoim entuzjazmem. Pielegniarka Kasia dtugo
opowiada nam o codziennosci naszych obecnych podopiecz-
nych, ale takze o Tych, ktérzy juz odeszli. Uczula nas na sprawy
WAZNE, subtelne i gteboko ,wgryzajace sie” w serca i umysty.

Potem jeszcze wyprawa na Zamek Chojnik, wyjscie najdzielniej-
szych na Sniezke, dziesiatki wspélnych zdje¢, kolejne dyskusje
o pasjach, ksigzkach, dzieciach, o niczym... Sa tez nocne
spacery, wpatrywanie sie w gwiazdy, wstuchiwanie w odgtosy
potoku, zwierzenia... Nikt tu z nikim nie rywalizuje, nikt nikogo
nie ocenia, kazdy jest interesujacy dla innych. Pomagamy, bo
mozemy. Jestesmy tu, bo chcemy. Nie jestesmy od nikogo lepsi.

Perlisty $miech i zywiotowos¢ Ali, wzruszajace rodzicielstwo
Piotrka, pracowito$¢ Oli, wszechstronno$¢ Asi, Swietna organi-
zacja pracy i fasolkowa mania Bartka, legendarna juz kurtuazja
Pawta, urok Mony, talent fotograficzny Sylwii, niespozyta energia
Marty, ktéra wraz z uwazna na wszystko Prezes Beatg czuwa
nieustajaco... Talentdéw, wszelkich cndt, zalet lub po prostu uj-
mujacych cech jest wsrdd nas wiele i z kazda kolejng osobg ich
przybywa. To wszystko zachwyca nas i BUDUJE!

To bytwspaniaty wyjazd. Czekamy na kolejny, bo cho¢ pomagamy
Dzieciom, to my... zyskujemy najwiecej!
Do zobaczenia. |
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Urodziny

Wszystkim naszym Milusiniskim
z okazji ich urodzin zyczymy
duzo powodow do radosci i usmiechu,
kolorowych marzen, ktére sie spetniajg
i zycia tak stodkiego,
jak lody waniliowe.

Gabriela
Emil
Kamil
Hubert
Patrycja
Oliwia
Antoni
Szymon
Nadia

Kacper
Przemystaw
Zuzanna
Maja
Wiktoria

Amelia
Hanna
Justyna
Hanna

Lilianna
Radostaw
Matylda
Oskar
Zofia
Mateusz
Julia
Maciej
Marta

Adrian
Michat
Tomasz
Davyd
Stanistaw

Jakub
Leonard

SWIETUJA:

3 stycznia Kajetan

9 stycznia Jan

9 stycznia Szymon

16 stycznia Aleksandra

23 stycznia Alicja

25 stycznia

28 stycznia Kacper

28 stycznia Szymon

30 stycznia Jakub
Jakub

1 lutego Szymon

10 lutego

18 lutego Krystian

18 lutego Wiktor

23 lutego Bianka

17 marca Szymon

23 marca tukasz

29 marca Antonina

31 marca Kacper
Nicola

2 kwietnia Antoni

2 kwietnia Kornelia

2 kwietnia Wiktoria

8 kwietnia Oliwia

16 kwietnia Katarzyna

21 kwietnia

22 kwietnia Zosia

29 kwietnia Marika

30 kwietnia Szymon
Bartek

2 maja Adam

7 maja

26 maja Kinga

28 maja Wiktor

31 maja Zofia

5 czerwca Dominik

10 czerwca Mateusz

14 czerwca
16 czerwca
23 czerwca
25 czerwca
28 czerwca

1 lipca

17 lipca
21 lipca
23 lipca
23 lipca

9 sierpnia
22 sierpnia
25 sierpnia

5 wrzeénia

5 wrzeénia

11 wrzes$nia
13 wrzesnia
17 wrzesnia
18 wrzesnia
22 wrzesnia
23 wrzesnia
25 wrzesnia
30 wrzesnia

1 pazdziernika
4 pazdziernika
8 pazdziernika
11 pazdziernika
30 pazdziernika

17 listopada
19 listopada
20 listopada

15 grudnia
31 grudnia
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Muli Buangi - Dzien dobry!

Zambia wciaga! |

Z tej strony Balbina - w sercu zambijska dziewczyna. A dlaczego zambijska?
Odpowiedz jest bardzo prosta! ZAMBIA WCIAGA! Ten afrykanski kraj
zawrocit mi w gtowie od chwili, kiedy pierwszy raz o nim ustyszatam,

ale przede wszystkim to dzieci skradty moje serce. Zaczytajcie sie prosze

1 poczujcie ten afrykanski klimat razem ze mng! Juz opowiadam...

Wszystko zaczeto sie od balbinskiego marzenia - wolontaria-
tu w Afryce, wérdd potrzebujacych dzieci. W Polsce i innych
krajach réwniez jest mnostwo fundacji i organizacji, ktore
pomagajag dzieciom i chwata im wszystkim za to, bo robig
duzo dobrego! Mnie jednak marzenia ciagnety, by poméc
tam, gdzie tej pomocy zupetnie brak. Gdzie zycie codzienne to
wielki trud i czesto walka o jedzenie.

Trzymam sie w zyciu jednego motta: ,Wszystko sie da, jesli
sie mocno zaprzesz”. C6z zatem mogtam zrobi¢? Podzieli¢ sie
swoim potencjatem zinnymi i zacza¢ spetnia¢ marzenia - to jest
zycia smak!

Przez wiele lat ta mysl kiebita sie w mojej gtowie, az do
2018 roku, kiedy na mojej drodze stanetfa Julia. Poznatam ja
podczas finatu Szlachetnej paczki, w okregu Stare Miasto we
Wroctawiu. Podczas wspdlnej rozmowy zwierzytam sie Julii
ztego, o0 czym marze. Ona na to radosnie stwierdzita - to moze
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sie udac! A ja, jak wryta w ziemie pomyslatam, ze musze pojs¢
za gtosem serca. Data mi kontakt do Asi - dwczesnej koordy-
natorki regionu wroctawskiego w wolontariacie misyjnym
Salvator. Asia przyjeta mnie do wolontariatu z wielkim en-
tuzjazmem i otwartym sercem. Powiedziata jednak, ze takie
wyjazdy sg bardzo wymagajace i potrzebuja dtuzszego przy-
gotowania. Warunkiem, aby pojechac na misje do Afryki byto
uprzednie odbycie wolontariatu w placéwce europejskiej. Po
miesigcach przygotowan i szkolen zostatam wystana na misje
do Timisoary w Rumunii. Wyjechatam w lipcu 2019 roku, wraz
z siodemka innych wolontariuszy, na dwutygodniowy wo-
lontariat dla okoto setki biednych dzieci. Organizowalismy
wspolnie czas wolny dla dzieci, animacje, gry ruchowe i zajecia
plastyczne. To byty piekne, petne nauki chwile spedzone
z cudownymi ludzmi, ktérzy na zawsze zostang w moim sercu.

Wracajac do mojej Zambii - jak to sie stato, ze wyjechatam?
Kiedy i gdzie doktadnie? Co robitam?



Zatozytam, ze czekam cierpliwie na wyjazd, ze moze
w kolejnym roku, za dwa lata... Nie spodziewatam sig, ze
wyjade tak szybko... W sierpniu 2019 roku, ku mojej radosci,
kolezanka z wolontariatu, Ola, napisata do mnie (wiedzac,
ze mysle na powaznie o pomocy w Afryce), ze potrzebu-
je drugiej osoby na dalszg cze$¢ jej dwczesnego wolonta-
riatu w Zambii. Ola byta tam od lipca wraz z Pauling, ktéra
wracata do Polski w potowie pazdziernika. Druga cze$¢ misji
miata odbyc¢ sie w sierocincu dla dzieci prowadzonym przez
Misjonarki Mitosci w stolicy Zambii, Lusace.

Zawodowe zycie balbinskie czasem uktadato sie dos¢ prze-
wrotnie, ale tym razem akurat nadszedt czas zmiany pracy.
Uznatam, ze kiedy, jak nie teraz i ze to znak! Przekazatam Oli
swoja decyzje: JADE! Potem nastapit proces akceptacji przez
caty wolontariat misyjny Salvator. Postanowiono, ze mdj lot
zostanie sfinansowany ze srodkéw przekazanych przez Region
Wroctawski. Dacie wiare? Super, ekstra, fantastycznie! Od tego
momentu zakasatam rekawy i wzietam sie do roboty!

Moim celem byto w péttora miesigca zebra¢ fundusze na
potrzebujace dzieci w Zambii. Jako, ze jak dziata¢, to tylko
petna para, napisatam do zaprzyjaznionych rekodzielnikéw,
ludzi mi bliskich, prosbe o przekazanie na kiermasze przed-
miotéw, argumentujac, ze beda mieli swoj udziat w tej misji.
Zatozytam zrzutke - ,Balbina Misja Zambia”, na ktérej udato
sie zebra¢ ponad dwa tysigce ztotych. Dodatkowo kazdy
weekend spedzatam razem z pomagajacymi mi
na kiermaszach Aga i Gosia, za co jestem im oraz
catej reszcie bardzo wdzieczna. Pochodze z matej
wsi Wilkéw i tam réwniez Ksigdz Bogdan (niestety
juz niezyjacy) osobiscie zaangazowat sie w zbidrke
- sam zbierat datki do puszki, zmotywowat tez
do pomocy grono parafian. Dobre serce okazali
réwniez ksigdz Przemek (przyjaciel mojej rodziny)
wraz z parafianami z Dzikowic, finansowo wspie-
rajac nasza misje. Pewnie wyobrazacie sobie, jak
moje serce radowato sie na mysl, ze moge liczy¢
na pomoc tak wielu oséb.

W zbiérce pomagaty réwniez szkoty, w ktérych
kiedys sie uczytam: Szkota Podstawowa w Wilkowie,
Gimnazjum w Serbach, Liccum Ogodlnoksztatcace
nr 3 w Glogowie oraz cata Gmina wiejska Gtogow,
ktéra swego czasu zaprosita mnie na jedna
z otwartych sesji Rady Gminy, zebym zachecita do
pomocy réwniez okoliczne wsie. Tego wszystkie-
go nie udatoby mi sie osiagna¢, gdyby nie wsparcie
tak wielu dobrych ludzi, za co niniejszym dziekuje
ponownie z catego serducha!

Przed wyjazdem musiatam jeszcze wykonac
mnoéstwo  badan, przyja¢ liczne szczepion-
ki przeciw chorobom zakaznym oraz wykupi¢
lek przeciw skutkom malarii. W koncu nadszedt
dzien wyjazdu - 22 pazdziernika 2019 roku. Na
lotnisku w Warszawie pozegnata mnie grupa wo-
lontariuszy, zyczaca mi powodzenia na misji. Po
dtugiej podrézy, 23 pazdziernika moje balbinskie
nogi stanety, po raz pierwszy w zyciu, na afrykan-
skim ladzie. Przywitato mnie piekne storice i Ola
wraz z ksiedzem Pawtem z misji w Mungu. Od
razu poczutam, ze znajduje sie w zupetnie innym
klimacie i kregu kulturowym, wokét mnéstwo
ciemnoskoérych ludzi ze $nieznobiatymi usmiecha-
mi, niczym u gwiazd Hollywood.

Kozy we wsi Mungu
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Najpierw skierowalismy sie do Mungu - wsi w afrykanskim
buszu, gdzie przez trzy dni ksigdz Pawet goscit mnie wraz
z czworka innych wolontariuszy z Polski, ktérzy odbywali tam
misje w innym charakterze. Po drodze mijali$my urocze wioski.
Cos$, co zapamietam do korica zycia, to cudowny zachéd stonca
wsréd baobabdw, ktéry urzekt mnie swym pieknem juz pierw-
szego dnia. Samo Mungu to wioska liczaca okoto 2000 miesz-
kancéw. Domy tutaj, jak i w innych wsiach wygladaja podobnie
- to kombinacja trzech budynkéw, z reguty z gliny, o trzech
funkcjach. Pierwszy, wiekszy budynek, czasem z betonu lub
kamieni, stuzy do spania — podtogi w nim wyscielane sg stomia-
nymi plecionymi matami. Drugi budynek, z gliny, to kuchnia - na
srodku palenisko, na ktérym kobiety gotujg dla catej rodziny.
Trzeci, najmniejszy, jest czyms w rodzaju tazienki, miejscem do
polewania sie wodga i mycia catego ciata.

W niektorych wsiach mozna sie natkna¢ na kosciot oraz kilka
przydroznych straganéw z warzywami i lokalnymi wyrobami.
Na zambijskiej wsi zyje sie bardzo spokojnie, dookota baobaby,
kopce termitéw, piaszczyste, zakurzone drogi, Swieze papaje
i mango na drzewach (o ile pora deszczowa jest faskawa).
Dzieci chodza do szkoty, a to, co zasadniczo taczy ludzi, to wiara
w Boga. Ludzie gromadza sie na wspdlnych mszach, pieknie
Spiewajg w choérze i grajg na bebnach. To co$, co ma dla nich
gtebszy wymiar i sens. Mimo, ze tak niewiele posiadajg, to ciesza
sie kazdym dniem, jakby byt darem od Boga. Mungu odwiedza-
tySmy srednio co dwa tygodnie, w weekendy.

-

Powiedz mi, a zapomne,

naucz mnie, a zapamietam, o
Zaangazuj mnie, a naucze sie.
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Po trzech dniach aklimatyzacji ksiagdz Pawet
zawi6zt mnie i Ole do Lusaki - stolicy Zambii, do
parafii Matki Pokoju, gdzie u zambijskich ksiezy
wynajetysmy pokdj. W zamian za nizszy czynsz
oraz jedzenie miatySmy za zadanie dodatkowo
trzy razy w tygodniu prowadzi¢ zajecia ruchowe
dla dzieci z parafii. Czasem na zajecia przychodzi-
to piecdziesiecioro, czasem sto, a czasem nawet
i trzysta dzieci. MiatySmy przygotowane uktady
taneczne w typie Zumby i ta forma zaje¢ najbar-
dziej porywata serca i ciata zambijskich dzieci.
Czasem udawato sie nam takze zagra¢ w pitke
czy palanta lub cho¢by zwyczajnie porozmawiac.

Pracowaty$my w jednej z biedniejszych dzielnic
Lusaki, gdzie drogi to utwardzona ruda ziemia
petna réznoksztattnych dziur. Chatki z betonu,
z reguty dwa pomieszczenia do spania z matami
na podtodze oraztazienka. Gotuje sie nazewnatrz
na tzw. brezie (obramowanie samochodowej felgi) z uzyciem
.czarko”, czyli wegla drzewnego. Teren wokét doméw jest
niewielki, dzieci bawig sie na ulicy, bo tylko tam jest miejsce.

W Zambii energie elektryczng pozyskuje sie z elektrow-
ni wodnych. Jako, ze kraj ten ma dwie pory roku: suchg
i deszczowa, jedli w porze deszczowej nie ma wystarczajacych
opadoéw, brakuje pradu oraz jedzenia z upraw. W czesci Lusaki,
gdzie mieszkatysmy prad jest dostepny tylko nocg, od 24 do
okoto 5 rano, dlatego ludzie w ciggu dnia gotujg na wczesniej
wspomnianej ,brezie”, na zewnatrz. Piorag recznie, lodowki nie
dziatajg zbyt dobrze, a zamrazarki rozmrazaja sie i zamrazaja.
Mieszkancy podgrzewajg wode w wysokich czarnych zbiorni-
kach na platformach, oczywiscie jesli kogo$ na to stac.

Mieszkancy Zambii jedzag najczesciej shime (papke kukury-
dziana - podobna do naszej kaszy manny) z sosami lub, ci za-
mozniejsi, z kozim miesem czy ryba. Wiele razy gotowatam
shime na brezie na podwdérku. Poza tym razem z Olg piektam
czasem noca chleb i butki, a za dnia robitySmy racuchy oraz
pierogi. Ser do pierogéw robitysmy same, z krowiego mleka,
po ktdre jechatysmy na sam koniec Lusaki na farme kréw.

W Zambii wychowaniem dzieci zajmuja sie gtéwnie kobiety.
W ogdle rola rodziny jest tu bardzo wazna, positki w ciggu
dnia rodziny zwykle jadaja razem. Matzenstwa zawierane sa
tylko wtedy, gdy przyszty maz jest wystarczajagco majetny,
czyli posiada np. dziesie¢ kréw, pietnascie kéz, dom itp.
Wesela odbywaja sie w formie przyjecia, ktére rozpoczy-
na taniec druhen wraz z druzbami, po czym odbywa sie
taniec pary mtodej. W tanicu para mocno sie do siebie zbliza,
a kobieta intensywnie potrzasa catym ciatem. Nowo poslu-
bionym przekazuje sie takze prezenty, dostownie wnoszac
na sale przyjecia: kuchenki elektryczne, lodéwki, meble,
miotly, maty do spania, konczac na weglu do gotowania.
Tort, ktory zwyczajowo szarpie sie, nie kroi, jest apetyczny,
pieknie ozdobiony, cho¢ wnetrze to cos w stylu babki
piaskowej. Weselny obiad natomiast to jakby szwedzki stét
w styropianowych pudetkach i tym positkiem konczy sie
przyjecie; nie ma tancéw do biatego rana ani alkoholu.

Przez pierwsze dwa tygodnie naszej misji zajmowaty-
$my sie okoto dwadziesciorgiem dzieci z sierocinca pro-
wadzonego przez Misjonarki Mitosci. Na zamknietym
terenie znajdowat sie réwniez osrodek dla oséb chorych,
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Papaja prosto z drzewa

Kopiec termitéw:w Mungu

bezdomnych i niepetnosprawnych oraz dom samotnej matki
i szkota dla dzieci. Codziennie od rana do pézZnego popo-
tudnia bawity$Smy sie z dzie¢mi w wieku 2-6 lat. Miaty$my
dzien tanca, dzien malowania buziek, dzien skakania, dzien
przewozu na kocu, szalenstwa na mini placu zabaw, berek,
zabawa w chowanego itp. To byt cudowny czas, widziaty-
$my rados¢ i szczedcie w oczach dzieci, ktére od razu skradty
nasze serca. Nigdy nie zapomne stodkiej jak miodek dwulet-
niej Mary, nieSmiatego trzyletniego Freda oraz wojowniczej
szedcioletniej Jessiki, to naprawde wspaniate, petne uroku
dzieci.

Czeé¢ zebranych funduszy przekazatySmy siostrom na
dziatania dla sierocinca i domu samotnej matki. Siostry, raz
w miesigcu, wydawaty potrzebujagcym matkom z Lusaki
mleko w proszku z darowizn. Ich dziatania na rzecz oséb
w potrzebie okazaty sie naprawde niezbedne i zrobity na nas
wielkie wrazenie.

Nasza pomoc dzieciom z sierocinca zakonczyta sie po 2 ty-
godniach, poniewaz rzad Zambii akurat w tym czasie wydat
decyzje o przeniesieniu wszystkich dzieci z placowek dziataja-
cych na wtasna reke, do placéwek rzadowych czyli tzw. wiosek
dzieci. To byt wielki cios dla nas wszystkich, poniewaz nasi
podopieczni mieli tam bardzo dobrg opieke i mogli sie czu¢
jak w wiekszej rodzinie. Nadszedt smutny czas, wkrétce po
tej decyzji po raz ostatni bawilismy sie wspodlnie i widzielismy.



Ucisk w sercu i tzy w oczach, troska o to, co teraz czeka ,nasze”
dzieci; martwitysmy sie o nie mimo krétkiego czasu spedzo-
nego razem... Bardzo sie z nimi zzytySmy, w petni oddajac im
nasze serca.

Zadawaty$my sobie pytania o to, co dalej, czy musimy wracac?
Musiatysmy dziata¢ szybko, tu i teraz. ChciatySmy pomagac
dzieciom znacznie dtuzej, wiec trzeba byto co$ wymyslec. Caty
czas mijaty$my dzieci, ktore bawity sie na ulicach i nie chodzity
do szkoty.

ZapytatySmy w pobliskiej parafii ojcéw Braysona i Chongo,
czy nie znalaztoby sie jakie$s mate pomieszczenie, gdzie mozna
by stworzy¢ tymczasowgq szkote dla ubogich dzieci. Na nasze
i dzieci szczescie przy parafii przez wiele lat dziatata szkota
katolicka i jedno ze starych pomieszczen byto akurat nie
uzywane. Dawniej miescita sie w nim sala lekcyjna z tablica.
Z dziurawego sufitu leciaty czasem kurz i stoma, ale po-
mieszczenie nadawato sie idealnie. Mozna je byto zamkna¢
metalowa krata z ktédka. W sali zostato tez sze$¢ starych tawek
szkolnych. Pomieszczenie byto ,ciasne, ale wiasne”. Zatem
idealnie, czego chcie¢ wiecej!

Zebratysmy sie zwawo i wyruszytySmy w poszukiwaniu
dzieci. Udato nam sie zgromadzi¢ ich az piecdziesiecio-
ro. PodzielitySmy dzieci na trzy grupy wiekowe 5-6, 7-10
i 11-14 lat. Kazdej grupie wyznaczytySmy inne godziny
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,Jedynie dzieci wiedza, czego szukaja.”
Antoine de Saint-Exupéry

zajec. Zajecia trwaty od 8 do 16. W tawkach siedziato czasem
troje, czworo dzieci. KupitySmy tez podstawowe przybory
szkolne. Kazde dziecko otrzymato zeszyt i otdéwek z gumka,
ponadto kupitysmy krede, kilka par nozyczek, mini ksig-
zeczki z zadaniami. Zajecia polegaty na nauce pisania,
czytania, liczenia oraz méwienia po angielsku - w Zambii
jest to drugi jezyk urzedowy i to nim dzieci postuguja sie
w szkole, a dorosli w pracy i urzedach. W ttumaczeniu na
angielski z Njandza (z gtdwnego jezyka Zambii), pomagato
nam czterech chtopcéw: Sam, Peter, Victor i Mapalo, ktérych
poznatysmy podczas zaje¢ ruchowych. Codziennie dzieci
witaty nas przytulajac sie, przybijajac ,pigtki” i usmiecha-
jac sie szeroko. Czasem w danej grupie zdarzaty sie dzieci,
ktorym trzeba byto poswieci¢ wiecej czasu, np. przy pisaniu
literek, czy nauce liczb i liczenia. Entuzjazm dzieci jednak
nigdy nie stabt. Mielismy wspo6lng wyliczanke na pozegna-
nie: ,One, two, three, SPIDER! One, two, three, PANDA". To
byt niesamowity czas zabawy, spiewu przy wtoérze gitary,
nauki piosenek, literek, liczenia, zaje¢ plastycznych, tami-
gtéwek, tancow, bajek... Zabawy w astronaute podczas
malowania uktadu stonecznego, zabawy z robotem przy-
wiezionym przez Krzysia - jednego z wolontariuszy z Polski,
ktéry nas odwiedzit.

Czego sie nauczytam? Co dat mi ten wolontariat?

Dla mnie byt to czas cierpliwosci, stuchania, dawania siebie
dzieciom, starania sie, sprawdzania sie w rolach nauczycielki,
piekacej pierniki, instruktorki tanca dla dzieci, osoby przeka-
zujacej dzieciom energie. Przed $wietami Bozego Narodzenia
udato nam sie namalowac Mikotaje, upiec razem z dzie¢mi
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mnostwo piernikdw, zrobi¢ im przedswigteczng uczte
z podarkami w postaci szkolnej wyprawki z mnéstwem
mango, popcornem, chrupkami i projekcja bajki. Magia za-
mbijskich $wiat pochtoneta nas bez reszty. Wraz z anima-
torami przygotowalismy wspdlnie jasetka w wersji angiel-
skiej, ktére potem dzieci prezentowaty w parafii w Lusace
i podczas wizyty w Mungu. W parafii w Lusace w niedziele
poprzedzajacg wigilie ma miejsce wielkie wydarzenie:
Christmas Carols, podczas ktérego kilka chéréw przez
okoto 6 godzin prezentuje swoje Spiewy i tance. Wystepuje
réwniez Holy Childhood, czyli chér okoto dwustu dzieci,
przygotowanych przez parafialnych animatoréw, Spiewa-
jacych koledy i pastoratki po angielsku. Na koniec, kiedy na
zewnatrz jest juz ciemno, wszyscy Spiewaja kolede ,Cicha
noc”, jednak dodatkowej magii tej chwili dodaje to, ze
wszyscy trzymajg w reku zapalone swiece. To widok nie do
opisania, bytam bardzo wzruszona.

Wszystkie Swieta Zambijczycy spedzaja w gronie
rodzinnym.Podczas Swiat Bozego Narodzeniaw domach
stojg choinki. Wigilia nie jest obchodzona, a podczas uro-
czystego obiadu dwudziestego pigtego grudnia daniem
gtéwnym jest czesto spaghetti, poniewaz makaron jest
bardzo drogi i je sie go tylko przy specjalnych okazjach.

Czas Swigt Bozego Narodzenia spedziliémy w trojke
w Mungu. Mimo braku dostepnosci produktéw zrobity-
Smy pierogi z serem, $wiezg rybe z rzeki, krokiety z serem
i kapusta kiszona, ktéra ksigdz Pawet zamrozit i trzymat na
czas Swiat. Miatam tez przywieziong z Polski przyprawe
do piernika oraz mak, wiec udato mi sie zrobi¢ makowiec
z mango, a Oli pyszne ciasteczka a la pieguski. Barszcz
czerwony byt z torebki i... to byta nasza cata wigilia.
Malutka choinka, tuz przy niej drewniana szopka w stylu za-
mbijskim. SiedzieliSmy przy wigilijnym stole przy swieczce,
bo akurat we wsi zabrakto pradu, ale byto bardzo klima-
tycznie. Zaspiewalismy wspolnie polskie koledy, a potem
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poszlismy na zambijska pasterke. Spiewat chér, grano na
bebnach, a tzw. ,stella girls”, ubrane na biato, tanczyty
w rytm $piewéw. Wszystko byto tu skromne - wnetrze
kosciota, ozdoby, recznie wykonana szopka - ale jednocze-
snie byto w tym co$ niesamowitego.

Pierwszego dnia Swiat ksigdz Pawet zabrat nas todzig na
wyspe Deepi, gdzie miesci sie jedna z podstacji parafii
w Mungu. Ksigdz Pawet podczas swojej misji wybudowat
tam wraz z mieszkancami szkote dla dzieci i kaplice
oraz wykopat studnie, co sfinansowata firma z Polski.
Wyspa jest biedna, ale czuje sie tu jednos$¢ mieszkancow.
Podczas swiagtecznej przerwy mogtysmy pobawi¢ sie
i potanczy¢ z dzie¢mi z Mungu. Sylwestra spedzitysSmy
w Lusace, z tej okazji zrobitySmy nawet pizze. Czekaty
tam na nas poncza zrobione na drutach przez jedna
z Pan z chéru. Zapytata nas przed wyjazdem, jakie lubimy
kolory. Nasze zielone i granatowe poncza, gest ptynacy
z serca, to wspaniata pamiatka.

Styczen byt pracowity, kontynuowatySmy prace z dzie¢mi
w szkole. Znalazty$Smy takze nastepce do prowadze-
nia szkoty tymczasowej: jeden nauczyciel zgodzit sie
objac jg opiekg po naszym wyjezdzie. Wkrétce nadszedt
niestety czas pandemii, a fala zachorowan na koronawi-
rusa nie omineta réwniez Zambii, ktérg wkrétce musiaty-
Smy opuscic.

Trzy i p6t miesigca tego afrykanskiego wolontariatu dato
mi wiele do myslenia. Zambia to bardzo przyjazny kraj
ludzi o wielkich sercach, ktérzy duzo z siebie dajg i niewiele
oczekujg w zamian. Najwazniejsza dla nich jest obecnos¢
i czas dla drugiego cztowieka, o czym my czasem, w pedzie
zycia, zapominamy. Wciaz jestem w kontakcie z kilkoma
osobami z Zambii. Moze kiedy$ tam wrdce... cho¢ na
moment, cho¢by w odwiedziny... Jestem wdzieczna za to,
ze przezytam taka wspaniatg przygode. u

,Szczescie to dzielenie sie dobrem, wszedzie tam, gdzie prowadzi nas serce’.

@ PrmyKi nadziet
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W tej rubryce chcemy polecac Panstwa uwadze ksigzki i filmy, ktdre z roznych
powodow uwazamy za wazne - poniewaz sg madre, opowiadajg o sprawach
istotnych, rozémieszajg, uwrazliwiajg, uczulajg...

Czasami polecimy lektury, ktére tagodzg ciezar rzeczywistosci, dajg nadzieje lub
zwyczajnie pomagajg godzic sie ze Swiatem, a niekiedy takie, ktore sprowokujg
gtebszg refleksje lub zwrdcg uwage na nieuchronnosc pewnych realidw zycia.

Nie zawsze bedg to nowosci, ale zawsze bedg to, tylko i az, nasze subiektywne opinie.

POLECA JOLANTA KABATA

ZYCIE TO JEDNAK
STRATA JEST

ANDRZEJ STASIUK

W ROZMOWACH

Z DOROTA WODECKA
Agora SA / Czarne, 2015

»Znam wiecej ksigzek niz ludzi
i jest mi z tym dobrze” - méwi

to jednak

Stasiuk o sobie, a o swojej Brata jest

Andrzej
0o

miodosci: ,Czytatem do Switu,
a potem szedtem niewyspany do
szkoty, zeby znowu brac udziat w zyciu. To byto naturalne, ze
literatura zywi sie zyciem, a jednoczes$nie je napedza. Do dzi$
tak mam”.

Ksigzka-wywiad z Andrzejem Stasiukiem, to taki rodzaj me-
taliteratury. Ksigzka o ksigzkach pisana z pisarzem, ksigzka
o mitosci do literatury oraz o tym, co z tego w tym przypadku
wynika. Jest to takze rozmowa z cztowiekiem szczerym
i wzadnym stopniu nie gwiazdorskim, co w przypadku tak po-
czytnego pisarza jest rzadkoscia. To prostolinijna, ale bardzo
gteboka opowies¢ prawego cztowieka o ptytkosci refleksji,
o historii i polskiej wsi, o rodzinie, o wadze ludzkiej pamieci,
ale réwniez o kobietach, podrézach i samochodach. Stasiuk
nie boi sie méwic o nauce, ktéra towarzyszy i powinna towa-
rzyszy¢ nam przez cate zycie, o doswiadczeniu rodzicielstwa
i o mitosci. To mezczyzna, ktéry nie obawia sie opowiadac
o wzruszeniach, nadziejach, strachach i ludzkich przywarach.
Ktéry sie nie wybiela, ale i ma dla siebie zrozumienie.

Sporo w tej rozmowie smaczkédw - jest o kupowaniu
koziego sera od hipiséw, malowniczych pejzazach, wspo-
mnieniach z dziecinstwa, pustych kosciotach, rozmowach
ze zmartymi... O twarzy matki, przyjazni z zonga i tesknocie
za przyjacielem, ktéry odszedt. Kazdy z tych pozornych
drobiazgdéw to zycie w catej swojej skromnosci i okazato-
sci zarazem. Pisarz pokazuje szacunek dla rzeczywistosci,
ttumaczy czym jest arogancja, méwi o tym, jaka wartos¢
ma brak nachalnosci, opowiada o przekraczaniu samego

siebie. Nie ma tu udawania, kreacji, jakiegokolwiek miz-
drzenia sie do czytelnika. Jest jedynie otwartos¢, bez prze-
gadania. Doskonata lektura dla wszystkich mitosnikéw prozy
Stasiuka, ale takze dla zwyczajnie ciekawych drugiej osoby,
innego spojrzenia, czyjego$ swiatopogladu. No i najwaz-
niejsze: czyta sie znakomicie.

AHATANHEL

NATALIA SNIADANKO
Czarne, 2008

Skoro czas mamy taki, ze kazdego
dnia przybywa nam przyja-
Ciot, znajomych czy sasiadow
z Ukrainy, moze nie bez kozery
bedzie zacheta, bysmy czytali li-
terature tego kraju. Warto zatem
poznac te utalentowang poetke,
pisarke, dziennikarke i ttumaczke.

,Ahatanhel” to literatura przednia, cho¢ wymaga uwagi.
Sarkazm, zabawy stowem, komizm zawarty zaréwno
w jezyku, jak i sytuacyjny, cata galeria absurdalnych
postaci i wiele historycznych odniesien lub analogii, takze
do polskich spraw i pamieci. Sama fabuta to cos pomiedzy
kryminatem, a satyra. Bohaterem zbiorowym jest tu srodo-
wisko inteligencji lwowskiej, oczywiscie w krzywym zwier-
ciadle i w nieco surrealistycznym wydaniu. Rzecz dzieje sie
wsréd dziennikarzy, a kazda opisywana postac jest barwna
i kapitalnie umiejscowiona w catosci. Wartos¢ tej ksigzki
jest tez w duzej mierze zastuga wspaniatego ttumaczenia.
Reanata Rusnak dokonata przektadu ze swadg i lekkoscia,
ktora jest zwykle udziatem wybitnych znawcéw stowa.

Mamy tu socjologiczna satyre, groteskowe zarty i parodie opi-
sywanego $rodowiska, a wszystko to czyta sie znakomicie,
jesli przyjmiemy to z odpowiednim dystansem, bez zadecia,
bo i sama pisarka dysponuje takimi wtasnie zaletami. Przede
wszystkim jednak ksigzka Natalii Sniadanko to kapitalna



KACIK LITERACKO-FILMOWY

opowies¢, z karkotfomnie przeprowadzona intryga, niezwykle
zabawna, chociaz czasami ironia bywa gorzka. Ma tez niewat-
pliwie ta pozycja jakas nute stowianska, srodkowoeuropejska,
bliskg naszym sercom... w kazdym razie tak wtasnie te lekture
odebratam i uwazam to za dodatkowa zalete.

I na koniec: jak kazda dobra ksigzka pisana przez kogo$
z przednim poczuciem humoru, ta takze bawigc i roz-
Smieszajac, nie zwalnia nas z refleksji, prowokujac catkiem
istotne przemyslenia o ludzkiej kondycji, a wszystko to nie
jest zadnym moralizatorstwem czy fopatologig, tylko wy-
Smienitg literacka madra zabawa. Polecam!

ABOUT TIME

Brytyjski film z 2013 roku, wedtug
scenariusza i w rezyserii Swietne-
go Richarda Curtisa. To on odpo-
wiada za ,Cztery wesela i pogrzeb”,
,Notting Hill", czy ,To wiasnie
mitosc”.

Czytatam niepochlebne recenzje
tego filmu, o miatkich postaciach,
czy braku sceny kulminacyjnej, ale
absolutnie sie z tymi opiniami nie
zgadzam. W Polsce film ten znamy
jest pod tytutem: ,Czas na mitos¢”. Moze i nie jest to tytut zty,
bo tez i o mitosci to historia, ale jednak troche bym sie ktécita.
Oryginalny tytut zdecydowanie przettumaczytabym jako: ,Czas,
ktéry zostat nam dany”.

Historia mtodzierica Tima to zasadniczo opowies¢ o dojrze-
waniu i rodzinie. Troche to film obyczajowy, troche komedia,
w pewnym stopniu fantasy, ale takze odrobine dramat... Ale
tak naprawde jest to, w mojej opinii, zgrabnie i prosto podana
powiastka filozoficzna i nie jest to pierwszy raz, kiedy sie to
Curtisowi udato.

Nie zamierzam streszczad tu ani odrobiny fabuty. Bytaby to
wielka niefrasobliwo$¢ wobec widza, poniewaz kazda scena
ma tu spore znaczenie i fakty nalezy odkrywac doktadnie
w takiej kolejnosci, w jakiej rezyser to zaplanowat. Przede
wszystkim obraz ten opowiada o mitosci ojca i syna. W duzej
mierze o tolerangji, ale jeszcze bardziej tagodnosci wobec
innych, co ma niebagatelny wptyw na dobrostan kazdego
z nas. Odnajdziecie w nim réwniez wazng lekcje z tego, kim
moze by¢ dla siebie rodzenstwo oraz jak zadba¢ o zwigzek
z prawdziwego zdarzenia. Nikt tu jednak na szczescie mo-
ratéw nie prawi.

Elementéw komediowych jest w filmie sporo, wymagaja one
jednak uwaznego ogladania. Czasem to tylko jedno spoj-
rzenie, niekiedy krotka riposta lub specyficzny usmiech.
Sugerowatabym obejrzenie tej propozycji w ciszy i skupieniu,
co pozwoli doceni¢ jej wyrafinowany smak. Gtéwnych aktoréw
szkoda opisywac, obejrzyjcie sami, sa znakomici. Splendoru,
choc¢ nie btyszczacego, a raczej w stylu vintage, nadaje filmowi
Bill Nighy, mistrz w kazdej produkgji, ale takze posta¢ wujka
odtwarzana przez Richarda Cordery. Uroku filmowi dodaje,
jak w innych obrazach sygnowanych nazwiskiem Curtisa,
piekna muzyka, a takze migawki z Kornwalii, urokliwego skraju
Europy. To film, podczas ktérego cztowiek Smieje sie i ptacze

Pr’myki nadziei

i ktéry mnie osobiscie ogromnie wzrusza za kazdym razem.
Najwazniejsze jednak, ze przypomina nam o tym, co naprawde
warte jest zachodu oraz, ze o smaku i wartosci zycia decyduja
bardzo czesto drobne chwile i niuanse. Badzmy uwazni.

DRIVE MY CAR TR AR ST R e X BERREA
Obraz Rylsuke Hamaguchiego, {éé

na podstawie opowiadan ¢ i

Harukiego Murakamiego, to f‘)

film sprzed roku, wciaz jeszcze £

do obejrzenia w kinach. To pro-
pozycja dos¢ oryginalna, jak
na nasze standardy kinowe,
film bowiem trwa prawie
trzy godziny i jest opowiada-
ny nietypowo, troche literac-
ko, troche w stylu dokumen-
talnego filmu drogi. Z jednej
strony méwi o tematach poruszanych w kinie wielokrot-
nie: zdradzie, stracie, tajemnicach i niedopowiedzeniach.
O zagubieniu i zbytnim skupieniu na wtasnym nieszczesciu.
Jednoczesnie poznajemy historie niebanalng w jej prze-
biegu, kulture, z ktéra Europa Srodkowa nieco rzadziej ma
do czynienia, z narracja, ktéra zaskakuje i wymusza, moim
zdaniem, duze skupienie i naprawde powazna refleksje.

Ksigzki Murakamiego nie naleza do tatwych (cho¢ maja,
takze w Polsce, wielu mitosnikéw), stad duzy szacunek budzi
zdolnos¢ przeniesienia jego literatury na ekran. Nie jestem
zresztg ani troche oryginalna, twierdzac, ze dobrze sie to
udato - ten film otrzymat juz sporo nagréd, a pewnie wkrétce
otrzyma kolejne.

Dlaczego, poza uznaniem s$wiata filmowcow, jest tak chetnie
ogladany? Sadze, ze w $wiecie przetadowanym bodzcami,
,zalanym” propozycjami streamingowymi, petnym hatasu,
agresji, przegadania, $wiecie nadmiaru, jest to propozycja ze
wszech miar pozadana. Poniewaz wszyscy potrzebujemy ciszy.
Brakuje nam spokoju i oddalenia, perspektywy, zeby dostrzec
innych i zrozumiec ich motywacje, ale tez rozszyfrowac wtasne
emocje, zrozumie¢, ku czemu zmierzamy.

W tym obrazie rozwazane s podstawowe ludzkie dylematy,
jednak pokazne w nietypowych kontekstach: mamy tu
zaréwno odniesienia popkulturowe (eufemistyczny przekaz
z piosenki Beatleséw), jak tez literackie, rezyser filmu bowiem
snuje swojg opowies¢ niejako w rytmie ,Wujaszka Wani”
Czechowa. Watek specyfiki i wagi narracji byt podejmowa-
ny w literaturze wiele razy: od Maria Vargasa Llosy po Olge
Tokarczuk. Czytamy czy nie, by¢ moze jednak powinnismy
sobie o tym przypominac czesciej: jak wazna jest rozmowa,
takze ta zsamym sobg i jak wiele moze przynies¢ uwazne wy-
stuchanie cudzej opowiesci.

W kazdym razie jest to film, podczas ktérego mozecie pomyslec¢
- albo podazajac sladem bohatera, wczuwajac sie w jego poto-
Zenie, pytania i watpliwosci, albo szukajac w sobie wtasnych dro-
gowskazéw w plataninie drég, zawitych Sciezek, nieczytelnych
sugestii losu. To wyjatkowa propozycja, ktéra pozwala na bardzo
gteboki oddech, kaze dokonywac wysitku przygladania sie
naszym bliskim lub przypadkowo spotkanym ludziom, sugeruje
zaufanie i mozliwos¢ konfrontowania wiasnego spojrzenia na
zycie z ogladem drugiej osoby. Moze to co$ da, kto wie...



W ostatnim czasie odeszli

Mateusz, 06.02.2022
Lena, 27.02.2022

Maksymilian, 15.03.2021

Aleksandra, 30.03.2021

Kamil, 5.04.2022

Szymon, 30.06.2021

Aleksander, 03.07.2021

Natalia, 16.08.2021

Lidia, 28.08.2021

Jessika, 08.11.2021

Nela, 10.11.2021

Antoni, 09.12.2021



Koncert Noworoczny
Uniwersytetu Przyrodniczego
15 stycznia 2021

Ponad 118 tysiecy zlotych na pomoc dla naszych
Podopiecznych zebrali uczestnicy Koncertu Noworocznego
i aukcji charytatywnej zorganizowanej przez wladze
Uniwersytetu Przyrodniczego we Wroctawiu, pod prze-
wodnictwem Rektora, Profesora Jarostawa Bosego.

W 2021 roku wtadze uczelni juz po raz dwunasty postanowi-
ty potaczy¢ dobrg zabawe z pomaganiem, ale po raz pierwszy =
wydarzenie odbyto sie w formule online. Dziekujemy za ® » ed oy
Wasza hojnos¢ i gotowos¢ do pomocy! cigwe

,Od dwunastu lat w styczniu spotykalismy sie na Koncercie
Noworocznym. Swietowali$my poczatek roku, spotkanie
z gwiazdg najwyzszego formatu, ale tez dzielilismy sie
dobrem z tymi, ktérzy potrzebuja wsparcia - od lat sa to pod-
opieczni Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.

Rok 2020 przynidst nam wszystkim doswiadczenia ekstre-
malne. Pandemia wptyneta na nasze rozumienie relacji mie-
dzyludzkich, odpowiedzialnosci, ale tez na proces edukacji,
rynek pracy czy ustug. Szczegdlnie mocne pietno odcisneta
na sferze dziatalnosci organizacji spotecznych i charytatyw-
nych. Rachunek jest prosty. Narodowy Fundusz Zdrowia gwa-
rantuje w kontrakcie rocznym takiej fundacji jak Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci 1,2 min ztotych. Ale jej budzet to prawie
4 min ztotych. Brakujace pienigdze trzeba zebrac na koncer-
tach, aukcjach, z wptat w ramach przekazywania fundacji
1 procenta podatku. W 2020 roku, petnym obostrzen, moz-
liwosci zdobywania pieniedzy dramatycznie sie skurczy-
ty, tym bardziej wiec nie moglismy zawies¢ podopiecznych
Wroctawskiego Hospicjum. (...) Ufalismy jednak, ze bedziecie
znami, a przede wszystkim bedziecie dla dzieci, ktére czekajg
na nasze wsparcie. Dlatego tez podjelismy wyzwanie - jesli
premiery teatralne, wernisaze czy spektakle operowe moga
by¢ realizowane z wykorzystaniem sieci, to dlaczego aukcje
Uniwersytetu Przyrodniczego nie miatyby zosta¢ przepro-
wadzone on-line?” - tak méwit Rektor Uniwersytetu Profesor
Jarostaw Bosy.

Temperatura licytacji przed monitorem - a poprowadzit je
niezawodny redaktor Marek Obszarny — byta réwnie goraca

jak wauliim. Jana Pawta Il, w ktérej spotykamy sie co roku.

Wydarzenie uswietnit recital Natalii Lubrano.

Pr’myki nadziei
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Spektakl na kortach
26-28 lutego 2021

20 artystéw z catej Polski przystapito do rywaliza-
¢ji na kortach tenisowych wroctawskiego klubu
Redeco, w ramach V Halowych Mistrzostw Polski
Artystow w tenisie ziemnym.

Honorowy patronat nad impreza objat Prezydent
Wroctawia Jacek Sutryk, a impreza odbyta sie
w dniach 26-28 lutego 2021 roku, dzieki wsparciu finansowe-
mu Mtodziezowego Centrum Sportu Wroctaw. Zawody po
raz pierwszy rozgrywaty sie réwniez pod szyldem Polskiego
Zwigzku Tenisa, ktéry w 2021 roku obchodzit 100-lecie
swojego istnienia.

HMPA to najwieksza tego typu impreza sportowa w branzy
artystycznej. Do rywalizacji przystapito dwudziestu artystéw
réznych profesji, m.in. aktor Karol Strasburger, piosenkarz
Robert Janowski, gitarzysta i zatozyciel zespotu De Mono
Marek Koscikiewicz, raper Jacek ,Mezo" Mejer, czy rysownik
Henryk Sawka. Wroctaw reprezentowat m.in. Dyrektor
Wroctawskiego Teatru Komedia Wojciech Dabrowski, ktéry
regularnie zdobywa laury na podobnych imprezach spor-
towych.

- Kocham tenis — méwit Wojciech Dabrowski. — Uwielbiam
gra¢ w tego typu turniejach, bo oprdcz sportowej rywaliza-
¢ji, mam okazje spotkac kolegéw po fachu i spedzi¢ z nimi
mito czas. Duzo rozmawiamy i duzo sie Smiejemy. Poprzedni
rok byt wyjatkowy pod kazdym wzgledem. Nasze zawodowe
i prywatne zycie wywrdcito sie do géry nogami, a uprawianie
sportu to doskonata terapia dla ciata i ducha.

- Nie ukrywam, ze w tym roku nie byto fatwo, jezeli chodzi
o organizacje imprezy - podkresla Radostaw Bielecki z wro-
ctawskiego Kabaretu Neo-Néwka, pomystodawca turnieju.
- W zwiazku z sytuacjg pandemiczng zmuszeni bylismy dwu-
krotnie przektadac¢ termin zawoddéw. Poza tym trudno byto
pozyskac sponsoréw. Impreza wisiata na wtosku. Ostatecznie,
rzutem na tasme, dzieki zniesionym obostrzeniom covidowym
i pomocy Mtodziezowego Centrum Sportu, moglismy rywali-
zowac o tytut Mistrza Polski.

Jak co roku, impreza miata réwniez wydzwiek charytatywny.
Artysci wspierali Fundacje Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.

- To niesamowita impreza petna dobrej i pozytywnej energii.
Jestesmy zaszczyceni, ze tak znane postacie teatru, kina czy
estrady znajdujg czas na pomaganie tym najmniejszym i najbar-
dziej bezbronnym. Nasi podopieczni sg im ogromnie wdzieczni
za bezinteresowng pomoc — moéwita Beata Hernik-Janiszewska,
Prezes Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.

WYDARZENIA

BEl  Wolontariuszki Fundacji, Bartek Pietsch,
' Jacek ,Mezo"” Mejer, Radek Bielecki, Agata Pustuta

Rywalizacja na kortach Redeco rozpoczeta sie w piatek
od gier singlowych. W sobote odbyt sie turniej deblowy,
a w niedziele finat, poprzedzony turniejem dla dzieci
,O rakiete Huberta Hurkacza”.

- Hubert Hurkacz wspiera nasz turniej od pierwszej edycji —
mowi Radek Bielecki. — Zawsze zostawia cenne pamigtki z au-
tografami dla uczestnikéw, a w szczegdlnosci dla najmtod-
szych adeptdéw tenisa. To fajny i skromny facet, ktéry mimo
rozwijajacej sie kariery zawodniczej, znajduje dla nas czas
i zawsze jest chetny do pomocy. Wszyscy mu kibicujemy.

Swieto tenisa w tym roku juz za nami. Emocje opadty, ale
zastrzyk pozytywnej energii wcigz utrzymuje sie w naszych
organizmach. Mimo braku kibicéw, na kortach Redeco
styszalne byty oklaski, dopingujace Spiewy i niekorczace sie
salwy smiechu. Zreszta trudno o inny przebieg wydarzen, jesli
wiekszos¢ zawodnikéw stanowit trzon polskiego kabaretu.

Walki byly zaciete, wartkie i emocjonujace, no ale jak to
w zyciu bywa, zwyciezca moégt by¢ tylko jeden. W kategorii
Lopen” najlepszy okazat sie Bartek Pietsch, a w kategorii 60+
Grzegorz Poloczek. Poza tym swietnie bawilismy sie obserwu-
jac gry deblowe - tu na korcie zagoscity réwniez panie, m.in.
Agata Werbinska, ktéra wygrata ,mixta” w duecie z Karolem
Strasburgerem.

Chapeau bas dla zawodnikéw za wsparcie i Swietne wi-
dowisko. Dziekujemy wszystkim, ktérzy dorzucili swoje trzy
grosze do fundacyjnej puszki.

Bartek Pietsch
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Kup Pani Ksiazke
5-8 marca 2021
Kup Pan ksigzke

26-29 listopada 2021

KUP PAN KSIAZKE

Czytasz, czyli pomagasz. Kino Nowe Horyzonty dwa razy
w roku faczy sity z Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci i zaprasza do udziatu w kolejnych odstonach akgji ,Kup
Pani Ksiazke" oraz ,Kup Pan ksigzke”.

Od piatku do poniedziatku (wiosng, od 5 do 8 marca oraz
jesienia, od 26 do 29 listopada 2021 roku) zapraszalismy do
KNH na charytatywne kiermasze ksigzek. Catkowity dochéd
ze sprzedazy tradycyjnie zostat przeznaczony na poprawe
jakosci zycia podopiecznych Fundacji, a takze ich rodzin.

Jak to dziata?

Podczas trwania kiermaszu, przekazujemy w najlepsze, czyli
w Panstwa rece - ksigzki, ptyty CD i DVD.

Po co?

Bo kazdej ksigzce i ptycie chcemy da¢ nowe zycie, wcielajac
w zycie idee recyklingu. Dzieki nam mozecie zdoby¢ prezent
- dla bliskich i dla siebie. Ale najwazniejsze, ze dzieki tej akdji
kazdy moze poméc nieuleczalnie chorym dzieciom, podopiecz-
nym Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Caty dochéd
z kazdego kiermaszu zostat przeznaczony na opieke wytchnie-
niowa.

Pandemiczne czasy wptynety na niewielka zmiane formuty,
w ktdrej zostaty zorganizowane akcje ,Kup Pani Ksiazke/
Kup Pan Ksigzke" w 2021 roku. Od pigtku zapraszaliémy
na stacjonarng odstone kiermaszu we wroctawskim kinie,
a w kolejnych dniach zachecalismy do udziatu w wirtual-
nej odstonie wydarzenia. Nasza mitos¢ do obu akgji ,Kup

Pr’myki nadziei

Ksigzke" opiera sie na dwodch solidnych filarach: po pierwsze,
to znakomita okazja do wsparcia najbardziej potrzebuja-
cych, po drugie - szansa, zeby dac¢ drugie zycie swietnym
ksigzkom. W ubiegtym roku wiosng akcja idealnie wpisata
sie w Dzien Kobiet - jako najlepsze zrédto, w ktérym mozna
byto zaopatrzy¢ sie w prezenty. Akcje udato sie zakonczyc¢
zyskaniem kwoty 32 632,33 zitotych, a podczas edycji
jesiennej zebralismy az 30 236,83 ztotych. Dziekujemy za
dobre sercai mamy nadzieje, ze wydatnie przyczynilismy sie
do powiekszenia Panstwa domowych bibliotek.

Dziekujemy i zapraszamy na kolejne kiermasze!

Pola &%
nadziel wiosna 2021

Pola Nadziei to kampania, ktéra ma na celu promowanie
niesienia bezinteresownej pomocy podopiecznym hospicjow
oraz rozwdj wolontariatu. W ramach dziatann projektowych
zajmujemy sie edukowaniem i promowaniem idei hospicyj-
nej, a takze organizujemy zbiérki publiczne, a zgromadzone
srodki przekazujemy na opieke paliatywna.

Pola Nadziei sg elementem miedzynarodowego programu
powotanego do zycia przez Fundacje ,Marie Curie Cancer
Care” z Edynburga w Wielkiej Brytanii. Sa to dziatania podej-
mowane przez hospicja na terenie catej Europy.

Jak Pola Nadziei wspieraja Fundacje ,Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci”? Przyjaciele naszego hospicjum - firmy, szkoty
i przedszkola organizuja sie i jesienig wspdlnie sadza cebulki



zonkili, ktére sa symbolem nadziei. Kiedy wiosng kwiaty
zakwitna, tworzg cate pola nadziei. Sciete, rozdawane sa na
ulicznych kwestach. Zebrane w ten sposéb srodki pozwalaja
na zaspokajanie najwazniejszych potrzeb podopiecznych
hospicjum. W ramach prowadzonych dziatan edukujemy
na terenie catego wojewddztwa dzieci i mtodziez szkol-
no-przedszkolna. Na prelekcjach edukacyjnych odczarowu-
jemy obraz hospicjum jako miejsca smutnego. Pokazujemy,
ze nasi pacjenci, jak wszystkie dzieci, najbardziej lubig smiac
sie i bawi¢. Prelekcje wskazuja tez uczniom mozliwosci
rozwoju i zaangazowania sie w wolontariat.

Czas Pandemii w roku szkolnym 2020/21 byt ogromnym
sprawdzianem dla organizacji wszystkich wydarzer w naszej
Fundacji. Jednak udato nam sie dziata¢ w nowej rzeczywistosci.
Wasze serca i chec¢ dziatania na rzecz naszych Podopiecznych
sa dla nas odzwierciedleniem wytrwatosci i dobra. Mimo prze-
ciwnosci zrealizowane zostaty kwesty indywidualne placowek
oraz kwesty przy parafiach. Prelekcje edukacyjne odbywaty
sie w uszczuplonej formie online. MieliSmy réwniez okazje
kwestowac z nasza , z6tta energig” w Centrum Handlowym
Magnolia Park, oczywiscie w rezimie sanitarnym. Cze$¢ zonkili
zostato zerwanych i rozdanych, dato to tym samym wiele
powodéw do nadziei na lepsze jutro.

W ramach akgji odbyta sie ponadto 11 edycja konkursu pla-
stycznego i literackiego ,Z6tty zonkil symbolem zycia”.

WYDARZENIA

Jak widac¢ wszystko jest mozliwe dzieki Panstwa wsparciu!
Prowadzenie zbiérek online, kwest indywidualnych, zaanga-
zowanie wolontariuszy w inne formy pomagania oraz nowe
pomysty realizacji daty szanse, aby Pola Nadziei zakwitty
w ludzkich sercach takze w tym trudnym roku.

Serdecznie dziekujemy za obecnos¢, wsparcie, czuwanie nad
przebiegiem akcji, kazde dobre stowo oraz nawet najdrob-
niejsze gesty serdecznosci. Dzieki Panstwa pomocy nasze
dzieci nadal maja szanse na lepsze zycie i usmiech. W roku
szkolnym 2020/2021 zebralismy wspdlnie kwote 63 908,90
ztotych. Ogromne podziekowania za wszystkie srodki, ktére
trafity do naszych puszek tradycyjnych czy wirtualnej zrzutki.

Sottys Ratowic Jarostaw Jagielski (na zdjeciu
drugi od prawej) czynnie wspierat akcje

WROCLAWSKI

BIEG

SPONSOROWANY

il

Rozbiegani w pomaganiu
mimo pandemii wiosna 2021

W 2021 roku Wroctawski Bieg Sponsorowany odbyt sie
w zupetnie innej formule. Kilka szkét zorganizowato bieg na
wiasna reke.

- Dzien biegu byt dla nas dniem piknikowania, kibico-
wania i pozytywnego nakrecania sie w szczytnym celu.
Zaangazowanie ucznidow przeszto nasze najsmielsze ocze-
kiwania. Rozpoczelismy bieg od nauczycieli, ktérzy swoja
postawg pokazali, ze mimo uptywu lat mozna wiele
zdziata¢ (najstarszy biegnacy nauczyciel miat ponad 70 lat).
Obudzilismy ducha sportu i che¢ niesienia wsparcia. Mysle,
ze bieg bedzie od tego roku nasza tradycja. Zostat przyjety
bardzo dobrze wérdd spotecznosci - powiedziata jedna z na-
uczycielek z podstawéwki w Ratowicach. Szkota Podstawowa
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i Przedszkole w Ratowicach tacznie wydaty 169 numeréw
startowych. Bieg rozpoczeto grono pedagogiczne, a nastep-
nie, poczawszy od przedszkola po klase VI, biegli pozosta-
li uczestnicy.

W akcje wiaczyty sie rdwniez placéwki z Wroctawia: Szkotfa
Podstawowa nr 4, Liceum Sportowe Gimbasket oraz Miejskie
Przedszkole Publiczne nr 4 w Bolestawcu, ktérego pod-
opieczni przygotowali przepiekny filmik relacjonujacy cata
akcje! Organizacja zwigzana z biegiem we wszystkich miej-
scach wyszta fantastycznie. Dziekujemy z catego serca za
wsparcie i kazdy przebiegniety kilometr na rzecz naszych
Podopiecznych!

Mamy gteboka nadzieje, ze w przysztym roku w marcu zoba-
czymy sie wszyscy przy Hali Stulecia na Wroctawskim Biegu
Sponsorowanym.

VII Bieg Akademicki 15 maja 2021

Wroctawski Bieg Akademicki - wydarzenie sportowe o cha-
rakterze charytatywnym organizowane cyklicznie od 2015
roku przez studentéw Uniwersytetu Ekonomicznego we
Wroctawiu, dziatajacych w Informacji Kulturalno - Sportowe;j
Studentéw oraz AZS Uniwersytetu. Inicjatywa ma na celu pro-
mowanie zdrowego stylu zycia i aktywnosci fizycznej wsrod
studentéw oraz biegaczy z catej Polski.

Ubiegtoroczna edycja byfa inna niz wszystkie — bieganie
odbyto sie na terenie catego kraju, a to wszystko za pomoca
aplikacji Activy. VIl Bieg odbyt sie w sobote 15 maja 2021 roku
i az 400 biegaczy rywalizowato na dwdch dystansach: 5 oraz
10 km.

Bieg byt dedykowany jednemu z Podopiecznych Fundacji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci, 18-letniemu Jasiowi
Peruzynskiemu, ktéry choruje na mukowiscydoze. Udato sie
wybiegac kwote 15 060 ztotych. Z catego serca dziekujemy.

A vxm‘\ “wea Y g
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Maraton Zumby 18 lipca 2021

Pierwsza edycje charytatywnego Maratonu Zumby spe-
dzilismy w Beach Barze Stara Odra przy ul. Zawalnej we
Wroctawiu. MieliSmy to szczescie, ze poprowadzi¢ zajecia
zdecydowato sie az 11 instruktorow! Niektérzy przyje-
chali specjalnie spoza Wroctawia. Dziekujemy wszystkim
za pozytywnga i niekonczacy sie energie, ciepte stowa,
wsparcie, organizacje i wielkie serca! Udato nam sie zebrac
w sumie 3 672, 13 ztotych, ktére przeznaczyliSmy na pokrycie
kosztow rehabilitacji naszych Podopiecznych.




Oto nazwiska instruktoréw, ktérych z catego serca polecamy:
Dominika Bator-Wrobel
Maria Hughes Potocka
Jarek Fila

Izabela Szczypta
Oxana Leshanova
Aleksandra Barndura
Ania Mishenyova
Ewelina Rozdzynska
Justyna Nowicka

Paula Cwielag
Bernadeta Szlachta

Cieszymy sie, ze otaczaja nas ludzie o wielkich sercach
i niespozytej energii! Dziekujemy réwniez Pani Dorocie
i Powiatowej Grupie Wsparcia Ratowniczego z Otawy
oraz OSP Wiazoéw, ktérzy dbali o nasze bezpieczenstwo
podczas eventu!

Wakacje lipiec 2021

JANUSZ ROMANCZUKIEWICZ

- Mimo pandemii swietnie sie bawimy - méwity dzieci, rodzen-
stwo naszych podopiecznych uczestniczace w obozie harcer-
skim Hufca ZHP w Otawie. Juz po raz szésty zapewniono im
baze w Lubiatowie. Dzieci w wieku od 10 do 16 lat, wyje-
chaty na wakacje sfinansowane przez Fundacje Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci. Tym razem we wspdlnej zabawie
wzieto udziat jedenascioro nastolatkéw. Spedzili pod na-
miotami w Lubiatowskim borze sosnowym 15 dni. Byto duzo
zabawy, gier, morskich kapieli. Byt to juz czas pandemii i ob6z
juz w pierwszych dniach byt kontrolowany przez sanepid,
ktéry jednak niczego niepokojacego nie stwierdzit. Nie od-
notowano ani jednego przypadku zakazenia, cho¢ oczywi-
scie musielismy by¢ przygotowani na taka ewentualnosc.
StawialisSmy na kreatywny wypoczynek, uczestnicy uczyli
sie samodzielnosci. Cwiczyliémy rézne umiejetnosci, miedzy
innymi nauke precyzyjnego dziatania, strzelanie z tuku, orien-
tacje w terenie, byto sporo gier zespotowych, piosenek itp.
Przypominalismy stare zabawy, ktére pamieta doskonale
pokolenie 40 i 50-latkdw, a wsréd najmtodszych zamieraja.

Pierwsza pomoc

WYDARZENIA

Dzieci wolg tablety i komputery, a szkoda... Dlatego robilismy
wszystko, aby dzieci zostawity komérki czy tablety i zobaczy-
ty, ze cudownie mozna sie bawi¢ w rzeczywistym $wiecie.

Program przygotowany przez kadre obozu zostat zrealizo-
wany z petng akceptacja i zaangazowaniem dzieci. Byt czas
na nowe znajomosci, kapiel w morzu, sport, wycieczki po
okolicy. Codziennie pieszo pokonywalismy ok. 15 km, z czego
dzieci nie zawsze zdawaty sobie sprawe, poniewaz zawsze
towarzyszyta tym wedréwkom dobra zabawa. Wiele radosci
uczestnikom sprawit chrzest obozowy oraz towarzyszace
temu zadania z finatowg kapielg w morzu. Gry terenowe roz-
grywane w lesie, nad strumieniem, czy jeziorem, mobilizowa-
ty wszystkich do dziatan zespotowych, poznawania przyrody
oraz czerpania przyjemnosci z ruchu.

- Na obozie dobrze sie bawitem, poznatem nowe osoby.
Mogtem sie wykazac artystycznie podczas réznych zajec.
Jedzenie byto pyszne i atmosfera byta super. Klimat lasu
i natury bardzo mi sie podobat. Dziekuje bardzo za opieke
i mozliwos¢ wyjazdu - napisat czternastoletni Bartek po
powrocie do domu. W tym roku ponownie wyruszymy po
przygode juz na poczatku lipca.
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American Cars Mania
20-22 sierpnia 2021

Caty weekend 20-22 sierpnia 2021 roku, na Stadionie Miejskim
we Wroctawiu przy stoisku Wroctawskiego Hospicjum dla
Dzieci nie byto ani chwili przerwy od zabawy. Wolontariusze
przygotowali dla zainteresowanych wiele atrakgji, takich jak
malowanie twarzy, zaplatanie warkoczy, fotoscianke, pamiat-
kowe przypinki, barki mydlane, kolorowanki i wiele innych.
Odbyt sie takze kiermasz ksigzek.

Dzieci mogty wykaza¢ sie sportowym duchem rywalizujac
w przerdznych konkurencjach sprawnosciowych. Wszystko
to dziato sie na imprezie dla fanéw motoryzacji - American
Cars Mania. Nasze stoisko nie bytoby tak wspaniate, gdyby
nie nasi wolontariusze, ktérzy zajeli sie obstuga strefy dla
dzieci i starali sie zaangazowac¢ uczestnikdéw wydarzenia.
Dziekujemy Wam za to, ze jeste$cie z nami i zawsze mozemy
na Was liczy¢, za Wasz czas, energie i serca, jakie wktadacie
w pozytywne dziatanie!

KASZTANKI
DLA
HOSPICJUM

ZBIERAJAC KASZTANY, POMAGASZ!

AKCJA TRWA

Kasztanki dla Hospicjum
6 wrzesnia - 28 pazdziernika 2021

Pomyst akcji Kasztanki zrodzit sie we wrzesniu 2021 roku,
podczas rozmoéw z jedng z podwroctawskich firm skupujaca
kasztany wykorzystywane w przemysle farmaceutycznym
do produkgji lekow.

W | edycji akcji Kasztanki dla Hospicjum wsparfo nas 235
placéwek edukacyjnych z catego Dolnego Slaska. Pienigdze
ze sprzedazy zostaty w 100% przeznaczone na opieke nad
naszymi Podopiecznymi. Wspolnie zebralismy 41 893,00 ki-
lograméw kasztandw, co daje ponad 8 min sztuk! Jest to
réwnoznaczne z waga 70 niedzwiedzi brunatnych zyjacych
w Tatrach lub 10 500 kotdéw, zyjacych w Waszych domach.
JesteSmy pod ogromnym wrazeniem zaangazowania
w akcje, spontanicznie przekazywanych duzych i mniej-
szych workéw po brzegi wypetnionych daramijesieni. Wasza
energia zmotywowata nas do kontynuowania tej akcji i juz
dzi$ zapraszamy do udziatu w Il edycji akcji Kasztanki dla
Hospicjum w 2022 roku.

Wszystkim szkotom, przedszkolom i osobom prywatnym,
ktdére wziety udziat w akgji, serdecznie dziekujemy!



Lodotamacze 16 wrzesnia 2021

16 wrzednia 2021 roku nasza Fundacja otrzymata wyréznie-
nie Super Lodotamacza, do ktérej nominowat nas Urzad
Marszatkowski Wojewddztwa Dolnoslaskiego, za wieloletnie
dziatania na rzecz przewlekle i nieuleczalnie chorych dzieci
z Dolnego Slaska. Kapituta, ktérej przewodniczyta Profesor
Alicja Chybicka zdecydowata o przyznaniu nam wyréznienia
w tej kategorii, ktore odebrata Prezes Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci Beata Hernik-Janiszewska.

ZOSTAN
LODOEAMACZEM

Na zdjeciu: Beata Hernik-Janiszewska - Prezes Fundacji,
Ewa Minge - Ambasadorka Lodotamaczy, Marta
Golnik - Dyrektor ds. administracji Fundacji

30-lecie Rotary Club Wroctaw
23 pazdziernika 2021

MARTA GOLNIK

W imieniu Rodzin naszych Podopiecznych chcemy ser-
decznie pogratulowa¢ Cztonkom Rotary Club Wroctaw
Jubileuszu 30-lecia dziatalnosci.

Panstwa wcielane w zycie pomysty, dedykowane przewle-
kle i nieuleczalnie chorym dzieciom, ktérymi jako hospi-
cjum domowe opiekujemy sie na Dolnym Slasku byty dla
nas wyjatkowymi niespodziankami. Realizowane od 2016
roku wsparcie w postaci koncertéw zespotu Sygit Band,
jakie odbyty sie w Synagodze pod Biatym Bocianem i na
Politechnice Wroctawskiej, przekazywane darowizny finanso-
we, kolorowe prezenty ofiarowane naszym dzieciom z okazji
urodzin, na Dzier Dziecka i Mikofajki swiadczg o Panstwa
wielkich sercach i potrzebie pomagania.

Z gtebi serca dziekujemy za wybodr naszej organizacji
jako beneficjenta Panstwa wydarzen charytatywnych, co

WYDARZENIA

jednoznacznie $wiadczy o wielkiej wrazliwosci i ogromnej
checi czynienia dobra! Ktaniamy sie w pas Matce Chrzestnej
Pani Wandzie Ziembickiej-Has, ktéra umozliwita nam ,prze-
kroczenie progu” Rotary Club Wroctaw i ktéra nadal zaraza
nas kosmiczng energig oraz éwczesnej Prezydent Rotary Pani
Krystynie Krupie.

Serdecznie dziekujemy takze Pani Profesor Alicji Chybickiej,
ktoérej petne emocji wystepy podczas koncertéw nadal roz-
brzmiewaja w naszych sercach.

Bardzo dziekujemy réwniez Panu Maciejowi Sygitowi, ktory
z niestabnacg moca porywa do charytatywnej pomocy
swoich przyjaciét. Podziekowania sktadamy takze wszyst-
kim Cztonkom Rotary Club Wroctaw, ktérzy kolorujg swiat
naszym dzieciakom i otaczajg je cieptymi myslami i spraw-
czymi uczynkami.

Gratulujemy Jubileuszu i zyczymy kolejnych lat owocnych
dziatann, sktadajac na rece Pana Profesora Wojciecha
Kustrzyckiego anielski symbol naszej wdziecznosci.

W Rotary Club Wroctaw znalezlimy prawdziwych przyja-
cidt, na ktérych ptynacy prosto z serca zyczliwy gest zawsze
mozemy liczy¢, za co w imieniu Podopiecznych gorgco dzie-
kujemy.

Uszyj misia 19 listopada 2021

Pomyst akcji zrodzit sie, aby uczci¢ obchody $wiatowe-
go dnia pluszowego misia, przypadajace na 25 listopada.
Podczas akcji mozna byto uszy¢ misia dla siebie i dla dzieci
w potrzebie, pomagajac Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci. Kazdy uczestnik warsztatéw otrzymat przygotowane
elementy w ksztatcie misia lub kropli wody i mégt je ozdobi¢
wedtug wtasnego pomystu. Dzieki temu kazdy wykonany mi$
byt wyjatkowy. Na miejscu czekaty na uczestnikéw zaprzy-
jaznione z organizacja Panie krawcowe, kolorowe i wyjatko-
we akcesoria do dekoracji (jak wstazki, pomponiki, guziki itp.)
oraz chetni do pomocy wolontariusze.
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Udziat w warsztatach byt ptatny i wynosit 30 ztotych. Catos$¢
dochodu z warsztatéw zostata przekazana na cele statutowe
Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Zapisy na warsz-
taty byty prowadzone na miejscu. Dzieci wykazaty sie kre-
atywnoscia i wszyscy dobrze sie bawili w czasie tego swo-
istego powrotu do dziecinstwa. Ta formuta zostanie utrzy-
mana réwniez w tym roku. Juz dzi$§ zapraszamy Was w sobote
19 listopada 2022 roku!

Maszyp,
Worzop,
brze;

kspergg, wy

Swieta naszych Milusinskich
2021

Jak co roku nie mogliSmy zapomnie¢ o Dniu Dziecka
i Mikotajkach. Niestety z powodu pandemii, drugi rok
z rzedu nie zdecydowalismy sie na spotkanie w goscin-
nych murach Starej Garbarni. Prezenty natomiast zostaty
przygotowane i doreczone tradycyjnie do naszych pod-
opiecznych i ich rodzenstwa. Dzieki darom przekazanym
przez firmy, zbiérkom pracownikéw réznych podmiotéw,
organizacji pozarzadowych, szkét, przedszkoli pokazne
paczki trafity do ponad 150 dzieci. W przygotowania przez
pie¢ dni zaangazowato sie ponad dwudziestu wolontariu-
szy i pracownikdw naszego Hospicjum. Byto warto? Dla
usmiechu i szczescia dziecka - zawsze.

Pr’myki nadziei

Beata Hernik-Janiszewska
i Prezydent Wroctawia Jacek Sutryk

Super Diament 21 grudnia 2021

W Fundacji kazdego dnia pracujemy, by poprawia¢ jako$¢
zycia naszych podopiecznych. Oczywiscie robimy to dla nich,
niemniej ogromna rados$¢ sprawiajg nam réwniez te chwile,
kiedy codzienny wysitek zostaje doceniony.

Tuz przed Bozym Narodzeniem w restauracji ,Letnia”
odbyta sie 45. Wroctawska Ksiega Pamieci, podczas ktérej
wreczono medale ,Merito de Wratislavia - Zastuzony dla
Wroctawia” oraz statuetki Super Diamentéw. Z duma informu-
jemy, ze wsrdd osédb wyrdznionych przez Prezydenta Jacka
Sutryka znalazta sie Prezes Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci Beata Hernik-Janiszewska, ktéra doceniono za
wprowadzenie na Dolnym Slasku opieki wytchnieniowej na
rzecz rodzin dzieci hospicyjnych, realizujac projekt z funduszy
unijnych ,Per Aspera ad Astra”. ,Warunkiem dobroci i uczyn-
nosci jest wczuwanie sie w cudze radosci i cierpienia” — ta mysl|
stynnego pisarza i laureata literackiego Nobla André Gide’a
byta mottem kolejnej Wroctawskiej Ksiegi Pamieci, ktéra do-
skonale charakteryzuje zaréwno Beate Hernik-Janiszewska,
jakiinnych nagrodzonych przez Prezydenta.

— Tu, przy tym stole, doskonale wida¢, ze Wroctaw jest
miastem szczegdélnym dlatego, ze tworza go wroctawian-
ki i wroctawianie, ktérzy swoje zycie zawodowe i spoteczne
traktuja jako wielka odpowiedzialnos¢ i powotanie. Bardzo
panstwu tego gratuluje i dziekuje, czego wyrazem sg te
honorowe wyrdznienia, ktére mam przyjemnos¢ wreczac —
powiedziat w trakcie uroczystosci Jacek Sutryk.
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www.JedenProcentDlaDzieci.pl

FUNDACJA MCHIERANY
Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

Dzieki wptatom 1% podatku mozemy pomagac¢ catosciowo. Uczymy rodzicéw jak
zajmowac sie chorym dzieckiem, udostepniamy sprzet, medykamenty, organizuje-
my domowa rehabilitacje. Zapewniamy pomoc socjalna, psychologiczng i duchowa.
Dbamy o zdrowe rodzenstwo naszych podopiecznych. Edukujemy Dolnoslazakéw
uswiadamiajac, ze pomagac¢ moze kazdy. Dziatamy przeciw wykluczeniu.

To wszystko dzieki 1%. Dzieki Wam. Jestesmy bardzo wdzieczni!

Jesli chcesz zgtosi¢ dziecko pod nasza opieke przeslij podanie z okresleniem oczeki-
WSPIERAMY

FUNDACJA wanego zakresu pomocy, dotacz epikryze lekarska (ostatni wypis ze szpitala lub za-
n’mdfwsme DOLNEGO $wiadczenie lekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka (imig, nazwisko, pesel)
ospicjum SLASKA : . . . .
dla Dzieci i swoich aktualnych danych kontaktowych (adres, telefon, e-mail). Skontaktujemy sie,
zeby ustali¢ termin kwalifikacyjnej wizyty lekarskiej.
KONTAKT: tel. 511 450 966, podanie@hospicjum.wroc.pl
Hospicjum perinatalne przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci — perina-
HOSPICJUM talna opieka paliatywna. Holistyczna opieka roztoczona nad rodzinami, ktére staja
PERINATALNE w obliczu ciezkiej, nieuleczalnej choroby swego, jeszcze nienarodzonego, dziecka.
& Fundacji Wroctawskie Od roku 2013 hospicjum perinatalne dziata przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum

Hospicjum dla Dzieci L. ) 3 , . .
dla Dzieci. Rodziny mogg liczy¢ na bezptatne wsparcie medyczne, psychologiczne,

socjalne, a takze duchowe. Od 2018 r. posiadamy kontrakt z NFZ. Wspotpracujemy ze
specjalistami réznych dziedzin: genetyki, neonatologii, neurologii dzieciecej, gine-
kologii i potoznictwa, pediatrii oraz medycyny paliatywne;j.
hospicjum.perinatalne@hospicjum.wroc.pl

http://rejestracja.hospicjum.wroc.pl/

. 920 08 WIELKIE Drodzy czytelnicy, Wy tez mozecie pomdc naszym podopiecz-
Nakretkl 0000 ® Pola .. TFELNIENIE nym! Mozecie wzia¢ udziat w ktérej$ z naszych akcji, mozecie
dla Hospicjum  *9 nadZIel ZYCIA przekaza¢ 1% podatku, mozecie tez wptaci¢ darowizne na

nasze konto w mBank, wpisujac w przelewie:
KUP PANI KSIAZKE KUP PAN KSIAZKE Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
ipomoz nr konta: 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001
WOLONTARIAT tytuk: Darowizna na cele statutowe
—— @ 'NADZIEJA|
B I E G = ce-rt zamiast Wiecej informacji o naszej dziatalnosci znajdziecie na stronie:
SPONSOROWANY ChaYy‘atyW“y bukietu www.hospicjum.wroc.pl
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