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Dom Opieki
Wytchnieniowej

Budowa Domu Opieki Wytchnieniowej
wchodzi w kolejng faze. Wcigz potrzebne

sg Srodki i pomoc w czynieniu tego miejsca
przyjaznym dzieciom, bezpiecznym i pieknym,
niemniej prace posuwajg sie do przodu

i codziennie dostarczajg nam satysfakcji.

Obecnie pracujemy nad wykanczaniem wnetrz. Projektem
aranzacji poszczegolnych pomieszczen zajmuje sie Akademia
Sztuk Pieknych im. Eugeniusza Gepperta we Wroctawiu, biorac

Na zdjeciach powyzej
i ponizej studentki pod uwage specyfike potrzeb terminalnie chorych dzieci i ich
wroctawskiej ASP przyszty dobrostan. Rozwigzania, ktére proponuja studenci sa
, \ g:zigszt;c‘?’:;?;rg?; niezwykle innowacyjne, a pomysty niesztampowe.
. 4 4 wnetrz
Przypomnijmy, ze inwestycja obejmowata przebudowe istnie-
jacego budynku oraz dobudowe dwupietrowego segmentu.
W srodku znajda sie m.in. pokoje ztazienkami, zaplecza kuchenne
i szkoleniowo-edukacyjne (z salg konferencyjna), czes¢ umozli-
wiajaca tworzenie turnuséw rehabilitacyjnych, a takze pokoje in-
tegracyjne. Powierzchnia wyniesie ok. 1500 metréw kwadrato-
wych. Fundacja przewiduje jeszcze powstanie wokodt budynku
parkingu, terenu rekreacyjnego oraz ogrédu sensorycznego.

Pobyt dziecka w osrodku bedzie bezptatny. Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci utrzymuje sie z kontraktu z NFZ (okoto
potowa zapotrzebowania) oraz z wszelkich darowizn i wptat
1,5% podatku dochodowego.

Opieka wytchnieniowa pozwala czasowo odcigzy¢ opiekunéw
chorego Dziecka (najczesciej Mame), a Pacjentowi zapewnia
najwyzszy standard opieki i komfortu.

Budowa Domu Opieki Wytchnieniowej to ogromny koszt.
Z Kancelarii Prezesa Rady Ministrow otrzymalismy 7 milionéw
ztotych. Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Dolnoslaskiego
facznie w 2022 roku przekazat na ten cel 3,2 miliona ztotych
ze $rodkéw PFRON. 3,5 miliona ztotych to srodki wtasne oraz
pozyskane przez Fundacje w formie darowizn celowanych. Na

prace wykonczeniowe potrzebujemy wciagz jeszcze 2 milionéw
tazienki przy pokojach nabieraja koloréw zotych.
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Krétka historia Saszy

Agnieszka Wojtkow
- kierownik ds. organizacji hospicjum:

( c Dwa tygodnie przed przybyciem Oteksandry do naszej
Fundacji, zadzwonita do nas lekarka z Uniwersyteckiego
Szpitala Klinicznego we Wroctawiu z informacja, ze
majg dwudziestopiecioletniag pacjentke z Ukrainy,
ktorej wykonano diagnostyke i moze zosta¢ wypisana.
Ma jednak stwierdzong ciezkg nieuleczalng i postepu-
jaca chorobe i nie ma gdzie sie podzia¢. Stwierdzono
u niej neurodegeneracje z akumulacja zelaza, zespot
pozapiramidowy i zanik korowy moézdzku. Zostata co
prawda skierowana na szpitalng rehabilitacje neurolo-
giczng, ale w Polsce na taka czeka sie okoto trzech lat.
Jesli jest to czas bezposrednio po wyjsciu ze szpitala,
to mozna tego dokonac szybciej. Niestety ktopoty
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komunikacyjne spowodowaty, ze zostaty przekroczone
ramy czasowe i nie mozna byto skorzystac z tej rehabilitacji.
Ponadto stan pacjentki byt zbyt powazny, zeby na zwyktym
oddziale szpitalnym mozna byto zapewnic jej wystarczajaca
opieke podczas rehabilitacji. Jednoczesnie otrzymalismy in-
formacje, ze pacjentka chciataby zamieszkac razem ze swoim
partnerem. Nasza fundacja nie ma warunkdw, zeby przyjac
réwniez bliskich chorych. Oteksandra wraz z partnerem
ostatecznie wiec wynajeli we Wroctawiu pokdj. Mieszkali
tam okoto dwodch tygodni, po ktérych wtascicielka skon-
taktowata sie z nami i stwierdzita, ze mimo checi, partne-
rowi Saszy trudno jest sie nig opiekowa¢, ze ona w sposdb
widoczny bardzo cierpi i niewatpliwie wymaga rehabilita-
cji i opieki specjalistycznej. Zdecydowalismy oczywiscie, ze
przyjmiemy Sasze do nas, ale nadal nie mielismy miejsca dla
jej partnera. Sasza nie méwita po polsku, ale porozumiewata



sie poprzez swojego chtopaka, znajacego troche nasz jezyk.
Przyjelismy wiec Oteksandre do naszej placowki stacjonarnej
w Zmigrodzie i jednocze$nie w porozumieniu z potozonym
w poblizu szpitalem zapewnilismy jej codzienng rehabilita-
cje. Kiedy partner naszej juz wéwczas podopiecznej pojawit
sie w Zmigrodzie, nasz personel pomaégt mu znalez¢ i wynaja¢
pokdj w miedcie oraz prace w poblizu. Pomogli nam tez przed-
stawiciele powiatu, znalazty sie ubrania dla Saszy, drobne
podarunki, stodycze.

Profesor Robert Smigiel zaproponowat réwniez kolejne
badania w celu dalszej diagnostyki, jednak sa one niezwykle
kosztowne i my, jako Fundacja, nie jesteSmy w stanie ponies¢
takich kosztow”.

Profesor Robert Smigiel:

c ( Jedno jest pewne, Ze jest to podopieczna, ktéra nie jest
dobrze zdiagnozowana. Rodzina ma zal do polskich
lekarzy, mamy tu niewatpliwie rodzaj konfliktu i jest to
sytuacja bardzo skomplikowana i trudna.

Choréb zwigzanych z neurodegeneracja z odktadaniem
sie zelaza jest bardzo wiele i one maja bardzo podobny
mechanizm dziatania. Wiemy jedynie, ze jeden z genéw
u tej podopiecznej, ktéry zostat zbadany, okazat sie pra-
widtowy, co oznacza, ze nie wystepuje tu najczestsza
postac tej choroby.

Z moich doswiadczen wynika, ze poziom obcigzen kli-
nicznych pacjentéw zza naszej wschodniej granicy
jest ogromny. Kazdego tygodnia do przychodni, gdzie
przeprowadzam badania, trafia co najmniej kilkoro
pacjentéw Zle zdiagnozowanych lub w bardzo ciezkim
stanie, u ktétych postepy choroby (czesto nowotworo-
wej) s tak znaczne, ze nie mozna juz podja¢ skuteczne-
go leczenia. Zbyt pdZne jest rozpoznanie choréb, w tym
zespotoéw genetycznych.

Choroby uwarunkowane genetycznie stwierdza sie
nie tylko u dzieci, takze u mtodziezy i oséb dorostych.
W Polsce takze nie jest to proste, zeby przeprowadzi¢
diagnoze z uzyciem najnowoczes$niejszych badan mole-
kularnych, takich jak np. szeroko przepustowe badania
z uzyciem wszystkich gendéw, czy wszystkich chromo-
somow cztowieka, poniewaz one nie sg refundowa-
ne przez NFZ. Dlatego trudno méwi¢ o rozwigzaniu
dla dzieci z Ukrainy, ktére majg problemy rozwojowe,
skoro i polskie dzieci majg utrudniony dostep do najlep-
szej diagnostyki. Jedynym rozwigzaniem bytoby stwo-
rzenie jakiegos$ funduszu dedykowanego uchodzcom,
moze ze $rodkéw prywatnych, ktéry pozwolitby na wy-
konywanie badan przesiewowych, szeroko przepusto-
wych, poszukujacych przyczyny zaburzehd rozwojo-
wych. To jest podstawa jakiejkolwiek interwencji. Jesli
nie mamy wiedzy, z jakim schorzeniem sie borykamy, to
tym samym nie wiemy, jak mamy pomoc. Faktem jest,
ze moze nie istnie¢ wiasciwy lek i tak jest w wiekszo-
$ci choréb rzadkich, uwarunkowanych genetycznie,
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natomiast zawsze znajomos$¢ rozpoznania pozwala nam
stwierdzi¢, na jakim etapie rozwoju choroby znajduje sie
pacjent, co go czeka, jakie moga wystapi¢ powiktania, jakie sg
mozliwosci unikania tych powikfan w wyniku zastosowania
jakiej$ profilaktyki. A zatem mozna zastosowac wiele ré6znych
dziatan, ktére poprawiaja znaczaco jakos¢ zycia dziecka czy
osoby z uwarunkowanym genetycznie zaburzeniem rozwoju,
nawet bez mozliwosci leczenia. Co tydzien przyjmuje co
najmniej kilkoro dzieci z Ukrainy, w tym dzieci z problema-
mi rozwojowymi i widze, z jakimi problemami przyjezdza-
ja. Czes¢ z nich miata wykonane badania, gtéwnie w Stanach
Zjednoczonych, bardzo drogie, ktére jednak nie przynosi-
ty zadnych efektéw, poniewaz byty Zle dobrane, Zle wycelo-
wana byta cata diagnostyka. W kazdym razie mam duze do-
$wiadczenie z tymi pacjentami, nie tylko z pobytu we Lwowie
na konsultacjach medycznych u dzieci z zespotami dysmor-
ficznymi i z zaburzeniem rozwoju, ale takze teraz podczas
wojny, z przyjmowaniem tych dzieci we Wroctawiu. Jesli
nawet zatozymy, ze diagnoza u tej podopiecznej potwier-
dzitaby sie ostatecznie, to i tak musimy pamieta¢, ze w 95%
wszystkich choréb uwarunkowanych genetycznie, nie ma
leczenia przyczynowego. To mimo wszystko rézni, w mojej
opinii, wschodnie podejscie do medycyny od zachodnie-
go. Im dalej na Wschéd, tym mniej ludzie ufaja medycynie
opartej nafaktach. W zwigzku z tym prébuja, szukajac ratunku
dla swojego dziecka, szuka¢ na wtasna reke. Jezeli natomiast
medycyna jest oparta na faktach i chce stuzy¢ cztowiekowi,
to mowi: nie wiem, jak pomdéc Twojemu dziecku, wiem tylko
jak poprawic zywienie, wiem, jak rehabilitowac, ale nie wiem,
co mu jest i w zwigzku z tym nie moge zastosowac leczenia
przyczynowego. Pewne spotecznosci nie akceptuja takiego
stanu rzeczy i szukajg na wtasng reke. Dla mnie wobec tego
podstawowym problemem jest komunikacja, czyli wyjasnie-
nie dlaczego dziecko ma problem rozwojowy i chocbym
chciat nieba przychyli¢ takiej rodzinie, to nie jestem w stanie
rozwigzac tego problemu dziecka. Gdyby to byt ktokolwiek
na Zachodzie, w réznych krajach europejskich czy w Stanach
Zjednoczonych, to bytaby sytuacja podobna. Poniewaz my
dysponujemy takimi samymi metodami diagnostycznymi czy
terapeutycznymi jak w catym zachodnim $wiecie, potrzebu-
jemy tylko pieniedzy, czyli srodkéw na to, zeby te metody re-
alizowac. Sa takie sytuacje, ze tych srodkéw nie mamy, nie
ma odpowiednich procedur, zeby mozna byto z tego sko-
rzysta¢, natomiast podstawa w tym moim doswiadcze-
niu w kontakcie z dzie¢mi z Ukrainy, ktére maja problem
rozwojowy, ale réwniez z polskimi dzie¢mi z takimi proble-
mami, jest zaakceptowanie przez rodzicéw sytuacji opartej
na faktach naukowych.

Zatem w przypadku takim, jak podopiecznej Fundacji -
Saszy, nalezatoby ponownie przeprowadzi¢ petna diagno-
styke. Poniewaz dotychczasowa diagnostyka nie byta zta,
ale caty czas wykonywano poszczegélne kroki w diagno-
styce réznicowej, czyli badano, jakie choroby bierzemy pod
uwage w sytuacji klinicznej tej pacjentki. Bierzemy wobec
tego pod uwage choroby a, b, ¢, d... , a potem wykluczamy
cze$¢ z nich. | oczywiscie fachowcy przeprowadzali dobre
badania, ale taka jest natura tego typu chordb, ze wymagaja
one jeszcze gtebszej diagnostyki, niz ta podstawowa, ktora
jesteSmy w stanie prosto wykonac.”
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Jeszcze zdrowa Sasza z rodzicami i bratem

Oteksandra Rybachenko

pochodzi z pétnocnej Ukrainy, z obwodu zytomierskiego,
z miasta Malin. Ma 25 lat. Skonczyta prawo na Uniwersytecie
w Odessie, uzyskujac licencjat. Rozpoczeta tez prace w kan-
celarii prawniczej jako stazystka. Zajmowata sie dokumenta-
cja kancelarii. Jej ojciec przez 25 lat byt policjantem, potem
wyjechat jako zawodowy Zzotnierz do Donbasu. Mama
prowadzi fundacje.

Sasza zawsze byta bardzo bojowa, energiczna osoba, wiele
rzeczy robita, duzo pomagata innym. Uprawiata sport,
chodzita na zajecia z boksu. Na studiach uczyta sie jezykéw:
angielskiego, niemieckiego i chinskiego, faciny i gruzin-
skiego. Uprawiata jogging, tanczyta hip hop, pole dance,
trenowata kolarstwo.

W trakcie studiéw, w klubie w Odessie kto$ dosypat jej do
drinka jakich$ narkotykéw. Musiano wezwac karetke, trafita
do szpitala, ledwo jg odratowano. Przez miesigc zupetnie nie
mogta chodzi¢. Po powrocie do domu z czasem wracata do
zdrowia, zakochata sig, ale kiedy po jakims czasie przezyta
rozczarowanie mitosne i ogromny stres, choroba data znowu
o sobie znac. Przez dwa lata nikt nie potrafit zdiagnozowa,
o co chodzi. Pojawity sie drgawki, nogi zaczety jej sie dziwnie
wykrecac.

Na poczatku zadnej konkretnej choroby nie stwierdzono,
raczej sugerowano, ze ma to podtoze stresowe. Podawano jej
wiec gtéwnie witaminy. Potem rodzina zabrata ja do lekarki
do Kijowa. Na jej zlecenie wykonano jej cztery razy w roku
badanie tomografem komputerowym. Dopiero pdzniej ktos
stwierdzit, Ze to niedopuszczalne, ze tak duze napromienio-
wanie moze ogromnie zaszkodzi¢ zdrowiu. Podawano jej
takze leki na Parkinsona. Dzi$ rodzina sadzi, ze pani doktor
bardziej byta zainteresowana pisaniem dysertacji i analiza
przypadku, niz leczeniem pacjentki. Szukali takze alter-
natywnych metod leczenia, ktére z kolei nie podobaty sie
lekarzom. Zaczeta coraz wiecej rzeczy zapomina¢, byta
szalenie nerwowa, coraz bardziej krzywo, nieréwno chodzita.
Odwiedzali wielu lekarzy, ale nikt nie byt w stanie postawic¢
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prawidtowej diagnozy. Mama i babcia opiekowaty sie nia,
ale kiedy zaczeta sie wojna, trzeba byto schodzi¢ do piwnic,
szuka¢ schronéw, mama znalazta panig z Malina, ktéra od
jakiegos czasu mieszka we Wroctawiu i ktéra zaproponowata,
zeby przywiez¢ Sasze tutaj, zeby nie musiata sie bac¢ i mogta
dbac o swoje zdrowie. Tak trafita do Wroctawia i znalazta sie
w szpitalu na Borowskiej.

Wiladimir Richman, psycholog, terapeuta Gestalt:

c c Poniewaz czesciowo Sasza zostata juz zdiagnozowana,
wiemy, ze Jej moézg nie funkcjonuje prawidtowo. Sama
nie do konca rozumie, co sie z Nig dzieje, w jakiej jest
sytuagji.

A w Jej przypadku, cho¢ oczywiscie nie rozwigzuje to
problemu, zasadniczym wsparciem, ktére mozna za-
proponowac¢ poza specjalistyczng opieka lekarska,
powinny by¢ relacje. Poniewaz psychoterapeuta oczy-
wiscie takze pomaga, ale zwykte kontakty z ludzmi,
najlepiej z dziewczetami, réwiesniczkami mogtyby
znacznie podnies¢ dobrostan tej podopiecznej.
W trakcie naszych rozméw, a byto ich okoto siedmiu,
wyraznie dawato sie odczu¢, ze ona ma wielka potrzebe
podzielenia sie przemysleniami nt. spraw kobiecych,
swoich niepokojéw i ze wieksze zrozumienie znalazta-
by u kobiety, oczywiscie mowigcej w jej jezyku.

Oteksandra potrzebuje zwyczajnie cieptego kontaktu
z sobie podobnymi osobami. Realny wiek emocjonal-
ny Saszy, ze wzgledu na Jej chorobe, mozemy okresli¢
na mniej wiecej dwanascie lat, cho¢ ma dwadziescia
pie¢. Zaburzenia pracy moézgu spowodowaty, ze on
nie pracuje tak, jak mézg kobiety dwudziestopiecio-
letniej. A nastolatka w takim wieku bardzo potrzebu-
je pomocy, wsparcia, interakcji, rozmowy. Sasza tego
nie otrzymuje. Niestety Jej kontakt z rodzing, z mama
jest bardzo sporadyczny i to takze nie stuzy Jej zdrowiu.
Gdyby mogta mie¢ wiecej niezbednych kontaktow,
mogtaby poczu¢ sie mniej wyobcowana, mniej wyklu-
czona, nie zostawiona samej sobie. Niestety Panstwa
wysoko wyspecjalizowany personel, cho¢by nie wiem,
jak bardzo sie starat, nie jest w stanie odpowiedzie¢ na
takie potrzeby. Trzeba zreszta pamietad, ze spedzanie
miesiecy w tym samym miejscu, tym samym pomiesz-
czeniu, poniekad bezczynnie, nawet dla zdrowej osoby
bytoby nie do zniesienia, a c6z dopiero dla osoby cier-
piacej. Cho¢ przychodzi do Niej chtopak, to jednak na
co dzierh Ona nie ma sie czym zaja¢, a taka sytuacja
oddala Jg od walki o wieksza sprawnos¢, nie motywuje.
To sa jednak sztuczne warunki zycia, bez bliskich oséb,
bez zwyktych czynnosci dnia codziennego.

Dodatkowo przydatyby sie tej podopiecznej osoby,
ktére poswiecityby czas na stymulacje jej motoryki,
poprzez proste gry, zabawy, tamigtéwki, uktadanie
czego$. To bytoby réwniez wzmacniajace i polepszy-
toby Jej stan ogdlny. Obecnos¢ innych ludzi przy Niej,
szczegolnie méwiacych po ukrainsku, jest w kazdym
razie w tej sytuacji kluczowa i bardzo wskazana."
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Z MARTA GOLNIK - DYREKTORKA DS. ADMINISTRACJI
FUNDACJI WROCEAWSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Dzien dobry Marto, moze na poczatek
powiedz, jakim bytas dzieckiem?

Marta Golnik: Wymagajacym, jesli chodzi o obstuge rodziciel-
ska. Miatam réznego rodzaju pomysty nie z tej ziemi.

JK: Na przyktad?

MG: Na przyktad w przedszkolu, w pierwszej grupie, w mo-
mencie, kiedy uzmystowitam sobie, ze to jest niesprawie-
dliwe, ze moja mtodsza siostra jest w domu, podczas gdy ja
musze by¢ w przedszkolu, postanowitam wréci¢ do domu. Nie
chciatam siedzie¢ w okropnej przestrzeni i by¢ poddawang
rygorom, kiedy ona jest z babcig lub opiekunka, chodzi na
spacery, dostaje stodka buteczke na deser... | posztam.

JK: 1 co sie stato potem, byta bura od rodzicow?

MG: Bura nie, ale rodzice, ktérzy wodwczas pracowali na
Akademii Rolniczej, odebrali telefon z pytaniem, czy wiedza,
gdzie jest ich corka? Sadzili oczywiscie, ze jestem w przedszko-
lu, ale w koncu mama wpadta na pomyst, zeby zadzwonic¢ do
domu...

JK:Pamietasz, o czymmarzylas wtym najmiodszym okresie?
Moze niekoniecznie przedszkolnym, ale wczesnym. Kim
chciatas zostac?

MG: Zawsze uwielbiatam kwiaty i to byto moim marzeniem,
zeby cos$ z tymi kwiatami robi¢. Udato mi zreszta duzo pdzniej
zrealizowad te mysl, poniewaz kiedy znalaztam sie na bezro-
bociu, udato mi sie skorzystac ze srodkéw unijnych i przez rok
uczytam sie florystyki. Jestem wiec nie tylko magistrem rehabi-
litacji, ale réwniez technikiem florysta.

JK: Fajne zestawienie. Jakies$ inne ekstrawagancje?
MG: Moze to, ze po skonczeniu liceum Urszulanek, posztam na
AWF.

JK: Dlaczego uwazasz to za ekstrawagancje?

MG: Poniewaz ilo$¢ ruchu, ktérego ode mnie wymagano na
Akademii byta totalnie niewspétmierna doilosci czasu spedza-
nego nad ksigzkami w szkole Sredniej.

JK: Rozumiem, potrzebowatas ruchu krétko méwiac.
MG: Zawsze. | ta dynamika objawia sie w kazdej sferze mojego
Zycia, ona mi na szczescie zostata.

JK: Jaka byta Twoja pierwsza praca?

MG: Pierwsza byta cudna i pachnaca. To byto jeszcze w czasie
studidw, we francuskim salonie Guerlain. Firma Swiatowej
marki, piekny salon, my ubrane w garsonki Niny Ricci, eleganc-
kie i ja, jezdzaca z uczelni rowerem, przez most Grunwaldzki,
niejednokrotnie po torach...

To byta cudowna pierwsza praca, w ktérej naprawde sie spet-
niatam. Mysle, ze to dla kazdej kobiety bytoby spetnienie
marzenia.

JK: Jak na wspomnienia z czaséw pracy podczas studiow,
to catkiem optymistycznie brzmi.
MG: Rzeczywiscie wspominam to jako cudowny czas.

JK: Jak trafitas do Fundacji? Kiedy to sie stato?

MG: Jak to w zyciu bywa, to byt czysty przypadek. Los zawsze
pisze swoje scenariusze. Przez dtugi czas po studiach nie pra-
cowatam w zawodzie. Po studiach zaczetam prace w firmie far-
maceutycznej i miatam wrazenie, ze wygratam los na loterii.
Zrobitam prawo jazdy, natychmiast wsiadtam do samochodu
i pojechatam na drugi koniec Polski. Potem byta firma, ktéra
zajmowata sie eksportem i tam z kolei miatam kontakt
z jezykiem, kontynuowatam wiec prace nad angielskim.
Sprzedawatam Niemcom, po angielsku, orurowanie i studnie
odwodnieniowe autostrad. To byt zloty czas, wspaniaty.
Jezdzitam bardzo dobrym autem, a musisz wiedzie¢, ze
jestem wielka mitosniczka motoryzacji, uwielbiam jezdzi¢
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samochodem, zreszta bardzo szybko. Potem sciezki rodzinne
rozeszly sie, przestatam pracowac w tej firmie i statam sie bez-
robotna.

JK: Jak sie wéwczas poczutas?

MG: Dla mnie, jako osoby zawsze czynnej zawodowo i lubigcej
prace, wydawato sie to dramatem. Dramat rozstania w zyciu
osobistym to byto jedno i dramat duzego znaku zapytania, jesli
chodzi o sciezke zawodowa - réwnie trudny. Do tego momentu
w ogdle nie wyobrazatam sobie takiej sytuadji, kiedy takiego za-
trudnienia nie bede miata. Na dodatek pracowatam wczesniej
wséréd mtodych bardzo dynamicznych ludzi, odbytam wiele
szkolen, wiec ta sytuacja byta dla mnie dziwna, zaskakuja-
ca. Ale, poniewaz miatam juz wtedy dwie mate jeszcze cérki,
zaczetam sie spetniac w tej roli mamy, mamy na caty tym razem
etat. Moze zresztg zawsze tego chciatam, ale jako$ nie potrafi-
tam przedtem odcia¢ sie na jaki$ czas od zycia zawodowego.
| wéwczas zaczetam by¢ mama gotujaca obiadki, czekajaca pod
szkota z termosikiem, wozaca na kolejne zajecia dodatkowe...

JK: Nie wiedziatas, jaka przyjemnosc¢ Ci to sprawi.

MG: Tak, zdecydowanie. To byto totalne zaskoczenie dla mnie.
Ale w czasie tego zycia na bezrobociu zadzwonita do mnie
Beata (Prezes Fundacji — przyp. redakgji).

JK: Czy to znaczy, ze znalyscie sie wczesniej? Prywatnie,
zawodowo?

MG: Tak, znatySmy sie prywatnie, jeszcze ze szkoty podstawo-
wej. Nasze losy splataty sie czasem, mniej lub bardziej osobiscie.
| wtedy niespodziewanie zadzwonita proszac, zebym pomogta
Fundacji w sprawach zwigzanych z jednym procentem, na
umowe zlecenie, na moment.
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JK: Kojarzysz, ktory to byt rok?

MG: Tak, 2015. | wtedy bytam juz troche spetniona w tej roli
mamy, troche ochtonetam, skonczytam nawet te szkote flory-
styczna i w zasadzie zmierzatam juz w strone powrotu...

JK: Bytas juz ponownie gotowa na prace zawodowa.

MG: Tak, psychicznie jako$ to sobie juz poukfadatam i nawet
zaczynato mi brakowa¢ kontaktow z ludZzmi, dynamiki pracy
i wielozadaniowosci. Poniewaz bardzo to lubie i spetniam sie
w takiej formule, mysle tez, ze sie sprawdzam. Czyli przysztam
tu na chwile poméc przy 1%.

JK: Pamietasz ten moment, jestes w stanie to odtworzy¢,
kiedy poczutas, ze moze to jest Twoje miejsce? Co o tym za-
decydowato, ze zostatas?

MG: To, co mi sie tutaj szalenie spodobato to to, ze wtasciwie
non stop dzwonit telefon, temat gonit temat, wszystko trzeba
byto zorganizowa¢ na wczoraj i musiato to by¢ dopiete na
ostatni guzik.

JK: Czyli lubisz by¢ w centrum zamieszania?

MG: Specyfika pracy w firmie farmaceutycznej, rézne
standardy, ktére mi tam wszczepiono, nagle okazaty sie bardzo
praktyczne i do przetozenia na ten grunt. Kiedy wiec skonczyta
sie ta umowa zlecenie, Beata przyszta i powiedziata po prostu:
zostajesz.

JK: Czyli w Fundacji nikomu nie przyszto do glowy spytac
Cie o zdanie, a Tobie sprzeciwi¢ sie. Dla wszystkich bylo
jasne, ze to jest Twoje miejsce.

MG: Tak, nawet nie pomyslatam, ze moze nie by¢ kontynuacji.

Samotnia, Karkonosze 2022




€¢ To jest niewatpliwie praca,
ktora wymaga pewnego rodzaju
poswiecenia 1 zycle zawodowe
Z prywatnym tutaj troche sie
przenika. Bo nie wychodzisz
O godzinie szesnastej,
sledemnastej, czy osiemnastej
z biura przekrecajgc klucz
1 wigczajac alarm, nie zostawiasz
tych wszystkich problemow.

JK:1 ,wsigktas” na dobre. Czy z perspektywy czasu mozesz
powiedzie¢, ze to okazat sie faktycznie taki raj? Bo tyle sie
tu dzieje, bo zmienne tematy i zamieszanie codziennie, to
rzeczywiscie okazata sie Twoja bajka, czy tez jest to jednak
praca, ktéra czasami budzi watpliwosci albo powoduje, ze
ma sie ochote zamkna¢ oczy i odzegnac troche od tego?

MG: To na pewno nie jest praca, ktdrag mozna traktowac jako
biurowa. Telefon dzwoni nie tylko po szesnastej, nie tylko po
dwudziestej. Telefon dzwoni, kiedy trzeba jakie$ sprawy zor-
ganizowac na wczoraj, co mysle, dla wielu oséb, ktére nie
znaja kontekstu, czyli nie wiedza dobrze komu pomagamy i co
robimy, jest czyms nieakceptowalnym. Ale takie osoby tu nie
pracuja. To jest niewatpliwie praca, ktéra wymaga pewnego
rodzaju poswiecenia i zycie zawodowe z prywatnym tutaj
troche sie przenika. Bo nie wychodzisz o godzinie szesna-
stej, siedemnastej czy osiemnastej z biura, przekrecajac klucz
i wiaczajac alarm, nie zostawiasz tych wszystkich probleméw.
Nie, jest wiele spraw, ktére trzeba oméwi¢ po godzinach,
poniewaz one musza by¢ czesto danego dnia dopiete. Zeby
kolejnego dnia moc kolejne etapy danego zadania realizowac.

JK: No to cofnijmy sie teraz nieco. Sprobuj opowiedzie¢
troche o tym, na czym polegaja Twoje tutaj zadania?

MG: Przede wszystkim gasze pozary réznego rodzaju,
odbieram taki telefon awaryjny, ktéry mozna znalez¢ na naszej
stronie. Bo to musi by¢ ktos, kto jest w stanie wszystkie sprawy
ogarna¢, przekaza¢ w pore i dopilnowa¢, zeby zostaty zata-
twione. | to mnie sie trafit ten bonus.

JK: Nauczytas sie z nim zy¢ po prostu?
MG: Tak, ale tez dla mnie nie byto to ktopotliwe. Od zawsze
robitam sobie notatki i to bardzo pomagato w zyciu.

JK: Jednak poruszamy sie tutaj po powierzchni, méwimy
w duzym uogélnieniu. My sie troche znamy, mam jakas
wiedze o tym, czym mniej wiecej sie tu zajmujesz, ale czy-
telnicy moga nie wiedzie¢. Powiedz co$ wiecej, w jakich
sprawach ludzie dzwonia, co trzeba zatatwia¢ na gwatt?
Czego konkretnie dotyczy Twoja praca?

MG: Na przyktad wypozyczenia koncentratora tlenu rodzinie
naszego podopiecznego lub innego sprzetu. Mam tez do
czynienia z korporacjami, firmami, darczyricami, ktorzy na
przyktad przekazuja prezenty dla dzieci na dzieh dziecka czy
mikotajki, prowadze w tych sprawach korespondencje. Moim
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Dzien Dziecka w siodle z corkami, 2016

zadaniem jest tez dbanie o to, zeby takie kontakty trwaty,
zajmuje sie wolontariatem pracowniczym, poszukiwaniem
nowych instytucji do wspdtpracy. Wpadtam na przyktad na
pomyst, zeby strone www przettumaczy¢ na angielski, zeby
docierac takze do pracownikéw i firm obcojezycznych.

JK: Szefujesz tez fundacji w zakresie administracji sensu
stricte. Na czym to polega?

MG: To polega na przyktad na negocjowaniu uméw dotycza-
cych medidw, poszukiwaniu powierzchni magazynowych, jesli
sg potrzebne, zatatwianiu wszelkich spraw, ktore sg niezbedne,
zeby hospicjum funkcjonowato sprawnie.

JK: Czy masz do czynienia z naszymi rodzinami, z pod-
opiecznymi?

MG: Z rodzinami mam kontakty tylko telefoniczne, czasami
spotykam niektoére dzieci, bywajace tu na rehabilitacji. Dopoki
taka bedzie specyfika organizacji naszej jednostki, ze nie mamy
tutaj oddziatu typu szpitalnego, dopoty ten kontakt pracow-
nikéw biurowych z rodzinami bedzie ograniczony. Niemniej
jest mi dos¢ tatwo wyobrazi¢ sobie sytuacje naszych dzieci,
poniewaz jestem z wyksztatcenia rehabilitantka. Na prak-
tykach miatam z takimi przypadkami stycznos¢. Oswojenie
tematu niepetnosprawnosci mam juz wiec za sobg od czasu
studiow.

JK: Te zadania sq bardzo organizacyjne. Czy na co dzien
masz caly czas swiadomos¢ tego, dla kogo to robimy,
Z czym sie to wiaze, jak specyficzny, jak bardzo potrzebu-
jacy jest odbiorca efektow catej tej pracy?

MG: Tak, zdecydowanie, poniewaz tu zawsze na pierwszym
planie jest pomoc podopiecznym. Czy to jest poszukiwa-
nie sponsora na koncert, czy zabawek w prezencie czy wo-
lontariusza, zawsze pamietam, dla kogo to wszystko. Ta idea
w zadnym momencie nie umyka, ten podopieczny jest zawsze
przed oczami. Kazda akcja jest zawsze dedykowana konkret-
nym osobom.
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¢ (.) zawsze na plerwszym
planie jest pomoc podopiecznym.
Czy to jest poszukiwanie
sponsora na koncert,
czy zabawek w prezencie,
czy wolontariusza, zawsze
pamietam, dla kogo to wszystko.

JK: Chociaz my zawsze podkreslamy, ze mamy tu
wielkie tchnienie zycia, chociaz taki jest klimat naszego
hospicjum, ze méwimy o zyciu, ze zawsze zastanawiamy
sie, co mozemy zrobi¢ dla zyjacych dzieci, to jednak od
czasu do czasu silg rzeczy spotykamy sie ze strata. A Ty,
jako pracownik etatowy zapewne tym bardziej. Jak sie to
odbiera, jak odczuwa? Za pierwszym, a potem juz niestety
kolejnym razem?

MG: To zawsze sie odbiera jako jedna wielkg niesprawiedli-
wos¢ zycia, zarbwno w stosunku do bezbronnego dziecka, jak
tez w stosunku do rodzenstw, do catej rodziny. Przypadkéw
jest duzo niestety, one sg wpisane w specyfike takiej organi-
zacji, ale kazdy traktuje sie z bélem i kazdy jest indywidualny.
A w momencie, kiedy poznasz rodzing, kiedy spojrzysz w oczy
dziecku i rodzicom, twdj stosunek do odejicia jest konkretny,
tak jak konkretne to byto dziecko, konkretne rozmowy, zreali-
zowane warsztaty, przegadane z mama chwile. Zawsze wkrada
sie tu ludzki aspekt, zawsze jest to przykre, bolesne.

JK: Czy w takich sytuacjach, takich chwilach nie miatas, nie
masz takiej potrzeby, zeby moze zmienic prace?

MG: Nigdy. Nie. Poniewaz ta praca, mimo tego aspektu ho-
spicyjnosci, daje mi tyle frajdy, tyle przyjemnosci, satysfakgji,
jest w niej tyle dynamiki, ktorg lubie, ze traktuje to jako moje
naturalne srodowisko, odnajduje sie w tym.

JK: Rozmawiasz o tym z cérkami? Czy czasem pytaja Cie
o prace, czy sama podejmujesz te tematy? Czy moze roz-
mawiatyscie o tym, kiedy byly mtodsze?

MG: Tak, rozmawiatysmy o tym kiedy byty mtodsze, te tematy
zostaly juz przegadane. Teraz, kiedy s nastolatkami juz nie
ma takiej potrzeby, ale kiedy na przyktad musze dtuzej zostac
w pracy, one to doskonale rozumiejg i pomagaja w domu,
gtdwnie z naszym psem, bo to jest w domu podstawowy
obowigzek. One zresztg sg juz na tyle duze, ze nie wymagaja
dzieciecej obstugi i s samodzielne.

JK: Czy to, ze tutaj bardzo intensywna jest wspotpraca
z wolontariuszami i duzo jest dziatan charytatywnych, ze
taki a nie inny jest charakter tej instytucji, powodowato, ze
zachecatas dzieci do dziatan prospotecznych?

MG: Tak, zdecydowanie prébowatam, ale mysle, ze duzo tatwiej
jest im sie angazowac w akcje, w ktoérych ja nie biore bezpo-
sredniego udziatu.

JK: Rozumiem, ale nie mialam na mysli takich dziatan na
rzecz hospicjum, tylko w ogéle, czy przekonywatas je, ze
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Tatry, Zawrat, 2013

warto robic¢ cos za darmo, cos dla innych?
MG: Nie, nie musiatam ich przekonywac.

JK: Wystarczyt przyktad?

MG: Tak, one doskonale to rozumiejg, tyle, ze nie dziataja tutaj,
ale za to moja siostrzenica tu przychodzi pomagad. Za to
szkoty corek angazuja je w wiele réznych aktywnosci wolonta-
riackich. Majg wiele mozliwosci dziatania.

JK: Powiedz teraz, co lubisz robi¢ prywatnie, co Cie
zajmuje, czym sie pasjonujesz? Co najbardziej lubisz robi¢
poza praca?

MG: Kocham géry. Kocham ucieka¢ w nie, odpoczywac w nich
i dogania¢ w nich mojego psa.

JK: Jakie gory najchetniej? Gdzie bywasz, co Ci sprawito
najwieksza satysfakcje w tych wedréwkach?

MG: Ogromng satysfakcje sprawity mi Tatry. Mitos¢ do gor
w ogole zaszczepili we mnie rodzice, ktérzy od najmtodszych
lat zabierali nas w Tatry. Nie raz zresztag mama styszata, ze jak
mozna mate dzieci zabiera¢ w wyzsze géry. Rodzice sie tym
nie zrazali, chyba nawet wrecz przeciwnie. Wielka przyjem-
noscia byto dla mnie wspoélne z mama zdobycie Zawratu. Taka
nasza peretka. Teraz jednak zwykle chodze z psem, wiec wiele
szlakéw jest dla nas niedostepnych. Najblizsze mojemu sercu
sq Karkonosze. Mam tam taka zaprzyjazniong agroturysty-
ke, w ktérej bytam juz tyle razy, ze nie mozemy tego z witasci-
cielami odtworzy¢ i policzy¢. To jest takie miejsce, w ktérym,
kiedy podnosze gtowe z tézka, widze Sniezke. Ale wstaje
i bladym switem wyruszam w gory. Lubie, kiedy jest cisza,
lubie samotne wedréwki, wracam okoto 11.00, 12.00, kiedy
dzieci dopiero wstajg z tézek.

JK: Czyli dzieci nie chodza z Toba?
MG: Nie, absolutnie.



Grecja pod zaglami, 2017

¢¢ Mam nature zdobywcy,
lubie osiggac cele 1 one
muszg by¢ wymierne,
namacalne. Zawsze
porazki, potkniecia
odbierajg mi energie, ale...
nie trwa to dtugo.

JK: Czy to jest bardziej po to, zeby sie ze sobg zmaga¢,
zdobywa¢ szczyty, uprawia¢ sport, czy odpoczywa¢,
resetowac sie?

MG: Jednak chodzi o zdobywanie. Mam nature zdobywcy,
lubie osigga¢ cele i one musza by¢ wymierne, namacalne.
Zawsze porazki, potkniecia odbierajg mi energie, ale... nie
trwa to dtugo.

JK: Bywasz w jakichs innych gdrach, gdzies w Europie?
MG: Tak, poniewaz razem z cérkami jezdze na nartach, to
bywamy w Austrii, we Wtoszech. Teraz jednak ze wzgledu
na psa rzadziej. A Kora jest taka wdzieczna, kiedy jg gdzie$
zabieram. Jej dynamika jest fenomenalna. Szczegdlnie, Ze jest
psem ze schroniska, uratowanym przed kolejnymi schroniska-
mi. Idealnie wpisaty$my sie w swoje zycie.

JK: Co lubisz poza gérami?

MG: Oczywiscie samochody. Lubie rozmawia¢ o samocho-
dach, lubie rézne samochodowe eventy, m.in.: American Cars
Manie, lubie technike i technologie. Interesujg mnie ré6znego
rodzaju nowinki, zagadki, majsterkowanie, prace malarskie.
Wszystkie prace w domu, typu przybi¢, naprawic... No i kwiaty,
prace ogrodnicze, jazda konna. Zresztg w tej zaprzyjaznionej
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agroturystyce, jak sie okazato przypadkiem, wtascicielem jest
moj instruktor jazdy konnej ze studiéw. Za to dla cérek naj-
lepszym prezentem na dzieh dziecka nie s3 rzeczy, tylko czas
w Karkonoszach.

JK: To bardzo budujace. Powiedz jeszcze, o czym marzysz,
co jeszcze chciatabys zrobi¢?

MG: Zawodowo chciatabym, zeby byta taka sama ilo$¢ zadan
do zrealizowania, ale mniej podopiecznych. Zeby system
zaczat sprzyja¢ tym doswiadczonym przez los rodzinom, ktére
czuja sie zaniedbane, niedoinformowane. A prywatnie marze
o podrézach, to zawsze byt méj konik. Szybkimi samochodami
mogtabym szybko zmienia¢ kontynenty.

JK: Gdzie najbardziej chciatabys pojechac?

MG: Na pewno wrécitabym do Tajlandii. Ze wzgledu na smaki,
bo uwielbiam kuchnie tego kraju. Bardzo lubie jak jest ciepto,
nie interesujg mnie kierunki, ktére ziong chtodem. Moim
marzeniem jest tez Toskania, w ktérej nigdy nie bytam. Nie
lubie zwiedza¢ wytacznie miast, lubie, kiedy w planie jest tez
przyroda.

JK: Czujesz sie osoba zrealizowana, szczesliwag?
MG: Zdecydowanie tak.

JK: To dzi$ rzadko$¢, odpowiedziatas bez watpliwosci.
MG: Wiesz, praca daje mi naprawde ogromna satysfakcje,
w tej przestrzeni dobrze sie czuje, jestem doceniana. Jestem tez
osobg, ktéra sama sobie organizuje czas i nigdy nie czeka, zeby
co$ podano na tacy. Wiec jesli mam na cos$ ochote, to to robie.
Jade na grzyby, robie wypad w goéry, jestem zadaniowcem.

JK: Jestes samowystarczalna i nie czekasz, az Swiat
przyjdzie do Ciebie... To niezte podsumowanie. Zycze Ci
wiec, zeby ten stan trwat i bardzo dziekuje za rozmowe.

Pr#myki nadziei @



PODOPIECZNI

Madre oczy Emila

Z PROFESOREM ROBERTEM SMIGLEM ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Prof. dr hab n. med. Robert Smigiel

Profesor Robert Smigiel jest specjalistg z zakresu pediatrii, genetyki kli-
nicznej, neonatologii i pediatrii metabolicznej. Od poczatku swojej pracy
zawodowej jest zwigzany z Uniwersytetem Medycznym we Wroctawiu.
Od wielu lat jest lekarzem konsultujagcym z zakresu genetyki pediatrycz-
nej na oddziatach noworodkowych i pediatrycznych, jest konsultantem
wojewodzkim z zakresu genetyki klinicznej w wojewoddztwie opolskim
iz zakresu pediatrii metabolicznej w wojewodztwie dolnoslaskim. Tematyka
pracy badawczej prof. Roberta Smigla skupia sie nad zagadnieniami wad
rozwojowych, zespotéw dysmorficznych oraz wrodzonych wad metaboli-
zmu u dzieci. Jest takze autorem wielu rozdziatéw w podrecznikach nauko-
wo-dydaktycznych z dziedziny pediatrii, neonatologii, genetyki klinicznej
oraz materiatow dydaktycznych w poradnikach dla rodzicow dzieci z za-
burzeniami rozwojowymi. Od wielu lat wspotpracuje spotecznie ze stowa-
rzyszeniami i fundacjami rodzicéw i opiekundéw dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng, zaburzeniami rozwoju, chorobami genetycznymi
i metabolicznymi.

Jako lekarz pediatra i genetyk kliniczny otrzymat m.in. Nagrode im prof.
Z. Religi ,Wyjatkowy Lekarz” (2013). Zostat takze nominowany do nagrody
LAnioty Medycyny” (2015). W 2019 roku otrzymat od Prezydenta Miasta
Wroctawia wyréznienie: ,Wroctaw bez barier”.

ee Wystarczy moze, jezell opracowanie naszego przedmiotu
osiggnie ten stopien jasnosci, na jaki przedmiot ten pozwala...

/Arystoteles, Etyka nikomachejska/

Jolanta Kabata: Dzien dobry Panie Profesorze. Bedziemy
dzi$ rozmawiac o jednym z naszych podopiecznych - Emilu
Goworku. Prosze powiedzie¢, kiedy po raz pierwszy zetknat
sie Pan z tym pacjentem, w jakich okolicznosciach?

Prof. Robert Smigiel: Tak naprawde zetknatem sie z nim wtedy,
kiedy urodzit sie jego mtfodszy brat. Bardzo sie cieszylismy
stanem ogdélnym tego nowonarodzonego dziecka, ktéry byt
dobry. Historia Emila byta nam juz znana, poniewaz za posred-
nictwem innych lekarzy konsultowatem wczesniej przypadek
starszego brata. Obawiano sig, ze chtopiec moze mie¢ podobne
problemy, jak Emil. Urodzit sie jednak ze zdrowym wygladem,
byt tadny, ale jednak po kilku dniach zaczat mie¢ podobne
problemy jak brat i w wyniku réznych probleméw zdrowot-
nych i ich konsekwencji, zmart. W tym momencie, dzieki
Panstwa Fundadji, dzieki Wroctawskiemu Hospicjum dla Dzieci,
poznatem cata rodzine Emila. To dziecko, ktére zachwyca,
chociazby z tego powodu, ze jego oczy sa madre i odpowiadaja
na moje pytania logicznie, natomiast jego ciato nie korespondu-
je zrozwojem poznawczym, a gtéwnie pod wzgledem somatyki,
w tym przypadku przyrostem masy ciata. To, na co Emil cierpi
przede wszystkim, to jest zaburzenie odzywiania i olbrzymia
kacheksja (wyniszczenie organizmu), ktéra jest wrecz niespoty-
kana w innych znanych, okreslonych, genetycznie uwarunkowa-
nych, czy metabolicznych zespotach, przy ktérych potrafiliby-
$my udowodni¢, ze taka, a nie inna jest przyczyna probleméw
Emila, a takze jego zmartego brata, tak, zeby im jak najlepiej
poméc. Konsultowatem kilkakrotnie Emila, w obrebie poradni
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genetycznej dziatajacej przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci i zastanawialismy sie, co mozemy zrobic wiecej ponad
te badania, jakie Emil przeszedt w wielu réznych szpitalach
w Polsce, we Wroctawiu i w Warszawie gtdéwnie, jesli chodzi
o poszukiwanie przyczyn tych jego zaburzen rozwoju soma-
tycznego, zeby zrozumie¢, dlaczego tak sie dzieje i dlaczego
tak sie dziato u jego zmartego brata.

W toku tych licznych konsultacji nawigzaliémy kontakt z la-
boratorium naukowym w Niemczech, w Monachium, gdzie
stwierdzono, ze mozna wykona¢ dodatkowe badania tego
dziecka. Potrzebowano do przeprowadzenia tych badan frag-
mentéw jego skory, dlatego pobratem od Emila tzw. fibrobla-
sty, zeby wystac je potem do Monachium. Ze wzgledu na to, ze
odbywato sie to w ramach badan naukowych, jest to dziatanie
bezptatne, niemniej trudnym do zaakceptowania elementem
tego procesu jest czas. Badania naukowe rzadza sie swoimi
prawami, one s finansowane przez inne instytucje niz te typu
NFZ, czyli panstwowe instytucje zdrowotne i niestety, cho¢
minat rok, dalej nie mamy wynikéw tych badan. Mozliwe, ze
chodzi o poziom ich skomplikowania lub jaki$ problem tech-
niczny. Co jakis czas monitujemy caty progres tego projektu,
jednak jeszcze efektéw nie ma. Dla nas naukowcéw to jest zro-
zumiate, ze nie zawsze osiggamy sukces w wyniku prowadzo-
nych badan, ale kiedy brak jest tego sukcesu, informowanie
pacjentéw lub rodzin, ktére wyrazity zgode na uczestnictwo
w takim programie, ze nie znaleziono jakiegos$ efektywne-
go rozwigzania ich problemu, jest trudne i rozczarowujace.



Na razie mozemy przypuszczac, ze u Emila nie ma efektéw
tej pracy naukowej, ktére mogtyby przynies¢ jakas korzysc
Jemu i Jego Rodzinie, pod postacig schematu postepowa-
nia. Natomiast to pokazuje, ze zrobilismy u Emila wszystko,
co mozna zrobi¢, nie tylko w Polsce, ale i na $wiecie, w tak
zwanym trybie ambulatoryjnym, czyli sposréd badan, ktére
mozna wykonac z krwi lub dostepnej tkanki cztowieka. A to, co
obecnie sie toczy w Monachium, to jest badanie metaboliczne,
czyli badanie produktéw wielu szlakéw metabolicznych, prze-
siewowo, szeroko przepustowo, ktdre dziataja w catym organi-
zmie cztowieka. Tutaj badamy wszystkie metabolity we wszyst-
kich procesach. Te badania oceniajg produkt genu, jakim jest
w tej sytuacji enzym. | one tez obecnie nie przynosza nam ade-
kwatnej odpowiedzi, dotyczacej probleméw Emila.

JK: Na czym w tej sytuacji polega opieka nad Emilem,
dbatosc o jego dobrostan?

RS: Sytuacja Emila jest wyjatkowa i trudno jg poréwnaé do
sytuacji innych pacjentéw czy podopiecznych, z ktorymi
mamy do czynienia na co dzieh zaréwno w hospicjum, jak
tez w poradniach: genetycznej, metabolicznej, zywieniowej,
gastrologicznej, neurologicznej, jakakolwiek bysmy wzieli
pod uwage. Ten przypadek wymyka sie wszelkim definicjom
znanych okreslonych choréb, ktére moga doprowadzi¢ do
takiego stanu. Oznacza to, ze pomoc dla Emila zwigzana jest
tylko i wyfacznie z tataniem pewnych dziur, z ktérymi mamy
do czynienia w obrebie zdrowia ludzkiego, czyli z leczeniem
objawowym. Jesli zatem Emil potrzebuje leczenia zywie-
niowego, to ostatecznie zaktadamy gastrostomie, czyli tzw.
pega, ktéry ma pomaga¢ w zywieniu. Wczesniej Emil byt
odzywiany sonda dozotadkowa, ale okazato sie, ze to nie
przynosi efektow. Takze gastrostomia nie daje oczekiwane-
go rezultatu. Nawet stosujac odpowiednie produkty o bardzo
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€€ (.) to najtrudnigjsza czes¢ mojej pracy,
szczegolnie w przypadkach pacjentow
hospicyjnych, kiedy cos wyjasniam,
ale nie moge temu zaradzic, nie jestem
w stanie wyleczyc, jak wyrostka
robaczkowego.

wysokiej kalorycznosci, nie jestesmy w stanie przyspieszyc
ani wzrostu ani zwiekszania sie masy ciata Emila.

JK: Ktora jest niezwykle niska, prawda? Poniewaz siedmio-
letni Emil wazy obecnie okoto 5 kilograméw.

RS: Tak i to wyraznie wskazuje, ze u Emila istnieje pewna blokada
na poziomie genetycznym, metabolicznym i enzymatycz-
nym, czyli na jakims poziomie przekazywania informacji z genu
na biatko. Poniewaz nasz organizm jest zbudowany z biatek
i funkcjonuje dzieki biatkom i ta przestrzen miedzy genem
a biatkiem jest bardzo rozlegta, czyli my mozemy badac tylko
jej fragmenty. | u Emila, gdzies na tym poziomie, na pewno nie
sensu stricte genetycznym, jezeli chodzi o sekwencje DNA, bo to
zostato przebadane, ale na innych poziomach: epigenetycznym,
transkryptomicznym, proteomicznym, jest uszkodzenie, ktdre
w efekcie daje to samo, co uszkodzenie DNA cziowieka. Czyli
brak produkgji biatka, ktére powinno funkcjonowac w jakichs$
konkretnych procesach metabolicznych. My wiec teoretycznie
jestesmy w stanie wyttumaczy¢, dlaczego Emil cierpi z powodu
tej kacheksji, czyli skrajnego niedozywienia. Ono nie wynika
z tego, ze dziecko nie otrzymuje wystarczajaco duzo zywnosci,
tylko, ze mimo dostarczania organizmowi wystarczajaco kalo-
rycznych positkow, nie przybiera na masie ciata. Mozemy wobec
tegoodpowiedzie¢, dlaczego tak sie mogto sta¢ i na jakich
poziomach ta przyczyna funkcjonuje, natomiast nie jestesmy
w stanie tego udowodnic, stosujac obiektywne badania gene-
tyczno-metaboliczne czy proteomiczne czy biatkowe. Emilowi
wykonano wszystkie mozliwe badania, na poziomie ambula-
toryjnym, nawet, jesli byty to badania odpfatne, na wysokim
poziomie, to zrobiono wszystko.

JK: Czy bylo prowadzone rozpoznanie w poszukiwaniu
podobnych przypadkéow na swiecie? Czy gdzie$ spotkano
tego typu przypadiosci?

RS: Oczywiscie, ze tak. Emil nie jest jedynym dzieckiem na $wiecie
z tego typu problemami, cho¢ jest ich niewiele. Z pewnoscia
istnieja tez podobne przypadki, o ktérych nie wiemy. Niemniej
bez wzgledu na to, ile jest takich dzieci, s3 to mimo wszystko
bardzo rzadkie przypadki. | we wszystkich podaz odpowiednio
kalorycznej zywnosci nie przynosi efektu i nie znane sg sposoby
wyjscia z tego medycznego impasu.

JK: Czy gdziekolwiek w Polsce, Europie, na $wiecie prowa-
dzone s3 jakiekolwiek badania, ktore pozwalajg przypusz-
cza¢é, ze wkrotce tego typu problemy beda mogty byctatwiej
diagnozowane, tak, ze tatwiej bedzie dociera¢ do przyczyn,
zrédet i oczywiscie w efekcie sposobéw leczenia tego typu
przypadtosci genetycznych lub okotogenetycznych?

RS: Bardzo stusznie Pani zadata to pytanie w tym ciggu. Bo rze-
czywiscie najwazniejsza jest diagnostyka, zebysmy zrozumieli,
o co chodzi w tej chorobie, a za diagnostyka powinno i$¢ od-
powiednie postepowanie terapeutyczne. Natomiast moéwiac
szczerze, jezeli na tym etapie nie jesteSmy w stanie rozwigzac
problemu zaréwno Emila, jak tez jego brata, to to dolewa oliwy
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do ognia, poniewaz to juz nam mocno ukierunkowuje zaburze-
nie na tzw. dziedziczenie recesywne. Oznacza to, ze potrzebne
s dwie mutacje w jakim$ konkretnym genie, albo dwa uszko-
dzone geny, produkujace odpowiednie biatko na innych
poziomach, niz tylko sekwencja DNA, czyli kazda z tych mutacji
pochodzaca od jednego z rodzicéw. To wszystko nam mocno
ukierunkowuje te diagnostyke, a mimo tego dalej nie mamy
petnej wiedzy.

Jezeli na tym etapie nie wiemy, to mato prawdopodobne jest,
ze po znalezieniu tej przyczyny, bedziemy w stanie Emilowi
poméc w sposob spektakularny, odwracajac jego historie
naturalna. Z duzym prawdopodobienstwem, zrozumienie tego
mechanizmu, tej kacheksji i mikrosomii u Emila i jego brata, jest
zwigzane z takim zaburzeniem, na ktdre nie bedziemy w stanie
zaproponowac zadnego konkretnego postepowania terapeu-
tycznego. Dlatego, ze Emil ma chorobe, ktérej swiat jeszcze po
prostu nie rozumie. To ultra rzadkie zaburzenie odzywiania. | to
wiemy na pewno: $wiat jeszcze jej nie zna.

JK: A tym samym nie wiemy réwniez, czy kiedys zrozumie.
RS: Tak, wiasnie. Jezeli znajdziemy te przyczyne, a to jest nasz
pierwszy cel, to mato prawdopodobne jest (cho¢ nie niemozli-
we, bo zdarzaja sie rézne sytuacje, nawet takie, ktére okreslamy
rodzajem cudu w medycynie), ze zaoferujemy Emilowi jakie$
rozwigzanie, ktére Jemu w sposob
jednoznaczny pomoze. A szukamy
tej przyczyny przez cate zycie Emila,
czyli od siedmiu lat.

JK: Teraz zadam pytanie jako
zupelny laik, niezwigzany z nau-
kami przyrodniczymi i prosze mi
wybaczyg, jesli wyda sie niemadre.
Prosze powiedzie¢, czy zdaniem
Pana profesora, w jakiejs mozliwej
do wyobrazenia przyszitosci be-
dziemy mogli (chocby czysto teo-
retycznie) mie¢ wplyw na ten,
nazwijmy go, etap przedwstep-
ny? Innymi stowy, czy mozemy
pomysle¢, ze kiedy$ bedziemy mogli mie¢ wplyw na etap,
kiedy tego rodzaju wada powstaje, a tym samym dokonywac¢
proby przeciwdziatania takiemu biegowi wypadkow?

RS: Problem, ktéry Pani poruszyta, to bardzo trudna kwestia
etyczna. Ale ja podziele odpowiedz na trzy czesci.

Po pierwsze: problemy rozwojowe u dzieci powstaja w wyniku
dziatania réznych czynnikéw srodowiskowych, w okresie re-
koncepcyjnym, okotokoncepcyjnym, albo prenatalnym,
czyli przed zaptodnieniem, przed powstaniem zarodka, czyli
nowego zycia. To sg czynniki srodowiskowe, ktére wptywaja
poprzez organizm kobiety lub mezczyzny, na powstanie
zaburzen rozwojowych u utworzonego zarodka, a pozniej
ptodu. Na to mamy wptyw. To jest niewielka grupa chordb.
Nasza cywilizacja coraz lepiej dba o zdrowie kobiet w okresie
okotokoncepcyjnym, prenatalnym i tu na szczescie osiggamy
bardzo dobre, wtasciwe efekty dziatania.

Druga sprawa to grupa choréb, ktérych dziedziczenie zalezy
od tego, czy oboje rodzice sg nosicielami jakiej$ ultra rzadkiej
choroby. Temu mozna przeciwdziata¢ tylko w jeden sposéb:
badajac, w okresie przedkoncepcyjnym, oboje rodzicéw.
A trzeba pamieta¢, ze kazdy z nas jest nosicielem co najmniej
dwoch trzech choréb uwarunkowanych genetycznie. Z punktu
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¢¢ () proces powstawania
zycla jest tak ogromnie
skomplikowany, ze takie
btedy, totalnie przypadkowe,
sporadyczne, wystepujgce
PO raz pierwszy u danego
zarodka, ptodu, czy juz
urodzonego dziecka, byty,
sg 1 zawsze bedg. Inaczej
musielibysmy nie byc¢ ludzmi.

widzenia diagnostyki genetycznej, jesteSmy w stanie okresli¢
to bardzo konkretnie. Oczywiscie to nie oznacza, ze u tej kon-
kretnej pary, u ktorej oboje potencjalni rodzice sg nosicielami
ultra rzadkiej choroby, musi sie ta choroba pojawic, ale istnieje
woéwczas wysokie ryzyko wystapienia tej konkretnej wady.
A zatem jest to problem etyczno-moralno-spoteczny, czy po-
tencjalni rodzice chcieliby poddac sie takim badaniom, na
wspdlne nosicielstwo. Czasami na swiecie, w kulturach zbardzo
popularnymi matzefnstwami wsobnymi, gdzie zwiazki matzen-
skie sa zawierane w obrebie szeroko rozumianej rodziny, ainne
sg nieakceptowane, to sie dzieje, probuje sie zapewni¢ odpo-
wiednia pule genetyczng. Pozostaje to jednak problemem
moralno-spotecznym, czy tak chcielibysmy aranzowa¢ zwiazki
miedzy ludzmi.

Trzecia sprawa i trzecia grupa oséb, to sa totalne przypadki.
Dowiadujemy sie o nich dopiero w momencie, kiedy urodzi sie
dziecko, albo stwierdzamy problem u ptodu i na tym etapie
mozemy sie juz dowiedzie¢, ale s3 to sytuacje z tzw. dziedzi-
czeniem dominujacym, kiedy dziecko jest pierwszg osoba
w rodzinie z tym problemem. Pojawia sie pytanie: skad to sie
bierze? Jestesmy zdrowi, obie strony rodziny wydaja sie zdrowe,
po zadnej ze stron nie wystepowaty tego typu przypadki,a my o
siebie dbamy. | tu mozemy powiedzie¢, ze proces powstawania
zycia jest tak ogromnie skomplikowany, ze takie btedy, totalnie
przypadkowe, sporadyczne, wystepujace po raz pierwszy
udanego zarodka, ptodu czy juz uro-
dzonego dziecka, bylty, s3 i zawsze
beda. Inaczej musielibysmy nie byc¢
ludZzmi. Te nasze dzieci, mozliwe, ze
takze Emil i jego brat, ptacg dtug
za to, ze my wszyscy funkcjonuje-
my. Poniewaz w tym bardzo skom-
plikowanym procesie rozwoju zycia,
te btedy muszg wystepowac, z racji
tej ultra skomplikowanej struktury
procesow, jakie po sobie nastepuja.
Podobnie jak patrzymy na pozornie
idealny kosmos, wydaje sie nam, ze
to jest po ludzku niemozliwe, ze to
dziata, funkcjonuje. | faktem jest, ze
nie toczy sie to jednak idealnie, ale
ma swoj dobry efekt. W postaci naszego zycia. Pani, mojego,
rodzicéw Emila. Natomiast po drodze pojawiaja sie btedy, ktére
nie wynikaja z tego, ze ktos Zle sie zachowuje, ze jakies okreslone
czynniki Srodowiskowe na nas dziatajg, ze jest to wina jakiegos
uszkodzonego genu, noszonego przez jakas mame i tate. Tylko
wystepuja one totalnie przypadkowo.

JK: Taka jest po prostu natura rzeczywistosci.

RS: Tak, wynikaja z tego, ze ten niezwykle skomplikowany
proces powstawania zycia, tych wszystkich etapdéw, zachodza-
cych na siebie, rozmijajacych sie, scalajacych, rozdzielajacych
sie, generuje takie btedy w wyniku przypadku.

JK: To bardzo klarowny wniosek, cho¢ ciezko jest przyzna¢,
ze w pewnych przypadkach wiecej zrobi¢ nie jestesmy
w stanie i nie ma w tym niczyjej winy.

RS: Takizarazem to najtrudniejsza cze$¢ mojej pracy, szczegdlnie
w przypadkach pacjentéw hospicyjnych, kiedy co$ wyjasniam,
ale nie moge temu zaradzi¢, nie jestem w stanie wyleczy¢ jak
wyrostka robaczkowego. Owszem, niejednokrotnie musze
to przyznad. Jednak takie rozpoznanie umozliwia ,usadowie-
nie” danej rodziny w rzeczywistosci, w ktdrej sie znalazta. To



wymaga wspotdziatania wielu specjalistéw, nie tylko medykdw,
ale na przykfad psychologéw, tak, zeby rodzina wiedziata, czego
moze oczekiwad, jak dziecku najlepiej pomdc, nie majac na
uwadze odwrdcenia historii choroby, ale jak najlepsze wsparcie
dziecka. Trzeba pamieta¢, ze zupetnie nieuprawnione, a bardzo
czeste, sa oskarzenia pod adresem rodzicéw. Tutaj przyktad
rodziny Emila Goworka jest naprawde rewelacyjny. Poniewaz
Ci rodzice podejmujg konstruktywna walke, a raczej konstruk-
tywne dziatanie, ktére ma najlepiej pomdéc Emilowi. Sg to
ludzie bardzo pogodzeni z sytuacja, w jakiej sie znalezli, a ktéra
dotyczy ich syna. Sa $wiadomi, ze mozemy nigdy nie zidenty-
fikowac tej choroby, a jednak s przyktadem tego, jak dobra
moze by¢ komunikacja pomiedzy personelem medycznym,
a rodzicami ciezko chorego dziecka, a nie zawsze tak jest, cho¢
i my nie jestesmy doskonali i popetniamy tez rézne btedy.

JK: Ale z drugiej strony reakcje spoteczne w takich przypad-
kach sa czesto okrutne, niesprawiedliwe i zupetnie nieade-
kwatne. To krytykanctwo, ktore drzemie gdzies w wielu
ludziach i ujawnia sie wobec tych, ktorym i tak jest niezwykle
trudno.
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RS: Tak, rzeczywiscie. To strasznie boli, powoduje rozpad wielu
zwigzkoéw, rozluznienie relacji rodzinnych. Gdybym mogt wiecej
czasu poswieci¢ na te rozmowe, opowiedziatbym o wielu absur-
dalnych zarzutach, bezlitosnych komentarzach...

JK: Przerazajaco niesprawiedliwych przede wszystkim...
RS: Tak. Czasami takze niesprawiedliwie rodzice biora te wine
na siebie.

JK: Co jest rownie nieuprawnione i autodestrukcyjne.

RS: Wiasnie. Poniewaz z punktu widzenia diagnostycznego i te-
rapeutycznego, my w Polsce mozemy zrobi¢ wszystko to, co jest
mozliwe gdzies na Swiecie, bez zadnych watpliwosci. Brakuje
nam $rodkéw, ale jak chcemy, to te srodki mozemy zdobyc¢.
Wiasnie dzieki istnieniu réznych organizacji pozarzadowych,
fundacji, ktore sie tym zajmuja. Natomiast innym problemem
jest komunikacja z rodzicami i zrozumienie stanu rzeczy.

JK: Dziekuje bardzo za te niezwykle pouczajaca i wnikliwa
rozmowe, mam nadzieje, ze bedziemy mieli jeszcze niejedno-
krotnie mozliwos¢ prowadzenia réwnie istotnych rozwazan.

Szczesliwie, czyli w normie

Z PROFESOREM REMIGIUSZEM KIJAKIEM ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Profesor Remigiusz Kijak

Profesor na Uniwersytecie Warszawskim i Uniwersytecie Rzeszowskim. W wieku
36 lat na Wydziale Pedagogicznym Uniwersytetu Warszawskiego uzyskat stopien
naukowy doktora habilitowanego, jest takze Kierownikiem Katedry Badan nad
Niepetnosprawnoscig Uniwersytetu Rzeszowskiego.

Zainteresowania naukowe Profesora to wspodtczesne orientacje w studiach
nad seksualnoscig oséb niepetnosprawnych, teoria pedagogiki seksualnosci
0s6b niepetnosprawnych, jak rowniez rozwoj psychoseksualny oséb niepetno-
sprawnych intelektualnie, zagadnienia budowania relacji, tematyka zwigzkow,
matzenstwa i rodziny oséb niepetnosprawnych. Profesor Remigiusz Kijak jest
autorem licznych ksigzek, w ktérych w nowatorski i odwazny sposéb namierza
tematy tabu, rozbraja mity o braku potrzeb seksualnych oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng i upomina sie o zaprzestanie marginalizowania seksual-
nosci tej grupy. Badacz zwraca uwage, ze zmowa milczenia wokot seksualno-
$ci 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng wptywa na to, ze przezywaja one
swojg seksualnos¢ obcigzone ztymi emocjami, lekiem, wstydem, niepokojem.
Realizuje przedmioty m.in. z zakresow: Seksualnos$¢ oséb z niepetnosprawno-
$cia, Pedagogika seksualnosci oséb niepetnosprawnych.

Jolanta Kabata: Dzien dobry. Chcialabym rozpocza¢ nasza
rozmowe od pytania - skad w ogéle u Pana takie zawodowe
zainteresowania? Czy co$ konkretnego je spowodowato,
czy to przypadek?

Profesor Remigiusz Kijak: Dziert dobry. To nie byt przypadek.
Powiedziatbym, ze odkad pamietam, funkcjonowatem
gdzie$ w obszarze niepetnosprawnosci. Zapewne dlatego,
ze w rodzinie ta niepetnosprawnos¢ istniata. Pojawit sie na
$wiecie moj kuzyn, a nasze rodziny byty ze sobag dos¢ blisko
i to pozwolito na oswajanie sie z niepetnosprawnoscia. To

jest jakby jeden watek, codzienne obcowanie z osoba z nie-
petnosprawnoscig powoli sprawito, ze sytuacja zrobita sie
zwykta, kuzyn po prostu byt. Duzo sie o tym moéwito, a potem
przestano mowi¢, poniewaz stato sie to czescig doswiadczen
i nie byto juz powodu demonizowania tego w jakis sposéb. | to
jest jedna rzecz, a druga to cechy osobowosci, ktére teraz po
latach doskonale rozumiem, lubie i ciesze sig, ze je posiadam,
choc¢ kiedys sie zastanawiatem, jak wykorzystac taka umiejet-
nos¢ stuchania, obycia z takimi tematami, czutosci.
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JK: Taka potencje?

RK: Tak, wtasnie. No i pewnie naturalnym biegiem rzeczy taki
byt tez wybér studidéw. Jakby wiadomo byto, ze tym wiasnie
bede sie zajmowat. Pedagogika specjalna, specjalizacja peda-
gogika 0séb z niepetnosprawnosciami intelektualnymi. Byty to
tez konotacje rodzinne, u nas w rodzinie duzo byto nauczycie-
li, wiec pewnie i to miato jakies znaczenie, ze bede sie ta peda-
gogika zajmowat. A potem pojawit sie rodzaj niezgody na taka
zastang sytuacje. Pamietam swoje pierwsze praktyki w domu
pomocy spotecznej, w ktérym zetknatem sie z tematem sek-
sualnosci i poczutem w sobie takie odrzucenie istniejacych
koncepcji: ze to tak nie moze by¢, nie moze tak wygladac.
Gtéwnie w znaczeniu infantylizowania seksualnosci, potrzeb
intymnosci, cielesnosci. Pojechatem nawet z takimi konkluzja-
mi na jakas konferencje, no i prosze sobie wyobrazi¢, ze przy-
jezdza mtody cztowiek, student i jeszcze méwi, ze system Zle
dziata. Niektorzy to potraktowali z przymruzeniem oka.

JK: Nie zniechecito to Pana bynajmniej.

RK: No wiasnie nie, wrecz przeciwnie, zachecito, zeby jednak
dalej z tym cos$ robi¢. Pewnie gdybym nie byt pedagogiem,
bytbym dziennikarzem.

JK: Rozumiem, ze z czyms$ takim
czlowiek sie rodzi. Z poczuciem, ze
jesli zastana sytuacja budzi w nas
gleboki sprzeciw, to powinno to wy-
wotaé reakcje w postaci dziatania,
a nie narzekania.

RK: Jestem chyba takim typem rewo-
lucjonisty, cho¢ coraz czesciej wyznaje
zasade matych kroczkéw. Zaczatem
o tym pisa¢, moéwi¢, szkoli¢, wypo-
wiadac sie. Woéwczas juz nie wszyscy
patrzyli na to z przymruzeniem oka,
bo skoro kto$ o tym pisze, to trzeba
chociaz zacza¢ z tym dyskutowac.
Spotkaty mnie rézne reakcje oczywiscie, rézne tez recenzje.
| to byt poczatek lat dwutysiecznych. 2005 czy 2006 rok.
Potem zaczatem robi¢ doktorat z tego zakresu i tak sie to juz
potoczyto.

JK: To wszystko dziato sie w Bydgoszczy?
RK: Tak, potem po doktoracie przeniostem sie do Krakowa,
a po habilitacji do Warszawy.

JK: Czy da sie jakos te osrodki porowna¢, ze gdzies sie
lepiej pracuje, lepszy jest klimat dla pracy naukowej lub
tego rodzaju pracy badawczej?

RK: Moge powiedzie¢ z perspektywy czasu, ze obecny jest dla
mnie najlepszy. W miedzyczasie przez kilka lat szkolitem z tych
tematow szkoty, instytucje, fundacje, stowarzyszenia.

JK: Czy od poczatku poza rodzing miat Pan jaki$ kontakt
z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng? | czy to te
osoby podpowiadaty, jaka tematyka warto sie zaja¢, gdzie
sa najwieksze potrzeby?

RK: Zawsze pracowatem z osobami dorostymi i zawsze miatem
w sobie najwiekszag niezgode na to, jak to mozliwe, ze osoby
doroste czuja sie zupetnie z tego obszaru seksualnosci wyklu-
czone. A przeciez jest to cztowiek dorosty, ktéry ma dwadzie-
$cia, trzydziesci, czterdziesci czy nawet piecdziesiat lat i on jest
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()t praca ma tez taki
wymuar przenikania.
To jest caty czas zycie
w tym obszarze, to nie jest
tylko sytuacja badawcza
1 koniec. Mam caty czas
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absolutnie nieuswiadomiony, albo jest uswiadomiony, ale nie
jest zupetnie w stanie w tym obszarze zafunkcjonowac. Ten
temat byt punktem wyjscia moich rozméw i nie wiem, czy to ja
moich rozméwcéw prowokowatem do nich, czy oni mnie.

JK: Moze byto to automatycznie obopdlne.

RK: Tak, by¢ moze. Oni chyba poczuli, Zze jestem jakim$ ich
rzecznikiem w tych sprawach. Poza tym, ze prowadze rézne
badawcze dziatania, to jestem tez zwyczajnie wsparciem.
W moim telefonie jest wiele kontaktow do znajomych z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Oni bardzo czesto do mnie
dzwonia. | nie wiem, czy to ja prowadze badania, czy to oni
mnie badaja. W kazdym razie bardzo czesto i w bardzo réznych
sytuacjach odbieram telefony i stucham réznych historii,
pytam, co stycha¢, jak sie maja osoby, ktére czasami widziatem
raz na jakichs warsztatach. Staram sie oddziela¢ swoje kontakty
w sprawach badawczych od tych potprywatnych. Sprawy
naukowe to historie, ktére sie dziejg, a potem je zamykam.
Natomiast te prywatne to telefony od oséb z warsztatow, czy
z teatru, chociaz...

JK: Chociaz pewnie sitg rzeczy one sie
zazebiaja, naktadajq czasami i wzbo-
gacaja badawczy materiat.

RK: Tak, rzeczywiscie, tylko nie wyko-
rzystuje tych prywatnych, bo to juz sa
relacje, sprawy osobiste, towarzyskie.

JK: Rozumiem, ze jesli jakos$ dotycza
sfery naukowej to raczej w pewnym
uogolnieniu.

RK: Tak, one tworza moze jakies tto dla
mnie, bo zwykle ten temat jest w mojej
gtowie, ale nie sa to juz konkretne opisy
historii teraz juz moich znajomych.

JK: One zapewne przyczyniaja sie
do tego, ze wiedza jest stale aktualizowana, na przykiad
o tym, jaka jest spoleczna sytuacja oséb z tego typu pro-
blemami, ale tez pokazuja jej ludzki wymiar.

RK: Tak sie czesto dzieje. Mam na przyktad taka przyjaciot-
ke Basie, ktéra ma ogromne ktopoty z kregostupem i czesto
wieczorem nie moze spac. Pisze wiec do mnie, ze zadzwoni,
to moze jej jako$ pomoge. Wiec dzwonie i pytam: jak moge Ci
pomodc? A ona odpowiada, ze jak sobie tak porozmawiamy, jak
jej wystucham, to juz jej to pomaga.

Zdarzyta sie taka sytuacja, kiedy Basia zadzwonita przed spo-
tkaniem w teatrze i spytata, czy nie jade obok jej mieszka-
nia. Stwierdzitem, ze moge i powiedziatem takséwkarzowi,
ze skrecimy jeszcze w taka ulice, zabierzemy moja przyjaciot-
ke, a potem pojedziemy do teatru. Podjechalismy, kierowca
zatrzymat sie, nie wierzyl, ze przyjaciétka okazata sie osoba
z Zespotem Downa. Patrzytem w lusterko na jego miny,
podczas gdy my rozmawialismy o tym, jak minat Ci dzieR, co
stychac...

Miatem tez taka historie z kolezanka Hanig. Hania mieszka
w Warszawie, jest osobg z Zespotem Downa, jest samodzielna.
Mieszka w mieszkaniu po babci. Hania jest singielkg, bez do-
Swiadczen w zakresie zycia erotycznego, czy seksualnego. Jest
juz dojrzalg kobieta. Poznatem jg podczas jednego projektu
i zakolegowalismy sie. | ostatnio rozmawialismy o mitosci.
Hania zwierzyta mi sie, ze chociaz méwita mi wczesniej, ze jest



raczej zdegustowana tym tematem i ze juz nie marzy o uczuciu,
to jednak musi sie przyznad, ze to nie byfa do konca prawda. Ze
jednak brakuje jej kogos$ bliskiego, cho¢by po to, zeby razem
pojs¢ na spacer czy porozmawiac.

JK: To ciekawe i pouczajace historie. Moze np. bedzie tak,
ze jednak nastepnym razem ten pan nie bedzie sie dziwit az
tak, moze to miato swoja funkcje wychowawcza.

RK: No wtasnie. Wiec ta praca ma tez taki wymiar przenikania.
To jest caty czas zycie w tym obszarze, to nie jest tylko sytuacja
badawcza i koniec. Mam caty czas poczucie, ze zyje w Srodowi-
sku 0séb z niepetnosprawnoscia i to intensywnie.

JK: Wydaje sie, ze dzieki temu te sytuacje badawcze sg
jeszcze bardziej uczciwe, bo nie tylko Pan teoretyzuje, ale
gtéwnie uczestniczy w tym zyciu na co dzien.

RK: Doktadnie tak i dlatego mam taki jakby immunitet od oséb
z niepetnosprawnosciami, zeby w ich sprawach sie wypo-
wiadac.

JK: Rozumiem. Nie moge jednak nie zapyta¢ o sposéb,
w jaki Pan o tym moéwi. Co prawda tego sie wlasnie spodzie-
watam po osobie, ktéra od diugiego czasu ta tematyka sie
zajmuje, alejednak widze, ze jestPanw stanieméwic¢o tym
w sposdb bardzo naturalny, co w naszym kraju nie jest
popularne, sadze, ze nawet w srodowiskach naukowych,
pedagogicznych, edukacyjnych itp. A Pan méwi zupetnie
naturalnie, czyli tak wlasnie, jak nalezy o tym w moim prze-
konaniu méwi¢. Ze np. przyjaciétka z niepetnosprawno-
$cig rozmawia o erotyce, albo ze ktos ma z tym problem,
albo méwimy o mitosci, rowniez w kontekscie seksualno-
Sci itd. Czy to jest cos$, co sie wyniosto z domu, czy tego sie
Pan nauczyl, czy sam chciat tak funkcjonowac i doktadat
staran, zeby tak sie stato...

RK: Moi rodzice byli dos¢ otwarci, chociaz nie byto nigdy
takich rozméw wprost. To byty raczej rozmowy ojca z synem
na zasadzie zartéw, co moze nie byto zbyt dojrzate, ale ge-
neralnie tak to wygladato i miato swdéj walor oswajania
tematu, ze mozna czasami zartobliwie, a niekoniecznie od
razu na powaznie o tym moéwic¢. Z mama natomiast miatem
zawsze Swietny kontakt. Moja mama do konca, kiedy jeszcze
mogta, dopingowata mnie w moich badaniach, widziata
w tym bardzo duzy sens, zreszta ksiazka, ktéra wydaje
,Cripsex. Ekspresje seksualne oséb z niepetnopsrawnoscig in-
telektualng” byta dla niej wazna, uwazata, ze musi powstac.
Miatem tez duza przerwe, bo zaczatem pisa¢ te ksigzke
w 2020 roku, ale wtasnie w tym roku mama zmarta na
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nowotwor i mnie to bardzo ,wycieto”. Odtozytem to pisanie
na prawie rok, niczego nie robitem w sprawie tej ksigzki.

JK: Jest jasne, ze trzeba bylo sie poswiecic zatobie.

RK: Tak, ale wracajac do tego, o co pani pytata: nigdy nie
miatem takiego poczucia zazenowania czy wstydu, chociaz
jak méwitem, méj dom nie byt miejscem, w ktérym te tematy
traktowato sie jako$ szczegdlnie otwarcie, ale tez nie byty to
tematy tabu. Pamietam rozmowy z moja mama o dojrzewa-
niu, o sprawach ,zwiazkowych”, a najbardziej to pamietam
ja, kiedy powiedziata mi, ze w pierwszej szufladzie komody
jest taka ksigzka i jak bede chciat, to moge sobie ja czytac. Ta
ksiazka byta cata rozklejona, wszystkie kartki byty luzne. Byta
to ksigzka ,Sztuka kochania” Michaliny Wistockiej, polskiej
seksuolozki, rewolucjonistki, jak na polskie warunki lat PRLu,
i bytem kolejnym pokoleniem, ktéremu przekazano te pozycje
do czytania. To byta potowa lat 90., tyle oséb ja przede mna
czytato, ze byla w fatalnym stanie, ale byta to niewatpliwie
ksigzka, ktéra data mi pewna wiedze z tego obszaru. Mam ja
do dzisiaj, w tej samej formie. | to oczywiscie byt jaki$ back-
ground, podstawa, natomiast, zeby w ogdle tym tematem sie
zajmowag, to trzeba w sobie rézne rzeczy przepracowywac.
I mysle, ze kazda historia, ktéra do mnie dociera, wnika we nie,
zyje razem ze mng, wiele historii byto odkryciem, kiedy zaczy-
natem dopiero drazy¢ temat. On mnie interesowat, bo czutem,
ze jest bardzo kontrowersyjny, trudny, niewygodny i ze trzeba
sie nim zaja¢. To byto na poczatku tez bardzo czesto odpowia-
danie na swoje pytania: jak ja sie odnosze do réznych kwestii,
z czym mam problem, gdzie i jakie sg moje tematy tabu, gdzie
s3 moje granice, czego nie jestem w stanie przekroczy¢, na co
jestem w stanie sie otworzyc. To jest ciggte zadawanie pytan
takze samemu sobie. Temat caty czas ewoluuje w tobie. Gdy
zostatem ojcem cudownej céreczki Martynki, wchodzac we
wiasna role ojca zastanawiatem sie nad kolejnymi tematami,
zadatem sobie pytanie: a jak wyglada rodzicielstwo w kontek-
scie niepetnosprawnosci i tak powstata moja ksigzka ,Rodzice
z niepetnosprawnoscia intelektualng”. Bo nie mozesz by¢ w tym
temacie na serio, jezeli sam ze sobga tego nie zatatwisz.

JK: Nie ustalisz, jaki masz stosunek do sprawy?

RK: Oczywiscie tak. Kiedy zaczynasz przebywac w Srodowisku
0s0b z niepetnosprawnosciami, to dostajesz narzedzia, ktérych
nie dostaniesz wsréd oséb petnosprawnych. Tu dostajesz
narzedzia niesamowitego oé$mielania. Na przyktad siedzimy
z przyjaciotmi i nagle jedna z kolezanek méwi, ze musi nam co$
pokazac. Otwiera kosmetyczke, wyciagga wibrator i opowiada, ze
mama wiasnie jej go kupita. Mnie to juz nie szokuje, ale i tak jest
to dosy¢ zaskakujgce. W towarzystwie petnosprawnych przyja-
ciét to mogtoby sie zdarzy¢, ale...

JK: Moze podczas ogladania serialu: ,Seks w wielkim
miescie”.

RK: Na przyktad, ale i to dopiero po trzecim drinku. Podczas gdy
w tym srodowisku jest to zupetnie naturalnie odbierane. To jest
normalna sytuacja, w kawiarni przy teatrze otwieramy sobie
kosmetyczke z wibratorem. | ja takze caty czas sie ucze. Tego
jezyka, tego oswajania. Z jednej strony dostaje ten immunitet
od nich: pisz o tym, bo to niezbedne, a my ci pokazemy, jak
my o tym myslimy, jak to sie robi. Widze w tym tez siebie na
réznych etapach: od takiego poczatkowego do tego, w ktérym
jestem teraz. Ale do tego etapu, na ktérym jestem obecnie nie
mozna dotrze¢ od razu, trzeba by¢ do niego zaproszonym, nie
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mozna niczego przeskoczy¢. Zamiast zdawkowego wywiadu
w krepujacej atmosferze, prowadze rozmowy zywe, wchodze
w sytuacje niewiarygodne. To nie jest tak, ze wybieram do
badan miejsca, ktére sg blisko, w ktére moge szybko dotrze¢,
tam, gdzie mnie zaproszono. Jezdze po catej Polsce, wchodze
do doméw, rozmawiam z parami tworzonymi przez osoby nie-
petnosprawne intelektualnie, takze tymi, ktore zyja z dzieckiem.
Albo takimi, ktére méwia, ze nie moga zy¢ z dzieckiem, na co
médwie im, ze wiasnie moga. Docieram na przyktad do par jed-
noptciowych, ktére maja dzieci, a sg to ludzie takze z niepetno-
sprawnoscig intelektualna.

JK: Gdybysmy mieli ustali¢, jakie sa najwazniejsze
problemy oséb z niepetnosprawnoscia intelektualnag
w zakresie seksualnosci, to co by to bylo? Jako laik w tym
temacie widze to tak, ze jedna z zasadniczych kwestii jest
sytuacja prawna. Kiedy méwimy o osobach z niepeino-
sprawnosciami, nie tylko podopiecznych takich instytucji
jak nasza Fundacja, czyli osobach z chorobami letalnymi,
nieuleczalnymi, ale ogélnie osobach z niepetnosprawno-
$cig, takze intelektualng, to prawo w ogromnej mierze
wptywa na ich sytuacje, czy tak?

RK: Polska jako kraj miata za zadanie ratyfikowac¢ konwencje
o prawach oséb z niepetnosprawnosciami (Tekst Konwencji
podpisanej w 2007 r. i ratyfikowanej w 2012 r. opublikowano
25.10.2012r. - przyp. redakcji). Ale tego nie zrobiono w dwoch
przypadkach. Osoby z niepetnosprawnosciami intelektualny-
mi i osoby z zaburzeniami psychicznymi to sa dwie grupy, ale
wrzucono je do jednego worka. Dla ustawodawcy te osoby sg
wilasciwie takie same. By¢ moze prawnicy nie majg odpowied-
niej Swiadomosci. Bowiem grupa o0séb z niepetnosprawnoscia
jest niezwykle zréznicowana. Oczywiscie zgadzam sie z usta-
wodawcg, ze w niektdrych przypadkach pewne uwarunkowa-
nia prawne moga miec zastosowanie, ale w wielu przypadkach
bedzie to bardzo ograniczajace ich wolnos¢. Jeden z takich
aspektéw to jest zapis kodeksu cywilnego, moéwiacy o tym, ze
osoby z niepetnosprawnosciami intelektualnymi i zaburzenia-
mi psychicznymi nie moga zawiera¢ zwigzkéw matzenskich,
ale jest to rozszerzone, poniewaz ja réwnie czesto wspétpra-
cuje z osobami z niepetnosprawnosciami ruchowymi, np.
z MPD, Mézgowym Porazeniem Dzieciecym, a urzednik Stanu
Cywilnego jest w stanie powiedzie¢, ze pani albo pan nie kwa-
lifikuje sie do zawarcia matzenstwa. Cho¢ w zasadzie matzen-
stwo to jest oczywiscie jedna z alternatyw, mozna zy¢ bez mat-
zenstwa i réwniez jest dobrze. Ale jednak w naszym kregu
kulturowym matzenistwo ma jakies$ znaczenie. | dlatego unie-
mozliwianie zawarcia zwigzku ze wzgledu na niepetnospraw-
nosc¢ jest jawnym famaniem prawa. Czesto zresztg ttumacze
moim znajomym z niepetnosprawnosciami, ktorzy zalg sie, ze
nie moga wzig¢ $lubu, ze to dobrze, ze $lub to przereklamowa-
na sprawa, nie ma co sie w to pcha¢, w zyciu i tak najwazniej-
sza jest mitosc.

JK: Oczywiscie, mozemy sie z tego nawet posmia¢, ale codo
zasady jest to jawna dyskryminacja.

RK: Tak, to jest dyskryminacja. Powinno by¢ tak, ze wszyscy
moga i wybieraja sobie taki sposéb zycia w partnerstwie,
jaki jest dla nich najlepszy. To samo wigze sie z posiadaniem
dzieci. We wszystkich instytucjach pomocowych, szczegdlnie
w domach pomocy spotecznej, osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie moga mie¢ dzieci. Trzecia sprawa wigzaca sie
z dyskryminacja to ubezwtasnowolnienie. To jest kategoria,
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ktdra jest prawem totalnie archaicznym. Czyli, ze ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢ mozemy kogo$ ubezwtasnowolnig,
zeby nim administrowad. To jest taki case management, czyli
administrowanie przypadkiem.

JK: Samo brzmienie jest straszne.
RK: Wiasnie. Generalnie to jest dla jego dobra, no ale gdzie jest
ta granica dobra cztowieka?

JK:To po pierwsze, a po drugie nasuwa sie pytanie, czy ktos
przebadat tych opiekunow?

RK: Prawda? Mysle, Zze jest to jakie$ ogromne wyrachowa-
nie. Czesto zreszta osoby z niepetnosprawnoscia intelektual-
na dysponuja majatkami, na przyktad mieszkaniami po swoich
rodzicach i woéwczas sytuacja jest bardzo niejasna, kiedy
opiekun wykorzystuje te tak zwang bezradnos¢ osoby z nie-
petnosprawnoscia pozbawiajac ja majatku. Czyli pozbawia-
nie majatku odbywa sie w $wietle prawa. Poniewaz jest ubez-
wiasnowolniony, to mozna decydowac o jego majatku. Moze
nie mozna go sprzeniewierzy¢, ale mozna nim dysponowac
w dowolny dla siebie sposéb. Tych aspektéw prawnych jest rze-
czywiscie wiele. Prawo jest juz w wielu sytuacjach dostosowy-
wane, ale w wielu, szczegdlnie tych zwigzanych z seksualnoscia,
wcigz nie. W Polsce nie istnieje zaden system wsparcia seksual-
nego. To znaczy mamy taki przepis dotyczacy ochrony zdrowia,
ktéry mowi, ze poradnictwo seksualne jest darmowe. Ok, tylko,
ze tego poradnictwa nie ma. To znaczy ja nie styszatem o po-
radniach seksuologicznych, ktére przyjmowatyby osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Chyba, ze s to osoby, ktére
53 w stanie same przyjs¢, s3 w miare sprawne, to jeszcze maja
jakas szanse.

JK: Wspomnijmy przy okazji, ze w wielu krajach, np.
w Niemczech, w Czechach, w Portugalii s3 mozliwosci
wynajecia tzw. asystenta seksualnego.

RK: U nas tego w ogdle nie ma. To znaczy nasz system nie
zakazuje, ale tez nie stwarza warunkéw, aby taka asystenture
mozna byto wprowadzic.

JK: | pewnie bardzo tatwo sobie wyobrazi¢ karanie tego
typu pomocowych dziatan.

RK: Tak, bo w Polsce sex working nie jest zabroniony, ale
wszystko, co jest zwigzane z sexworkingiem jest zabronio-
ne. Czyli wyobrazam sobie, ze gdyby powstata agencja, ktéra
zrzeszataby opiekunéw, ktérzy by swiadczyli ustugi seksualne
dla oséb z niepetnosprawnosciami, bytaby nielegalna. Mam
teraz kontakt z pania, ktéra chce napisa¢ u mnie doktorat na
temat asystentury seksualnej dla 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi. | ona zrobifa rozeznanie w Europie, gdzie to catkiem dobrze
funkcjonuje, podczas gdy u nas zupetnie nie. Co nie znaczy,
ze osoby z niepetnosprawnoscia nie korzystaja z tego typu
ustug, tylko, ze funkcjonuje to troche nielegalnie, bo to rodzice
tworzg sytuacje, w ktorej biorg swoje doroste dzieci z niepetno-
sprawnoscia do agencji, gdzie ptaca za ustuge. Co ciekawe, te
agencje, ktore zapewniajg sex working, nie réznicuja ludzi. To
bardzo interesujace, ze agencje towarzyskie w Polsce s bardzo
inkluzyjne.

JK: W przeciwienstwie do wielu oficjalnych instytucji po-
mocowych..., prawda?

RK: Niestety. Znam nawet dwie panie, u ktérych klientami sg
takze osoby z niepetnosprawnosciami i one dojezdzaja do



domu. Jedna z pan opowiadata o tym ze swojej perspektywy.
To sa rézne masaze, przytulanie, catowanie. Czyli caty wachlarz
takich okotoseksualnych czynnosci, ktére stuzg roztadowy-
waniu napiecia. Taka osoba pomaga takze zatozy¢ wibrator,
a wdwczas rodzic wie, ze nie musi juz tego robi¢ samemu, tylko
ma wsparcie osoby, ktdra sie tym zajmuje. | jakby spojrze¢ na to
w aspekcie promocji zdrowia, to jest to bardzo zdrowe.

JK: Powiedziatabym, ze klarownie niemoralny wydaje sie
brak tej opieki.

RK: Tak, tak. To jest wtasnie takie stopniowanie tej moralnosci.
No i to jest z punktu widzenia prawa w Polsce nie zakazane, ale
tez nie na tyle wspierane, zeby mozna byto powiedzie¢ o jakims
systemie opieki w tym zakresie, a ta opieka jest potrzebna.
Inaczej jest oczywiscie z osobami z niepetnosprawnoscia
ruchowa, ktdre zdaja sobie sprawe, ze korzystaja z takiej ustugi
$wiadomie, a troche inaczej, jesli mamy do czynienia z osobami
bardzo stabo funkcjonujacymi, ktdre nie majg Swiadomosci tych
relacji spotecznych. One moga miec¢ uczucie, ze nie wiedza, jak
to jest. Ale jest tez wiele sytuacji po-
srednich, na przyktad zwigzanych ze
stosowaniem tzw. rehabilitacji sek-
sualnej, czyli np. ze stosowaniem
réznych urzadzen, ktére pomagaja
w roztadowywaniu napiecia seksu-
alnego. np. neurodildo. Jego zasto-
sowanie wymaga natozenia spe-
cjalnej czapki podobnej jak w bio-
feadbacku; poprzez dziatanie fal
moézgowych uruchamia sie dildo,
ktére pobudza ptciowo takie osoby.
Takie urzadzenia powstaja po to,
zeby kto$ z zewnatrz nie musiat tam
by¢, pomagaé. Mozna na przyktad,
za posrednictwem sex shopu,
zamawiac takie urzadzenia dla po-
trzebujacych.

Mam tez dobre znajome psycholozki,
ktdre poswiecity sie takim zagadnie-
niom, otworzyty w Warszawie sklep
erotyczny, ktéry jest najbardziej in-
kluzyjny w Polsce. To nie tylko sklep
z erotyka, ale takze pomoce edu-
kacyjne. N69, tak sie nazywa sklep,
zawsze ma stoisko na konferencji Avalonu - swietnej konferen-
¢ji o seksualnosci — polecam, no i zawsze pokazujg tam jakie$
nowe urzadzenia, na przyktad wibratory, ktére nie spadaja, nie
zsuwajg sie i rodzic moze po ich zatozeniu wyjs¢ z pokoju. Sa
tez takie sterowane na pilota, mozna tez wiaczy¢ wersje demo.

JK: Jednak swiat idzie do przodu w takich sprawach.

RK: Tak, ale oczywiscie wielu ludzi bedzie Zle reagowato.
Udzielitem na przyktad wywiadu o masturbatorach i oczywi-
$cie komentarze sie posypaty.

JK: Wyobrazam sobie. To jest zreszta ten drugi wielki
problem. Sadze, ze jest to kwestia przygotowania i wie-
dzy rodzicéw, opiekundw i kadry medycznej do tego typu
tematow. | tu jest cale mnéstwo kwestii okototematycz-
nych. Pierwsza to to, o czym czesciowo juz Pan wspominat:
czy dla samych rodzicéw lub opiekundw sa to tematy tabu,
czy sami potrafig o tym méwic, a w Polsce jest to generalnie
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szalenie ciezkitemat. Wiekszos$¢ ludzi miata w tym wzgledzie
zle przygotowanie. Jeszcze pot biedy, kiedy zie polegato
na tym, ze o tym nie méwiono, gorzej, jesli odzegnywano
cztowieka od czci i wiary, co jest przeciez bardzo powszech-
ne. Zgodzi sie¢ Pan ze mna? Poniewaz takie traumy niesie sie
ze sobg przez wiekszos¢ zycia i takie tez sg doswiadczenia
ludzi opiekujacych sie dzie¢mi chorujacymi przewlekle czy
letalnie, z niepelnosprawnosciami.

RK: Doktadnie tak jest. Gdybysmy to chcieli pokaza¢ badawczo,
to wszelkie badania pokazuja te korelacje, ze im wiecej takich
postaw konserwatywnych, kazacych, tym wiecej zachowan
trudnych w obszarze seksualnosdci u dziecka. Jesli wiecej jest
postaw liberalnych, to mniej jest tych niekorzystnych sytuacji
u dziecka. Zawsze to pokazuje, ze to nie jest jedno badanie,
tylko mozna wskazac kilkanascie réznych badan, ktére pokazuja
te korelacje. Zatem jezeli tak jest, to mam poczucie, ze trzeba
cos ztym robid. | jezeli sie gdzies ten temat rozpoczyna, to warto
zwrdéci¢ uwage na ten kontekst rodzinny, ktéry w znacznym
stopniu determinuje zapewne to, o czym sie méwi lub nie méwi.

JK: Czyli wyglada na to, ze nale-
zatoby przeszkoli¢ w tej sferze
caly personel medyczny, od pie-
legniarek po lekarzy i psycho-
logow, a takze calq rodzine,
opiekunoéw, rodzenstwo..., a tak
naprawde w wielu wypadkach
wymagatoby to diugotrwatej te-
rapii wielu oséb. Wydaje sie to
praktycznie nieosiagalne.

RK: Obawiam sie, ze tak. Mysle,
ze czesto brak rozméw na ten
temat generuje wiele réznych
probleméw, zwigzanych z wtasnym
ciatem, z akceptacja ciata, z tym
wszystkim, co z ciatem sie wiaze,
z dojrzewaniem. Jest wiele takich
historii, ze kto$ bardzo agresyw-
nie reaguje na zmiany swojej ciele-
snosci, poniewaz sie w ogoéle o tym
z nim nie rozmawia. Sg tez takie
historie, Zze jezeli juz pojawia sie
ten aspekt, to jest jeszcze kwestia
budowania granic tego, co z ciele-
snoscig sie wigze. Czyli, ze mojego ciata nie moze nikt dotykac
bez mojej zgody, ale i ja nie moge dotykac czyjegos ciata, jesli
ten kto$ nie wyrazit na to swojej zgody. Czesto ten aspekt pry-
watnosci i publicznosci jest tez u 0séb z niepetnosprawnosciami
nie do konca rozpoznany. Czes¢ pojawiajacych sie probleméw
wynika z trywializowania i czynienia tabu z tych tematéw. Co
prawda ja nigdy nie badatem tematéw zwigzanych z przemoca,
z krzywdzeniem, ale generalnie sita rzeczy i tak sie z tym stykam
i mierze.

W ramach swoich badan przeprowadzitem ponad pieéset pogte-
bionych wywiadéw, dotknatem ludzkich historii. Gdybym miat
to okresli¢ mniej wiecej procentowo, to co najmniej trzydzie-
$ci procent ludzi zostato skrzywdzonych seksualnie. Czesto kto$
opowiadat historie o tym, jak wymuszono kontakt seksualny,
to przeciez byta przemoc. Ale w Polsce czesto dziwnie sie te
przemoc definiuje. Ze na przyktad trzeba kogo$ pobi¢, zeby
to byto uznane za przemoc. A to przeciez jest czesto przemoc
stowna, sytuacyjna, emocjonalna.

Pr#Zmyki nadziei
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JK: Mamy tez trzeci wielki problem, ktorym jest kwestia
odroéznienia tego, co jest wynikiem samego rodzaju nie-
pelnosprawnosci, pewnych zachowan, ktére z samej
okreslonej niepelnosprawnosci, jej typu badz schorze-
nia wynikaja, a ktore sa wynikiem napiecia seksualne-
go, pewnych probleméw z seksualnoscia, braku zaspoko-
jenia w tym wzgledzie. Majq z tym problem rodzice, opie-
kunowie i to zaréwno dzieci mtodszych, jak i dorostych juz
dzieci ciezko chorych i z niepelnosprawnosciami.

RK: Tak, bardzo stuszne spostrzezenie. Mam taka koncepcje,
nie do konica popularna. Jezeli spojrzymy na to z teoretyczne-
go punktu widzenia, to mamy okreslone fazy rozwojowe, ktére
przechodzi cztowiek i mozemy sie najwyzejzastanawiac, czy ten
rozwdj przebiega prawidtowo, czy nieprawidtowo, czy te fazy
nastepuja po sobie tak jak powinny, czy sa jakie$ odstepstwa,
jakies fiksacje. I to jest teoria. Natomiast
jesli pomyslimy o tych fazach rozwojo-
wych w kontekscie osoby z niepetno-
sprawnoscia, to mozemy bez zadnych
studidw w tym zakresie przewidzie¢,
ze ta osoba przejdzie przez te fazy
gorzej. Jest nawet taka koncepcja utra-
conego rozwoju: ze rozwdj przebiega
w ten sposdb, a rozwoj u oséb z nie-
petnosprawnosciami przebiega gorzej
i ta réznica pomiedzy optymalnym
rozwojem, a tym, ktéry takie osoby sa
w stanie osiggna¢, to jest ten utracony
rozwoj. Czyli ten moment niedoswiad-
czony, taki, ktérego nigdy nie dotknat.
Niektdérzy nie naucza sie chodzi¢, inni
nie naucza sie mowi¢, jeszcze inni nie
nauczg sie jes¢ sztu¢cami albo czytac. Moze to by¢ potrakto-
wane jako odstepstwo od normy, albo jako zaburzony rozwoj.

JK: Albo dotyczy¢ Swiadomosci wtasnej seksualnosci.
RK:Tak, moze dotyczy¢ absolutnie wszystkiego. Moze to polega¢
na tym, ze nie moge doswiadcza¢ czego$ tak, jak doswiad-
czaja tego inni, nie dotknieci tego rodzaju niepetnosprawno-
$cig. Mozemy moéwic¢ o tym, co wynika z zaburzonego rozwoju,
jakie deficyty beda z tego wynikaty. Czyli mamy jakis model
normy i jakies warunki, ktére okreslamy jako wyjsciowe dla
danej niepetnosprawnosci i teraz kiedy naktadamy na to jakas
osobe, to przestaje to by¢ historia o teorii, a staje sie dla mnie
historig tej konkretnej osoby. | teraz sie mozna zastanawiac, co
w jej rozwoju powodowato, ze ona nie osiggneta pewnych jego
aspektéw wiasnie ze wzgledu na swoje zaburzenia poznawcze,
a co wigzato sie z tym, ze nie osiggneta tych punktéw granicz-
nych rozwoju, bo nie pozwolono jej doswiadczy¢ np., swojej sek-
sualnosci, Swiadomosci swoich potrzeb seksualnych. Nie jest to
zwigzane z niepetnosprawnoscia, tylko z innymi uwarunkowa-
niami, na przyktad spotecznymi, Srodowiskowymi, kulturowymi
itd. Mam taka koncepcje, ze osoby z niepetnosprawnosciami nie
powinny sie w ogdle nad tym zastanawiac. Oczywiscie, Ze nie sg
w stanie osiggna¢ optymalnego rozwoju na niektérych polach,
ale na innych bardziej ich doswiadczaja, lepiej niz petnospraw-
ni. Bo jezeli przyjmiemy, ze cate spoteczenstwo to jest jakas
historia, a kazdy dodaje co$ swojego niezaleznie od posiadania
czy nie posiadania niepetnosprawnosci, to wsroéd tych wszyst-
kich ludzi, ktorzy wtasnie obok przechodza, niektorzy funkcjo-
nuja catkiem niezle, a niektérzy bardzo Zle. Mimo tego, ze nie
dysponuja zadna diagnoza o niepetnosprawnosci.
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¢¢ () mamy jakis model
normy 1 jakies warunki,
ktore okreslamy jako
wyjsciowe dla danej
niepetnosprawnoscl i teraz,
kiedy naktadamy na to jakas
0sobe, to przestaje to byc
historia o teort, a staje sie
dla mnie historig tej
konkretnej osoby.

JK: Poza tym zapewne mozna sytuacje pokazac odwrotnie,
istnieja takie zalety, plusy, sprawnosci, ktére w wyniku
niepelnosprawnosci staja sie znacznie lepsze, silniejsze,
bardziej funkcjonalne niz u oséb petnosprawnych, tak jak
u 0s6b niedowidzacych zmyst dotyku.

RK: Tak i oczywiscie cafa struktura spoteczna przyzwycza-
ita sie do jakiejs normy, my jg stworzylismy i ona funkcjonuje
jako swoista opresyjnos¢. | to jest jakby préba wtadzy, model
stworzony po to, zeby lepiej kontrolowa¢ ludzi i méc nimi lepiej
zarzadzad. Czyli jest jakas norma i jesli ktos jej nie spetnia, to
jest wyrzucony poza nawias. A gdybysmy sie dobrze zastano-
wili, to wysztoby na to, ze nikt tej normy w zasadzie nie spetnia.
Staramy sie by¢ lepsi niz chcemy, niz jesteSmy, niz mozemy.
W jakis absurdalny sposéb chcemy te norme osiagnac. Bo lepiej
w zyciu pisa¢, lepiej czytad, lepiej iS¢ na studia niz nie is¢. | to
jest budowanie jakiej$ strategii tego,
co przyniesie nam szczescie. Czyli jesli
co$ przeczytasz, skonczysz studia...

JK: Bedziesz miat typowa rodzine...
RK: Tak, albo bedziesz miat dzieci,
to bedziesz szczesliwy. Wiec jesli
zatozymy, ze zycie nie musi takie by¢,
to sie robi absolutny przewroét. | jezeli
sie wstuchasz w zycie os6b z niepet-
nosprawnosciami, to ich sposéb na
szczescie jest dla mnie duzo ciekawsza
koncepcja. Nie powinnismy pytac
ludzi o to, czy maja to czy co$ innego,
tylko, czy sa szczedliwi. Tylko, ze tego
szczescia nie osiggniemy dostosowu-
jac sie do normy.

JK:Dodatabym jeszcze, ze wazne, zebys bywat/aszczesliwa-
ly, bo nie jest to przeciez stan permanentny. Stata sielanka
nie istnieje.

RK: Racja, rzeczywiscie. R6zne rzeczy moga nas z tego poczucia
wytracac, ale to nic ztego. | teraz jezeli przyjmiemy za norme
na przyktad zycie w matzenstwie sakramentalnym, to wiele
0sOb petnosprawnych i niepetnosprawnych jej nie spetni.
Jezeli norma i zarazem szczesciem w zakresie seksualnosci jest
bycie w relacji partnerskiej statej, to rowniez wiele oséb okaze
sie nienormatywna, bo nie ma statych relacji. Jezeli za norme
uznamy seks siedem razy w tygodniu, to wiekszo$¢ oséb nie
spetnia tej normy i tak dalej. | ja czuje sie tak gteboko osadzony
w tym braku normy...

JK: W tej ,nienormatywnosci”.

RK: Tak, wifasnie. Czyli jesli kto$ nie chodzi, to porusza sie
inaczej. Jesli nie méwi, to komunikuje sie w inny sposéb. Czyli
norme cztowiek sam sobie wyznacza.

JK: Innymi stowy norma jest dla kazdego indywidualna.
RK: Tak. Jedli ja stworzymy, to wiekszo$¢ 0séb z niepetnospraw-
nosciami jej nie osiagnie.

JK: Chociaz, powiedzmy sobie szczerze, wiekszos¢ oséb
petnosprawnych tez wielu z tych norm nie osiaga.

RK: Prawda?! Ale trzeba powiedziec jeszcze, ze niektore rzeczy
wynikaja z niepetnosprawnosci, a niektore z zaniedban kultu-
rowo-spotecznych, a jeszcze inne s3 wynikiem konkretnych
sytuacji. Generalnie mozna powiedzie¢, ze istotne sg pewne



fakty: wszystkie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
sa seksualne. Druga wazna rzecz: kazda osoba petnospraw-
na i niepetnosprawna ma rézne potrzeby seksualne. Kto$
potrzebuje seksu trzy razy dziennie, a kto$ inny raz w roku.
To i to jest norma. W seksuologii nie ma zakresu norm, cze-
stotliwos¢ przestata by¢ normatywna. Jezeli dla Ciebie raz
w roku to jest tyle, ile potrzebujesz, to wszystko dobrze. Jesli
z tego powodu cierpisz, to nie jest dobrze. Zreszta zmienita sie
ostatnio definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia, ktéra mowi,
ze cztowiek jest zdrowy seksualnie, kiedy czuje sie szczesliwy
i pozytywnie odczuwa swoja seksualnos¢. Pracowatem kiedy$
z seniorami i miatem w tym czasie magistrantke, ktéra robita
badania z osobami 75+, o ich zyciu seksualnym. | z niekto-
rych wywiadéw wynikato, ze sg osoby okreslajace swoje zycie
seksualne jako bardzo szczesliwe, chociaz nie uprawiaja seksu.
Sa catowane, przytulane, trzymaja sie za rece i to im wystarcza
na tym etapie zycia. Czyli zadna z tych oséb nie szta do lekarza,
zeby leczy¢ sie na brak np. erekcji, poniewaz ona nie byta im
do szczescia potrzebna. Zatem jesli uznamy, ze norma jest
erekgcja, to...

JK: ... oni wszyscy znajduja sie poza norma.
RK: Tak. A poniewaz ta sytuacja jest dla nich w porzadku, to
zadna z tych 0séb nie czuje sie poza norma.

JK: A zdrugiej strony w tej samej grupie wiekowej znajdzie-
my tyle samo oséb, ktére majgq wieksze potrzeby w tym
zakresie.

RK: Tak i kazdy z tych przypadkéw bedzie w porzadku. Ten i ten
jest norma.

JK: Jesli jednak pomyslimy o miodziezy badz dorostych,
ktoérzy znajduja sie w ciezkim stanie, maja wiele dolegliwo-
Sci fizycznych, r6znych niepetnosprawnosci, z ktérymi ko-
munikacja jest czesto bardzo utrudniona, to problemem
jest zdecydowanie, ktérym dolegliwosciom nie mozemy
juz zaradzi¢, a ktére sa typowo fizjologiczne, wynikajq
z etapu rozwoju w sferze seksualnosci i sa mozliwe do cze-
sciowego chocby zniwelowania.

RK: Dokfadnie tak jest. Jedli przyjmiemy perspektywe pod-
opiecznych Panstwa Fundacji i przypomnimy sobie o fazach
rozwoju, to kiedy pomyslimy o dziecku, ktére ma 15-16 lat
i jest ciezko chore, umierajace, to nic nie zmieni faktu, ze ono
ma potrzebe masturbacji. Poniewaz przeciez przez reszte
swojego zycia to dziecko nie przestanie by¢ seksualne. Taka
osoba tez chce doswiadczyc¢ kontaktu seksualnego i uwazam,
ze powinnoscig opiekunéw jest dazenie do stworzenia takiej
sytuacji. To jest konieczno$¢ i bardzo wazne wyzwanie tera-
peutyczne. Jedli ktos dojrzat psychicznie do takiej potrzeby,
to moze to by¢ jedna z wazniejszych rzeczy, ktore sie takiej
osobie naleza.

JK: Moze tez zwiekszy sie przez to dobrostan takiego
czlowieka, a przeciez taka jest idea opieki paliatywnej,
naszej troski o dzieci, ktére sq podopiecznymi Fundacji.

RK: Tak, poniewaz dba sie o dobrostan w pozostatych sferach
dotyczacych podopiecznego, ale przeciez ten dobrostan
seksualny jest nie mniej istotny. To jest ogromnie wazny
aspekt zdrowia w sensie ogdélnym. Trzeba podopiecznemu
pomaga¢, rozmawiac o tym, jak sie zaja¢ wiasnym ciatem.
Na ile sie da, w tej skrajnej, trudnej sytuacji, trzeba stwarza¢
warunki realizacji potrzeb. A juz z pewnoscig nie da sie
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funkcjonowac unikajac tego tematu, poniewaz jest to wazny
aspekt zycia cztowieka.

JK: Bardzo czesto w przypadku tak chorych oséb, rodzice,
opiekunowie przyjmuja bardzo naturalnie wszystkie trudy,
niedogodnosci zwigzane z fizjologig i istotg schorzenia,
pieluchy, sondy, aparature, przetoki, kontakt z nieczysto-
Sciami, ale zamykaja oczy na potrzeby natury seksualnej.
RK: Rozmawiamy tu duzo o ludziach, w ktérych zycie
wniknatem, jestem blisko. A rodzic/opiekun dziecka bedacego
w opiece hospicyjnej takze ma taka perspektywe, ze wniknat
bardzo w zakres medyczny rozumienia choroby wtasnego
dziecka, ale czesto pominat ten watek osobisty. | czesto,
szczegolnie wsrdd tych dojrzewajacych dzieciakéw, to moze
by¢ bardzo wazny aspekt, ktéry jest ignorowany, a w zaciszu
swoich mysli, swoich emocji, jest w jaki$ sposéb odczuwany
przez dziecko.

JK: Jedli jednak czasami problemy te w ogéle sa dostrze-
gane przez rodzicéw czy opiekundw, to czesc¢ tych potrzeb
jest ,zatatwianych” przy pomocy farmakologii, lekéw
uspokajajacych, nasennych czy wyciszajacych. Co de
facto prowadzi do wyparcia, czy tez raczej przymuszenia
dziecka do wyparcia swoich potrzeb, bardziej lub mniej
Swiadomie, co wydaje sie by¢ ogromnym ubezwtasnowol-
nieniem.

RK: Tego typu leki to straszne ubezwitasnowolnienie. One sa
oczywiscie jakims rozwigzaniem dla rodzica, ale nie sa zadnym
rozwigzaniem dla samej osoby z niepetnosprawnoscia, chore;j.
Oczywiscie lekami odcinamy cztowieka od jego potrzeb, ale
przeciez przy okazji zmniejszamy w ogdle kontakt z nim
w innych sferach, przyttumiamy go.

JK: Temat jest niezwykle trudny i ztozony i mam nadzieje,
ze bedziemy nasza rozmowe kontynuowali i publikowali
w kolejnych wydaniach ,,Promykéw nadziei”.

RK: Tak, poniewaz jest ogromna potrzeba rozméw w tym
zakresie. Powinnismy uzna¢, ze seksualni jesteSmy przez cate
zycie i niezaleznie od stopnia sprawnosci.

Pr#Zmyki nadziei @
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Urodziny

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

J

2/

SWIETUJA:

Hanna 2006-03-23 Kacper 2005-07-01
Amelia 2004-03-17 Szymon 2021-07-17

Jakub 2003-07-23
Radostaw 2006-04-02 Maja 2022-07-28
Matylda 2013-04-02
Gracjan 2022-04-05 Nikodem 2022-08-04
Michat 2022-04-06 Krystian 2003-08-09
Oskar 2015-04-08 Wiktor 2014-08-22
Damian 2022-04-18 Zofia 2021-08-24
Mateusz 2009-04-21 Tymon 2021-08-24
Julia 2013-04-22 Bianka 2020-08-25
Dorota 2022-04-23 Pola 2021-08-25
Maciej 2007-04-29
Marta 2011-04-30 Szymon 2005-09-05

tukasz 2005-09-05
Michat 2006-05-07 Kacper 2010-09-13
Laura 2022-05-09 Nicola 2002-09-17
Antoni 2015-05-14 Kornelia 2016-09-22
Tomasz 2007-05-26 Wiktoria 2008-09-23
Davyd 2012-05-28 Katarzyna 2013-09-30
Stanistaw 2018-05-31

Marika 2007-10-04
Jakub 2018-06-05 Szymon 2012-10-08
Leonard 2017-06-10 Bartosz 2018-10-11
Kajetan 2011-06-14 Tymon 2021-10-12
Jan 2003-06-16 Adam 2013-10-30
Szymon 2014-06-23
Aleksandra  2007-06-25 Oliwia 2021-11-15
Alicja 2012-06-28 Kinga 1997-11-17

Wiktor 2009-11-19

Milena 2021-11-30
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Iwona Olbromska z kasztanka Dagma

Z IWONA OLBROMSKA - WEASCICIELKA STAJNI W MAGNICACH
ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Pierwsze pytanie, jakie ci chciatam zada¢,
to jest pytanie o Twoje poprzednie zycie, bo jak rozumiem,
to nie tu sie zaczynato. Co robitas wczesniej, powiedz?
lwona Olbromska: Z konmi miatam do czynienia jeszcze jako
dziecko. Niedaleko miejsca, gdzie mieszkatam, a pochodze
z Gérnego Slaska, byta stajnia, do ktérej czesto chodzitam.
Potem zaczeta sie powazna szkota, nauka, liceum, studia,
pozniej praca. Po studiach zaczetam pracowa¢ w typowych
korporacjach, w bankach... Koczytam finanse i bankowos¢,
ale tez zarzadzanie nieruchomosciami i wycene nieruchomo-
$ci. Kiedy pracowatam w banku, czyli takiej typowej korpora-
¢ji, to na poczatku oczywiscie sprawiato mi to duza przyjem-
nos¢, robitam to, co lubitam, na czym sie znatam, ale to byta
praca czesto nawet po dwanascie godzin na dobe. Po latach
statam sie niespokojna... i czutam, ze trzeba chyba co$ zmienic,
albo co$ w sobie naprawi¢, aby ta praca jeszcze sprawiata mi
przyjemnos$¢ i dawata satysfakcje, zadowolenie. Kolezanka
poradzita mi, ze skoro tak duzo pracuje, jestem nerwowa,
potrzebuje jakiego$ ukojenia, to moze joga mi pomoze.
Probowatam, bytam na kilku zajeciach, ale okazato sig, ze to nie
s3 moje klimaty. Poczutam, ze potrzebuje jednak troszeczke
adrenaliny, ale takiej zdrowszej. No i pewnego dnia zaczetam
sie zastanawia¢, co dalej z moim zyciem. Dosztam do wniosku,
ze czas wréci¢ do koni. Konie, nie wiem w jaki sposéb, ale one
jakos mnie wyciszaja, uspokajaja. | tak po dtugiej przerwie
zaczeta sie na nowo moja przygoda z koimi, ktéra trwa do
dzisiaj. Kupitam wtedy swojego pierwszego konia.

JK: Ale jak to jest kupic¢ sobie konia? Trudno to sobie
wyobrazic.

IO: Normalnie. Wybratam sie do jednej, drugiej stajni, az
trafitam tutaj, do Magnic. Wiesz, jak sie zobaczy konia to sie
wie, Ze to jest ten albo nie... i tak tez byto w moim przypadku.
| byfa tutaj taka klacz, ruda, ktora trzeba byto sie zaopieko-
waé, miata na imie Dagma. Stwierdzitam wéwczas, ze jezeli
ona bedzie do kupienia, to jg kupie. To byt po prostu instynkt,
spojrzatysmy sobie w oczy i wiedziatam, ze to jest ona. | akurat
tak sie ztozyto, ze witascicielka tej klaczy wyjechata do pracy
za granice i nie mogta sie nig zajmowac. Trzymata ja jeszcze
jaki$ czas tutaj, w stajni, ale kiedy pewnego dnia przyjechata
do Polski, dogadatam sie z nig i mi jg sprzedata. W umowie za-
znaczyta jednak, ze gdybym ja chciata odsprzeda¢, to ona ma
prawo pierwokupu. Dagma dzisiaj ma 22 lata i jest nadal moim
koniem, jest zresztag w catkiem nieztej kondydji, jak na takie
wiekowe zwierze. No i tak sie zaczeta moja przygoda z koAmi.

JK: Kiedy ja kupitas to nadal trzymatas ja tutaj, w stajni
Magnice?

10: Tak. Trzymatam ja tutaj i przyjezdzatam, zeby sie nig
zajmowac. | faktycznie troche sie wyciszatam przez prace
z koniem. Ktéregos dnia kolega, ktéry prowadzit tg stajnie,
przyszedt i powiedziat, Zze podjat decyzje o zmianie swojego
zycia i ze chce zrezygnowad z tej stajni, chce zacza¢ nowe
studia, ma rodzine, nie jest w stanie zaja¢ sie wszystkim jed-
noczesnie i spytat, czy nie chciatabym tej stajni przeja¢, razem
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z tymi korimi i sobie t3 stajnia zarzadzac. Powiedziatam, ze to
jest sprawa do przemyslenia.

JK: Mieszkatas wowczas we Wroctawiu?

10: Tak, miatam mieszkanie we Wroctawiu i tam mieszkatam,
a tu dojezdzatam. Byto naprawde bardzo mato czasu, zeby
podja¢ decyzje. Uzmystowitam sobie wowczas, ze kiedys$ ktos
mi przypomniat takg metafore, ze zycie jest jak pociag, ktéry
na danej stacji zatrzymuje sie tylko raz i to na chwile i jesli nie
wsigdziesz, to drugiej szansy nie ma. | pomyslatam wtedy, ze
to jest chyba ten wiasnie czas. Ze praca w korpo zaczeta mnie
juz bardzo meczy¢, ze trzeba jednak zmieni¢ swoje zycie. No
i zmienitam je o 180 stopni. Bo praca w korporacji, a praca tutaj,
z konmi i prowadzenie stajni, to jest zupetnie inny klimat. Na
poczatku nie byto tatwo, trzeba byto sie mocno przestawic.

JK: Czy to byly duze koszty? Bo to jest przeciez ogromna
przestrzen.

I0: Tak, jest ogromna. Teren, na ktérym znajduje sie stajnia,
jest duzy. Srodki zaoszczedzone podczas pracy w banku wy-
starczyly na start. | tak sie zaczeta ta moja bajka z kornmi. Nie
byto na poczatku tatwo, ale ja lubie wyzwania.

JK: Ale wr6émy jeszcze na moment do tej chwili, kiedy pod-
pisatas wszystkie dokumenty i przeprowadzitas sie tutaj.
10: Nie od razu sie tutaj przeprowadzitam. Poczatkowo wciaz
mieszkatam we Wroctawiu, pracowatam jeszcze na etacie
i prowadzitam stajnie. W sumie trzymatam dwie sroki za jeden
ogon i oczywiscie nadszedt dzien, kiedy musialam z jednej
rzeczy zrezygnowad, no i zrezygnowatam z korporadji.

Tutaj mieliSmy (wéwczas juz razem z partnerem) pracownikow,
ktérzy zajmowali sie stajnia. Ale pewnego dnia stwierdzilismy,
ze moze sami powinnismy sie przekonac, jak to jest. Jest takie
powiedzenie, ze ,panskie oko konia tuczy” i ono sie swietnie
sprawdza. Jak jestem na miejscu to moge o to zadba¢, wiem,
co sie dzieje, wiem, jaki kon i kiedy ma problem, moge dos¢
szybko zareagowac, wczuwam sie w to miejsce, dlatego zdecy-
dowali$my sie tu przeprowadzic.

JK: lle lat mineto od tamtej chwili?
10: Szes¢ lat juz prowadzimy stajnie.

JK: Co okazato sie by¢ zgodne z Twoja intuicja, a co Cie za-
skoczyto, uszczesliwito, przerazito? Jakie cele sobie posta-
witas?

10: Uszczesliwito z pewnoscia to, ze przebywam z tymi zwie-
rzetami. To, ze mam cisze i spokdj. To, ze jest tu duzo zieleni,
jest mito i przyjemnie. Postawilismy sobie taki cel, ze bedzie to
stajnia typu ,gospodarstwo”, a nie stadnina z wielkim sportem
w tle. Pamietam, jak kiedy$ kolezanka, ktéra przyjechata
z wizyta, powiedziata, ze powinni$my sobie tu potozy¢ kostke
brukowa, zeby ludzie mogli po niej wygodnie spacerowac, a ja
uznatam, ze, jezeli to ma by¢ stajnia typowo wiejska, z fajnym
klimatem, to musi tu by¢ trawa, mlecze, stokrotki, duzo zieleni,
wiejskie zapachy... To nie jest miejsce, tak jak wiele stadnin,
typu komercyjnego. Praca w firmie pozwolita mi na wytycze-
nie sobie pewnej drogi i matymi kroczkami dazenie do celu
(cho¢ nie od razu wiedziatam, jaki on jest). Czasami ta droga
byta kreta, ale juz wiedzielismy, co na koricu ma sie zadziac.

JK: Jaka sytuacje tu wéwczas mieliscie, co tu byto?

10: Po zmianie wtasciciela cze$¢ oséb zabrata stad swoje konie
i mysSmy przejeli stajnie z mniejsza ich liczba, niz obecnie.
Trzeba byto popracowac nad zapetnieniem stajni. Obecnie
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mamy tu i pensjonat, czyli prywatni witasciciele trzymaja tu
swoje konie, jak w hotelu i mamy tez swoje konie, przy pomocy
ktérych prowadzimy zajecia rekreacyjne, czyli szkétke jazdy
dla dorostych i dla dzieci. Cho¢ ostatecznie skupilismy sie na
dzieciach.

JK: lle macie koni w tej chwili?
I0: Mamy 28 koni. Czes¢ to konie pensjonatowe, cze$¢ jest
nasza. Mamy w stajni i mtode konie i starsze.

JK: To naprawde duza liczba zwierzat. lle 0séb jest tutaj do
obstugi stajni?

|0: Jestem ja, moj partner Pawet i jest jedna instruktorka, ktéra
prowadzi zajecia w szkotce.

JK: Czyli ta Wasza tréjka zajmuje sie prawie trzydziestka
koni???

10: (Smiech) No... tak, mamy bardzo dobrze wszystko poukta-
dane, dajemy rade. Owszem, pracujemy dwadziescia cztery
godziny na dobe, siedem dni w tygodniu, trzysta sze$¢dzie-
sigt pie¢ dni w roku, bo jak sie ma zwierzeta to niestety tak to
wyglada. Ale dajemy rade.

JK: O ktorej wstajecie rano?

10: Zimg okoto wpdt do siodmej, konie wdwczas dostaja jesc
i wyprowadza sie je na padoki troszeczke pdzniej. Latem
wstajemy przed szdstg, po to, zeby konie wczesniej nakarmic
i zeby wczesniej tez wyszty na $wieze powietrze. Zeby korzy-
staty z dnia.

JK: Jak czesto odbywaja sie lekcje?

10: Zajecia odbywaja sie przez sze$¢ dni w tygodniu. Jeden
dzien konie maja catkowicie wolny. Dodatkowo tak planujemy
zajecia, zeby jeden kon nie pracowat dtuzej niz dwie godziny
w ciggu dnia, poniewaz ta praca jest do$¢ wymagajaca dla
jednego zwierzaka.

JK: llu obecnie macie uczniow? | skad przyjezdzaja?

I0: Troche ich jest, mamy tez liste rezerwowa. W sumie
w zajeciach bierze udziat kilkadziesigt oséb. Najczesciej to sa
ludzie z Wroctawia, z Bielan Wroctawskich, z okolicy.

JK: Nie masz czasami takiego uczucia, ze to moze byt btad?
Ze to zbyt duze obciazenie, praca przez caly rok, caty
tydzien, cate dnie?

I0: Owszem, zdarzaja sie dni, kiedy siadam i mysle o tym,
jak mam serdecznie dos¢. Albo, ze pojechatabym na jakie$
wakacje, na jakis Mauritius albo Malediwy, ale zaraz potem
mysle o tym, ze wcale nie jest tu Zle, ze mamy zwierzeta,
szukam pozytywow i przestaje myslec¢ o egzotycznych krajach.

JK: Czy Wy sami jezdzicie konno?

I0: Tak, ale odkad prowadzimy stajnie, to bardzo rzadko sie
zdarza, ze wsiadamy na konia. Jak w tym powiedzeniu, ze
»szewc bez butéw chodzi”. To prawda. Chociaz bardzo lubie
jazde konna, ale od czasu, kiedy nabawitam sie powaznej
kontuzji, a nie do konca dobrze sie zrehabilitowatam, jezdze
znacznie rzadziej.

JK: Jakim zwierzeciem jest kon? Jak bys go opisata?

IO: Inteligentnym przede wszystkim. Czasami ma sie wrazenie,
szczegolnie jak sie rano wejdzie do stajni, ze one doskonale
wiedzg, czy sie ma pozytywne nastawienie czy nie. Czytaja
ludzi jak ksiazki.



JK: Masz na mysli, ze podzielaja Twoje odczucia, Twdéj stan
ducha?

I0: Tak, doktadnie, one bardzo mocno odczuwaja nasze
emocje. Dlatego sa dla nas takie wazne, bo to my musimy sie
wyciszy¢, jesli chcemy z nimi przebywac.

JK: Wyobrazasz sobie, ze bedziecie tu do konca zycia?

10: Wyobrazamy sobie, ze nie mozemy zy¢ bez koni. Czy bedzie
to tutaj czy w jakimkolwiek innym miejscu, ale nie wyobraza-
my sobie zycia bez tych zwierzat. Po prostu. Po to je mamy.

JK: Wiem, ze prowadzicie takze dzialalnos¢ charytatywna.
Na czym ona polega?

I0: Tak, pomagamy na rézne sposoby tym, ktérzy tego po-
trzebuja. Na przyktad ostatnio przyjechata do nas dziewczyn-
ka z Ukrainy, ktéra w tym tragicznym dla naszych sgsiadéw
czasie wymagata wsparcia, potrzebowata zredukowad ciezki
stres. Poprowadzilismy wiec dla niej nieodptatnie troche zajec
z konmi, takich hippoterapeutycznych. Ponadto udostepniamy
stajnie i konie do sesji zdjeciowych. Razem z Sylwiag Nawrocka
i Monika Sobolewska, profesjonalnymifotografkami, umozliwia-
my wykonanie fachowych sesji w otoczeniu stajni i z naszymi
konmi. Rodzice naszych dzieci i one same, bardzo chetnie fo-
tografuja sie ze swoimi ulubiericami, a catkowity dochoéd z tych
sesji przeznaczamy na Fundacje Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci. W ostatnich latach tych sesji byto catkiem sporo. Wszyscy
maja z tego frajde, bo dzieci i rodzice majg wspaniatg pamiatke,
a podopieczni Fundacji wsparcie.

JK: Wspominatas tez, ze prowadzicie tu wolontariat.
Opowiedz o nim.

10: U nas ten wolontariat wyglada troche inaczej, niz w po-
dobnych miejscach. Tu nie jest tak, ze jesli ktos pomaga przy
koniach, to w zamian moze na nich jezdzi¢, bo moim zdaniem
nie jest to wolontariat. Z wolontariatem mamy do czynienia
wowczas, kiedy ktos przychodzi, pomaga i niczego w zamian
nie oczekuje. Dzieci, ktére tu przychodza, otrzymujg od nas
nasz czas i uwage, pomagamy im poznac konie, zeby potrafity
sie z nimi obchodzi¢. Ucza sie na przyktad jak stwierdzi¢, czy
kot ma tzw. grude, czy ma mokre strzatki, jak o niego woéwczas
zadba¢, jak smarowacd, owina¢ nogi, zrobi¢ tzw. buta, jak
prowadzi¢ konie, jak czysci¢... Ucza sie wszystkich podsta-
wowych czynnosci przy zwierzeciu, obserwacji, zeby mogty
stwierdzi¢ np., czy kon Zle sie czuje, albo co$ innego mu dolega,
ale tez jak sie zachowuje, kiedy jest zadowolony, widac zreszta,
ze nasze konie to lubig. Kazda dziewczynka, ktéra tutaj przy-
chodzi, ma pod opieka ,swojego” konia.

JK: Masz na mysli, ze jako wolontariusze pracuja tu
wytacznie dziewczynki?

10: Tak, mamy same dziewczynki, w wieku $rednio 10-13 lat.
Zasadniczo przyjmujemy do wolontariatu te dzieci, ktére u nas
odptatnie jezdza, cho¢ czasem robimy wyjatek.

JK: Masz jakies obserwacje, czy, a jesli tak to jak, zmieniajg
sie te dzieci, ktore zajmuja sie konmi charytatywnie?

I0: Generalnie te dziewczynki, ktére tu przyjezdzajg, gdyby
mogty, to by tutaj mieszkaty. Czasami pytaja: ,Pani lwono,
a moze mogtabym powiesi¢ sobie hamak w boksie mojego
konia i zosta¢ tu na noc?” Do tego stopnia. Nie przejmuja sie
tym, Ze jest btoto, ze sg brudne, czasem mokre, wazne jest, ze
53 z koAmi i moga sie nimi opiekowad. To sa prawdziwe mito-
$niczki koni.
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JK: Jak sadzisz, czy taki kontakt ze zwierzetami jest
wazny, szczegolnie, ze te najmlodsze pokolenia zyjq dzis
w zupetnie innym $wiecie, jak my kiedys?

I0: W Swiecie komorek? Biorgc pod uwage, ze dzieci dzi$
czesto siedzg cate dnie z nosem w komoérkach, to ma ogromne
znaczenie i bardzo te dzieci zmienia. Komoérki sg zostawiane
gdzie$ w torbie, rodzice czesto nie moga sie dodzwonic¢ do nich
i wowczas dzwonig do mnie, poniewaz one tu nie majg czasu,
ani najwyrazniej ochoty, zeby sie bawi¢ komérka. Caty dzien
spedzaja na Swiezym powietrzu, jesli nie zajmuja sie konmi, to
inaczej sobie organizujg tu czas, np. rozmawiaja w altanie, albo
na placyku robia sobie takie przeszkody i skacza przez nie...
majg duzo fajnych pomystéw. Cieszy mnie tez, ze za kazdym
razem, jak co$ chcg robi¢, to przychodza i pytaja, czy moga, bo
wiedzg, ze zadnej samowoli tu nie tolerujemy.

Jaki$ czas temu zatozyliSmy sobie, ze bedziemy sie przede
wszystkim starali wzbudzac w tych dzieciach swiadomos¢, ze
koA to nie przedmiot. Ze jest zywga istota, odczuwajaca i to
bardzo intensywnie i trzeba sie z nim liczy¢. | to sie sprawdza.

JK: Wr6émy jeszcze na moment do Ukrainy. Wspominatas
wczesniej, ze rozprzestrzenialiscie informacje, ze mozecie
przyjac tu konie z Ukrainy.

I0: Kiedy rozpoczefa sie wojna w Ukrainie, na Facebooku
pojawita sie informacja o duzej akgji dla ludzi, ktérzy uciekaja
razem ze swoimi zwierzetami, nie tylko zreszta z korimi. My
takze zgtosilismy sie wowczas, ale duzo ludzi otworzyto swoje
serca i udostepnito swoje stajnie. My jestesmy gotowi przyjac
konie, ale tez kilka innych zwierzat. Bo oprécz koni mamy
tez kozta Oskarka, owieczke kamerunska Kalinke, réwniez
uratowana, mamy 7 krolikéw: mame, tate i 5 dzieci, ktére
miaty by¢ miniaturkami, a okazato sie, ze sg zwyktymi duzymi
krélikami hodowlanymi.

JK: Czyli, cho¢ nie jestescie wegetarianami, nie zjadacie
krolikow?
I0: Nie, my nie jadamy zwierzat, ktére tu hodujemy.
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JK: Wroémy jeszcze na chwile do Ciebie i Twojego zwigzku
z Pawtem. Jak to jest spedzac ze soba 24 godziny na dobe?
Wspolnie prowadzicie stadnine, jestescie tutaj caty czas
razem.

10: Tak, ale wszystko jest do dogadania i mysmy znalezli na
siebie jaki$ sposob. W czasie pandemii ludzie nie mogli zbyt
duzo sie przemieszczad, pracowali czesto w domu i okazato
sie, ze wiele par nie mogto ze sobg wytrzymac. Czes¢ zwigzkow
rozpadto sie potem. Nam tez nie byto tatwo, ale zaktadamy, ze
na kompromisy musi is¢ kazda ze stron, codziennie. A poza
tym oboje kochamy konie i pozostate zwierzeta i wcigz sprawia
nam to przyjemnosc i daje satysfakcje.

JK: Masz jakie$ marzenia? O czym marzysz?
I10: Hmm. Nie wiem w sumie. Mam to, co mam i chciatabym,
zeby dalej byto tak, jak jest...

JK: Szczerze mowiagc takiej odpowiedzi sie spodziewa-
tam, bo widze, ze Twoje decyzje dotyczace obecnego zycia
tutaj byly decyzjami dojrzatej Swiadomej osoby. Widag, ze
zycie, na jakie sie zdecydowatas, satysfakcjonuje Cie.

10: Tak. Jest oczywiscie ciezko, bo jest to praca fizyczna. W kor-
poracji pracowatam umystowo, chodzitam ubrana w tadne
sukienki, szpilki, raz w miesigcu chodzitam do fryzjera, do ma-
nicurzystki, oczywiscie musiat by¢ petny makijaz, wygladatam
jak milion dolaréw...

JK: Nadal wygladasz.

10: Teraz chodze w spodniach, koszulkach polo, czapeczce
z daszkiem, co wczedniej praktycznie nie zdarzato mi sie. Nie
maluje sie w ogdle. Mam zwykte krétkie paznokcie, bo nie
wyobrazam sobie tutaj dtugich tipséw przy pracy z koAmi.
| czuje sie z tym dobrze.

JK: Nie brakuje Ci niczego z tamtych czasow?

10: Nie, chociaz w szafie mam jeszcze kilka takich mega ele-
ganckich sukienek, tak na wszelki wypadek. Ale nie wiem, czy
one mi sie jeszcze kiedys do czegos$ przydadza.

JK: A kiedy sa Swieta, Sylwester, jakie$ urodziny, uroczy-
stosci, czy zdarza sie¢ Wam czasem zostawic tu instruktor-
ke lub kogos$ zaprzyjaznionego i gdzies wyjechac?

10: Nie zdarzyto nam sig, zebysmy wyjechali gdzie$ razem na
dtuzej niz na pot dnia. Zawsze zostaje tu ja albo Pawet. Nie
mamy zreszta zadnych takich okaz;ji.

JK: Co jest najtrudniejsze w tej pracy?

10: Najtrudniejsze sg chwile, kiedy ktérys kon ma kontuzje,
czy jest chory i szuka sie sposobu, rozwigzan, zeby temu zwie-
rzakowi ulzy¢. Mysmy tu wiasciwie postawili zwierzeta na
pierwszym miejscu. Skoro cztowiek juz zdecydowat, ze bedzie
sie nimi opiekowat to znaczy, ze musi sie opiekowac na sto
procent. Nie tylko dlatego, ze sg korimi, krélikami czy pieskami,
ale dlatego, ze sa zupetnie zalezne od nas, od cztowieka. Same
sobie nie dadza rady.

JK: Czy macie jakiegos zaprzyjaznionego weterynarza, na
ktérego zawsze mozna liczy¢?

10: Jest kilku weterynarzy, ktérzy zajmuja sie konmi i innymi
zwierzetami, ale mamy tez jednego, ktéry jest wiasciwie
naszym przyjacielem, ktéry zajmuje sie wszystkim, np. ste-
rylizuje nasze psy, koty (mamy trzy), kréliki. Jak potrzebuje-
my, to naprawde zawsze jest gotéw do nas przyjechac i zajac
sie wiasciwie kazdym zwierzeciem. Ale naprawde jest kilku
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takich fachowych weterynarzy, ktérzy z duzym poswieceniem
zajmujg sie swoimi pacjentami. Potrafig przyjecha¢ w $rodku
nocy, kiedy jest taka potrzeba. | zawsze odbierajg telefony,
a wiem z opowiesci innych, ze czesto noca weterynarze nie
odbierajg w ogdle. A kiedy kor ma np. kolke, to wéwczas szuka
sie na gwatt lekarza, ktéry uratuje zwierze, bo kolka u konia
potrafi by¢ smiertelna. A moim zdaniem praca weterynarza
to petne poswiecenie, bierze sie te prace z catym dobrodziej-
stwem inwentarza. Tak jak my, kiedy zdecydowalismy sie na
opieke nad korimi, to z petng odpowiedzialnoscia.

JK: I nie zalujesz, ze tu Jestes?

10: Nie, cho¢ jak moéwitam to ciezka fizyczna praca. Ale jest tez
zdrowa, zaczetam sie duzo ruszac. Prawie caty dzien jestem
na Swiezym powietrzu, $wiatek, pigtek czy niedziela, czy pada
deszcz czy $nieg, czy Swieci storice, zwierzetami trzeba sie
zajac i zawsze trzeba rano wstac. Nie ma odstepstw od tych
zasad. Nawet gdybym chciata pospa¢ do 11.00, to nie moge,
po pierwsze szkoda dnia, a po drugie zwierzeta musza dostac
$niadanie i dopiero po nich my siadamy do naszego.

JK: Jak one sie odwdzieczaja? Jak bys to opisata?

10: Sa spokojne, ufne. Okazuja przywiazanie. Sa np. takie, ktére
wczesniej nie polegiwaty na padokach. Teraz, kiedy przycho-
dzimy wieczorem i wchodzimy na padok, wiekszos¢ z nich
nadal poleguje, nawet nie wstajg. Czyli jest to petne zaufanie,
czujg sie bezpiecznie, nie denerwuja sie. Nawet kiedy sie do
nich podejdzie, tez nie wstaja, mozna je pogtaskac. Jest to taki
niecodzienny widok. To, ze czuja sie bezpieczne, jest dla nas
bardzo dobrym znakiem.

JK: Myslisz, ze fakt, ze ktos zajmuje sie zwierzetami tak jak
wy, ma jakies przelozenie na brak agresji, inne podejscie
do zycia? Albo nawet, ze takze ludzi traktuje inaczej?
Widzisz taka zaleznos¢? Np. po dzieciach, ktore tu przy-
chodzy, albo ludziach, ktéry trzymaja tu swoje zwierzeta?
I0: Tak. Maja zupetnie inne podejscie do ludzi, chociaz czasami
mysle, ze podejscie do zwierzat, np. w moim przypadku, jest
bardziej petne poswiecenia, niz w stosunku do innych ludzi.

JK: Masz na mysli, ze niektérzy wiecej zrobig dla zwierze-
cia niz dla cztowieka?

I0: Tak. Dlatego, ze ludzie potrafig wyrzadzac¢ krzywde innym
i to z rozmystem. Bo my jesteSmy istotami myslacymi i jesli
robimy komus krzywde, to znaczy, ze chcemy jg zrobi¢. Zwierze
nie mysli o zrobieniu komus krzywdy, ono sie np. z jakiego$
powodu broni. Np. kiedy bedzie bite, zacznie sie bronic¢. One
s3 mocno uzaleznione od cztowieka. Takie mam podejscie.

JK: Czy mieliscie tu do czynienia z takimi zwierzetami,
ktore ktos krzywdzil?

|0: Tak. Kupilismy kiedys konia, po ktérym do dzisiaj wida¢, ze
niekiedy przypominaja mu sie jakie$ niefajne chwile. Musiato
mu sie cos przydarzy¢ w zyciu, bo po przyjezdzie do nas, kiedy
prébowalismy go gtaskac w niektérych miejscach, to caty drzat
ze strachu. Okazat sie bardzo fajnym koniem, ale mocno sie
zmienit, wyciszyt, teraz podchodzi do nas ze spokojem. Ale
dtugo to trwato. Koh zte traktowanie i ztego cztowieka pamieta
juz do konca zycia. Jego pierwsze reakcje wskazywaty na to, ze
mogt byc bity. Jest to straszne.

JK: Jak sobie wyobrazasz kolejne lata tutaj? Macie jakies
plany, zeby co$ tu jeszcze zmieni¢, wdrozy¢ jakies nowe
pomysty?



IO: Chcemy oczywiscie te stajnie rozwija¢, ale zadnych duzych
planéw nie mamy. Zawsze chcielismy tworzy¢ miejsce, w ktérym
bedziemy sie dobrze czuli. To jest, jakby nie byto, nasz dom,
czujemy sie tu dobrze i chcemy, zeby dalej tak byto. O wszystkim
decydujemy na biezaco, sama nie wiem, ale zadnych duzych in-
westycji czy zmian nie planujemy.

JK: Jestescie, jak widze, antyglobalistyczni: nie chcecie
ciagtego wzrostu i wcigz wiecej i wiecej, tylko cieszycie sie
tym, co macie.

|0: Chcemy dbac o ten inwentarz, ktéry mamy. Chociaz pewnie,
gdyby pojawita sie informacja, ze gdzies jest jakis kon do ura-
towania, to zrobiliby$my to bez wzgledu na sytuacje. Na razie
chcemy zadba¢ jak najlepiej o wszystko, co mamy. (W tym
momencie ogromny pies Baki rzuca sie gdzies w pogori gromko
szczekajqgc. Troche sie odchylam, trudno sie nie bac takiego
olbrzyma. lwona sie usmiecha i uspokaja.) On jest wychowywany
caty czas z ludzmi, wsrdd dzieci, mieszka z nami, nigdy z naszej
strony nie zaznat zadnej agresji. Zaden z naszych pséw nie ma
tu wzorca, ze cztowiek moze im zaszkodzi¢. Cho¢ Baki wazy
mniej wiecej 70 kg. i szczeka, bo jest psem, to jest naprawde
milusinski, uwielbia pieszczoty, czesto prosi o gtaskanie...

JK: Jest piekny. Powiedz jeszcze na koniec, czy kiedy ofe-
rujecie tu charytatywne sesje zdjeciowe na rzecz Fundagji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci lub pomoc koniom
z Ukrainy, to wynika to z przekonania, z trzeba robi¢ takie
rzeczy przy takiej dziatalnosci?

10: Wychodzimy zzatozenia, ze chcemy pomagac. Najwazniejsza
jest che¢. A mamy taka sytuacje, ze mamy konie, mamy
kolezanki, ktére robig piekne zdjecia, to stworzytysmy takie
Super Trio: Sylwia, Monia i ja. Tu jest wokdt, poza zwierzetami,
mndstwo zieleni, pieknych krajobrazéw i naprawde wspaniate
zdjecia wychodzg w takich okolicznosciach. Czesto to sa sesje
dzieci jezdzacych z mamami, wychodza wspaniale. Mozemy to
robi¢, wiec robimy. Nie sta¢ nas na przekazanie srodkéw pie-
nieznych na hospicjum, wiec dajemy to, co mozemy. Sesja
zdjeciowa tym zwierzetom krzywdy nie zrobi, a tak mozemy
wesprzec¢ potrzebujacych.

JK: Czy masz, poza konmi, jakies inne pasje? Cho¢ trudno
mi to sobie wyobrazi¢, ze znalaziabys na to czas, ale czy co$
jeszcze lubisz robic?

OBLICZA EMPATII

Loteria vel Lotka, Maestro vel Misiek i dalej Nifa

I0: Tu zawsze jest co$ do zrobienia. Co$ do naprawienia, po-
prawienia... Z ktéryms ze zwierzat trzeba wyjs¢ na spacer,
bo jest po kontuzji, ktéregos trzeba zbada¢, w jakim$ miejscu
co$ sprawdzi¢, wyczesac Bakiego, krélikom nazrywac swiezej
trawy; czesto tez przygotowuje jakie$ dokumenty. Tu jest
naprawde tyle pracy, ze i petne dwadziescia cztery godziny
bytoby mato. Chociaz czasami jade do fryzjera, to znaczy raz
w roku. Ale jak jestem w domu, to gotuje, bo bardzo lubie
gotowac. Albo, kiedy nie musze wyjs¢ do zwierzat, to po prostu
sobie siedze. | nic nie robie. Przez chwile...

JK: Czy myslicie o czasie emerytury, o ewentualnych
dalszych krokach za wiele lat, kiedy moze trzeba bedzie
juz odpoczaé, bo to przeciez bardzo ciezka praca? Czy
bedziecie chcieli komus przekazac zwierzeta?

I0: Nie, nie myslimy o tym. Oczywiscie analizujemy na biezaco,
co moze sie zdarzy¢, ale zyjemy generalnie dniem dzisiejszym
i dbamy, zeby kazdy byt wypetniony troska o zwierzeta i byt po
prostu dobry.

JK: Czyli zyjecie po buddyjsku: istnieje tylko ta chwila... ?
I0: Zamiast mysle¢ o tym, co bedzie, kiedy bede miata sie-
demdziesiat lub osiemdziesiat lat, skupiam sie na tym, ze
ruch, kontakt ze zwierzetami, dajag tyle pozytywnej energii,
ze pobudza nas to do dziatania, dalszego zycia i zwyczajnie
wystarcza.

JK: Fantastycznie to brzmi. Czego Wam wobec tego
zyczy¢?

|0: Zeby nasze zwierzeta byly zdrowe. My sobie jakos
radzimy, ale one ciezko pracuja i zastuguja, zeby o nie zadbac
po prostu. W swiecie, jaki cztowiek tworzy, gdzie zabieramy
zwierzetom tyle przestrzeni, one sobie same nie poradza.
Zabieramy im tak wiele. To jest prawdziwe i bardzo bolesne.

JK: I nie chciatbys$ by¢ gdzie indziej?
I0: Nie! Po prostu trzeba to robic i trzeba to robi¢ z pasja.
| robimy.

JK: | to jest chyba najlepsza puenta naszej rozmowy.
Dziekuje Ci bardzo.
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O Wolontariuszu

Andrzeju

,Zawsze uwazatem, ze zamiast siedzie¢ bezczynnie w domu,
lepiej jest w tym czasie zrobic co$ dobrego”, méwi nasz kolega,
szescdziesiecioszescioletni Andrzej Kubiak. Od 2021 roku jest
na emeryturze. Mieszka w poblizu wroctawskiego ,Klubu pod
kolumnami”, do ktérego czesto chodzi na rézne zajecia lub
akcje. Podczas jednejz licytacji ustyszat o Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci. ,Poszedtem na pierwsza akcje i zostatem.
Lubie pomagac ludziom, a tym bardziej dzieciom”.

Andrzej jest cicha, niezwykle skromng osobg. Wsrod wielu
energicznych intensywnych osdb, wydaje sie postacig bardzo
niepozorna. Kiedy jednak jest okazja, zeby porozmawiac
dtuzej, okazuje sie by¢ nietuzinkowym, barwnym cztowie-
kiem. Uczestniczy w wielu akcjach i zawsze ma z tego frajde,
ze troche pieniedzy na potrzeby ciezko chorych dzieci udaje
sie zebra¢. ,W domu pewnie siedziatbym przed telewizorem,
a tak robie cos szlachetnego. Pomagam przy zbidérce nakretek,
podczas akcji Kup Pan Ksigzke. Ostatnio tez razem z kolega
zbieram nakretki, ktére potem dostarczam do fundacji”.

W mtodosci byt harcerzem i zawsze lubit pomagad. Dziatalnos$¢
charytatywna cieszy go i daje duzo satysfakcji. Uwaza, ze
cztowiek powinien w zyciu skupiac sie na mysleniu o innych,
na wspieraniu.

Brat udziat jako wolontariusz we wroctawskich igrzyskach
World Games, troche z ciekawosci, no i zeby pomodc; uczestni-
czy w sportowych mistrzostwach senioréw, w biegach i nordic
walking. Lubi spacerowag, jak sie uda, to nad morzem, po
cieptym piasku.

Od 2016 roku regularnie statystuje na planach filmowych.
Wspotpracuje gtéwnie z Grupg ATM. Wystepowat w serialach:
,Policjanciipolicjantki”, ,Pierwsza mitos¢”, , Kiepscy”, ,Dzielnica
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JOLANTA KABATA

WOLONTARIAT

strachu”, serialu Netflixa: ,Wielka woda” czy ,Doppelganger.
Sobowtor” Jana Holoubka i wielu innych filmach. Miat okazje
zetknac sie ze znanymi rezyserami i aktorami. Z wielka radoscig
opowiada o pracy na planie filmowym, ktéra cho¢ stabo wyna-
gradzana, czyni zycie bardziej barwnym, przynosi niezbedna
na emeryturze odmiane. Statysci w réznych produkcjach po-
wtarzaja sie, dlatego kolejne spotkania na planie to rozmowy
w gronie dobrych juz znajomych.

Regularnie chodzi do Muzeum Pana Tadeusza, do kameralne-
go autorskiego kina ,Popiot i diament”, na specjalnie opraco-
wane cykle filmowe. W dniu, kiedy rozmawiali$my, wybierat
sie wiasnie na: ,Zezowate szczescie” z Bogustawem Kobiela.
Od wielu lat dziata w kotach PTTK, dzieki czemu podrézuje
po Polsce. Ostatnio bardzo podobato mu sie zwiedzanie
Kosciotéw Pokoju w Swidnicy i Jaworze.

W naszej wolontariackiej grupie zaliczamy go do nieformal-
nego stowarzyszenia ostatnich prawdziwych dzentelmendw,
poniewaz Andrzej z niezwykta atencja traktuje kolezanki.

Inni wolontariusze tak méwia o koledze:

»~Andrzej to sympatyczny i ciekawy cztowiek. Poczatkowo
odniostam wrazenie, ze jest nieco skryty, ale jesli tylko da
mu sie nieco przestrzeni, to potrafi interesujgco opowiadac
0 swoim zyciu, dziataniach na rzecz innych, o imprezach kultu-
ralnych, w ktérych bierze udziat. Jest przy tym ujmujaco dzen-
telmenski” - Ania.

+Andrzej to przesympatyczny wolontariusz, na ktérego zawsze
mozna liczy¢” - Sylwia.

~Andrzej jest zawsze szalenie mity, otwarty na rozméwce,
ciekawy drugiej osoby. Oddaje ci pole, pozwala by¢ soba,
stucha uwaznie. To dzis rzadko$¢” - Jola.



)

Aleja baobabdéw, Morondava

o.éci
z Czerwone) Wyspy

czyli co jest wazniejsze od romantyzmu

Z MALGORZATA BUKOWIEC, WOLONTARIUSZKA FUNDACJI WROCLAWSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Jak to sie stato, ze znalazlas sie na
Madagaskarze? Nie jest to popularny kierunek turystyczny.
Matgorzata Bukowiec: To byt taki moment w moim zyciu,
kiedy bardzo chciatam polecie¢ do Nowego Jorku, to byto moje
wielkie marzenie... ale poznatam chtopaka. Francuza z korze-
niami Malgaskimi, Malgasza Niriko z Madagaskaru. Poznalismy
sie na... lotnisku. Wéwczas Niriko mieszkat w Norwegii. Na
lotnisku przypadkiem zaczeliSmy rozmawia¢, wymienilismy sie
telefonami i rozjechalismy w rézne strony. Ta znajomos¢ troche
trwata, wymienialiémy wiadomosci, dzwoniliémy czasem do
siebie, potem Niriko kilka razy przyleciat do Polski. W koricu
kontaktowalismy sie codziennie, az zaprosit mnie na wesele
swojej siostry, do Francji, gdzie jego siostry mieszkaja. Kolejne
spotkanie to wspdélne wakacje we Francji. Po okoto o$miu mie-
sigcach Niriko dostat oferte pracy na Madagaskarze, zdecydo-
wat, ze chce wracac na wyspe i zaproponowat, zebym poleciata
z nim. To byt 2014 rok, chwile wczesniej zamknetam swoja firme,
pracowatam troche z bratem, ale byt to zawodowo troche przej-
sciowy, tymczasowy stan jakiegos zawieszenia. Zastanawiatam
sie whasnie, co powinnam zrobi¢ ze swoim zyciem.

JK: Czyli ta propozycja byla troche odpowiedziag na to
wotlanie w przestrzen, podsunietym Ci niebanalnym roz-
wigzaniem?

MB: Troche tak. Pomyslatam, dlaczego nie, nic mnie tu specjal-
nie w tym momencie nie trzyma. Przyszto mi do gtowy, ze bede
mogta zobaczy¢ nowy kraj, poznac kulture, czegos sie nauczy¢,
no i poznam lepiej mezczyzne, w zwigzek z ktérym powoli

,

zaczetam sie angazowac. On poleciat na wyspe trzy miesigce
wczesniej, poniewaz dostat tam prace w Ministerstwie Ochrony
Srodowiska, a ja doleciatam pézniej, pamietam, ze to byt paz-
dziernik 2015 roku.

JK: Opowiedz o pierwszych wrazeniach, co zobaczytas, co
czulas, jak odebratas ten nowy kraj, inny kontynent?

MB: Bytam juz wczesniej w Afryce. Poleciatam kiedys z kolezanka
do Kenii, wiec juz troche miatam wiedzy o tych realiach, o krajach
rozwijajacych sie. Oczywiscie zastanawiatam sie nad mozliwo-
$cig zachorowania na malarie na przykfad, ale poniewaz nie
ma zadnych szczegélnych szczepionek, ktére mogtyby chroni¢
przez caty czas mieszkanca takiego miejsca, no i dlatego, ze
jestem troche typem ryzykantki, to zaryzykowatam i polecia-
fam. Zrobitam mate rozpoznanie, jakie aspekty zdrowotne wigza
sie z tym miejscem, ale niczego szczegdlnego nie robitam.
Ubezpieczytam sie, ale na miejscu okazato sie, ze opieka
zdrowotna na Madagaskarze jest bardzo staba i w powaznych
medycznych przypadkach mozna liczy¢ na odtransportowanie
na sasiednie wyspy, bo tu nie znajdzie sie fachowej pomocy.

JK: Pierwsze wrazenia?

MB: Kiedy Niriko odebrat mnie z lotniska, pierwsze, co poczutam
to straszny upat. | zobaczytam, ze ludzie maja tadng oliwkowa
skore. Piekna jest przyroda, palmy kokosowe robig ogromne
wrazenie. Baobaby tworza wspaniatg aure. Cate potacie pdl
ryzowych. PéZniej juz zobaczytam w lasach orchidee, ktére ze
wzgledu na duza wilgotnos¢ powietrza Swietnie tam rosna,
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jest ich bardzo wiele gatunkéw, przepieknych. Czesto mozna
zobaczy¢ kobiety piorgce ubrania w rzekach. Wida¢ tez
czerwong glebe, stad nazwa wyspy: czerwony lad. Z tej ziemi
wytwarzane sa cegty, podstawowy budulec.

JK: W jakim miejscu zamieszkatas, w jakiej czesci wyspy?
MB: W stolicy - Antananarivo. No i z jednej strony znalaztam sie
obok osoby mi bliskiej, a z drugiej w zupetnie obcym otoczeniu.
Pierwsze dni i tygodnie polegaty na poznawaniu tego miejsca.

JK: Jakie jest to otoczenie? Co je rézni od Europy, czy te
réznice sa bardzo szokujace?

MB: Pierwsze co mnie ogromnie zdziwito to to, ze majg tam
bardzo wysokie ptoty. Wynika to z tego, ze jest tam duza prze-
stepczos$¢. Ludzie dobrze sytuowani majg przy kazdym domu
bardzo wysoki ptot, czesto mur. Z drugiej strony ludzie nieza-
mozni maja domy, ktére wygladaja jak slamsy. Zreszta wiekszos¢
miasta wyglada jak slamsy, a wséréd nich troche bogatszych
dzielnic z murami na trzy do pieciu
metréw, ktdre sa zakonczone meta-
lowymi ostrymizebamilub drutami.
Oproécz tego w oknach tych doméw
wszedzie sg kraty. W naszym domu
takze. A na podworku koniecznie
psy, ktore w razie zagrozenia sygna-
lizujg niebezpieczenstwo.

JK: Czyli bezpieczenstwo ponad
wszystko. Co jest powodem tej
skali przestepczosci?

MB: To jest bardzo biedny kraj
pograzony w chaosie, z bardzo
niestabilng sytuacja polityczna,
dlatego na porzadku dziennym
sq kradzieze uliczne, okradanie
doméw i samochodoéw. Niezwykle
biedni ludzie sprzedadzg wszystko, co moga, wszystko, co
ukradna. Kiedy bytam sama w domu i wychodzitam na zakupy
lub zwiedzanie, to tylko w ciggu dnia. Wieczorem nigdy bym
sie nie odwazyta wyjs¢ samej. Jesli wychodzitam na wieczorny
spacer czy na kolacje, to zawsze razem z chtopakiem. Z cztowie-
kiem, ktéry zna lokalne realia, kim$ stamtad, na dodatek dwu-
metrowym mezczyzng, czutam sie bezpiecznie.

JK: Czy mieszkata tam tez jego rodzina?

MB: Jego trzy siostry od jakiego$ czasu mieszkaty juz we Frandji,
rodzice byli wiasnie w trakcie zatatwiania formalnosci, zeby
sie tam przenie$¢, a my zamieszkaliSmy w domu po rodzicach.
Zaskakujaca okazata sie kwestia gosci. Jesli ktos zaprzyjaznio-
ny lub z rodziny ma ochote cie odwiedzi¢, to nie zapowiada sie,
tylko przychodzi. Na poczatku zdarzato sie, ze wstawatam rano
i zastawatam w salonie petno ludzi. Bardzo mi to przeszkadzato
i krepowato. Bytam zupetnie inaczej wychowywana.

JK: Jestesmy jednak narodem wyraznie srodkowo, a nawet
poétnocnoeuropejskim w tym sensie.

MB: Tak, mamy znacznie wiecej dystansu. Potrzebuje by¢ przy-
gotowana na takie wizyty, wiedzie¢, ze mam co$ do jedzenia,
ze jestem odpowiednio ubrana. Tym bardziej, ze rodziny sg tam
czesto wielopokoleniowe. Poniewaz mieszkalismy w stolicy,
ktdra jest tam takim przystankiem w drodze do innych czesci
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Madagaskaru, to duza rodzina potrafita przyjechac i zostac
tydzien, albo nawet miesigc. Musiatam to jednak zaakceptowac,
to jest po prostu inna kultura.

JK: Jak sie porozumiewatas? W jakim jezyku?

MB: Z Niriko po angielsku, chociaz Madagaskar jest francusko-
jezyczny. Poza malgaskim to drugi jezyk urzedowy na wyspie.
Dlatego uczytam sie prywatnie. Trzy razy w tygodniu przycho-
dzita do mnie nauczycielka i po angielsku uczyta mnie fran-
cuskiego. To byto trudne, ale catkiem fajne doswiadczenie.
Mogtam w koricu zrozumie¢ menu w restauracji, albo zaczyna-
fam rozumiec, co ludzie moéwia.

JK: W jakim jezyku sq napisy, nazwy ulic, firm, menu?
MB: W obu jezykach urzedowych: po malgasku i francusku.
Po angielsku rozumieja bardzo mato i bardzo rzadko moéwia.

JK: Co jeszcze bylo zaskakujace?

MB: Niestety brud. Brudno jest na
ulicach i w wielu miejscach publicz-
nych. Jestem osobg bardzo estetycz-
na. Nie wyobrazam sobie mie¢ brudnej
podtogi na przyktad. A pierwsze co zo-
baczytam, to robaki na podtogach, naj-
czedciej karaczany. Kupitam szybko
wszelkie srodki na nie i pozbytam sie
ich z naszego wspdlnego domu. No
i komary. Nieprawdopodobne ich
ilosci. Jesz kolacje, a one latajg wokot
ciebie catymi chmarami. Kupitam
wszystkie mozliwe siatki, pozawiesza-
fam je w drzwiach i gdzie sie dato, cho¢
tak naprawde to jest nie do opanowa-
nia. Drzwi i otwory okienne nigdy nie
s3 tam szczelne. Sezon zimowy trwa
od lipca do sierpnia i wéwczas panuja
tam temperatury w granicach 15-18 stopni. Zawsze w zasadzie
jest tam goraco, nie uzywa sie ogrzewania. Zimg wystarcza
dodatkowe koce. Drzwi gtéwne do doméw s3 metalowe,
niezbyt szczelne, wiec mozna na troche pozbyc¢ sie czesci tych
komaroéw, ale nie ma mozliwosci zapewnienia sobie spokoju
na state.

JK: Jak wiec radza sobie z tym miejscowi ludzie?

MB: Moze dziwnie to zabrzmi, ale po prostu sie do tego
przywyka. Mdj chtopak dwukrotnie miat malarie i bardzo
cierpiat, ale ostatecznie wszystko sie dobrze skonczyto,
zapewne jest bardziej odporny. Na szczescie mnie to nie
spotkato.

JK: Jak wygladato Twoje codzienne zycie na wyspie?

MB: MielisSmy gospodynie, ktéra gotowata i sprzatata, cho¢
traktowatam to raczej jako dodatkowa pomoc i wiele rzeczy
robitam sama. Po jakims czasie zaczeto mi brakowac pracy.

JK: Poznatas tam jakichs$ ludzi, z ktorymi spotykatas sie to-
warzysko?

MB: Przyjaciele Niriko stabo méwili po angielsku, wiec nie
rozwinety sie jakos szczegdlnie te znajomosci. Poznatam
ludzi, z catego Madagaskaru, ktérzy prowadzili tam w stolicy
misje, tacy $wieccy pomocnicy misji. Byli tam tez Polacy
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Mandabe

i nawet uczestniczytam kiedy$s w misyjnej kolacji Wigilijnej.
Byto bardzo mito, ale nie zawartam jakichs blizszych relacji,
ktore przerodzityby sie w przyjazn.

JK: Jak wyglada sama stolica? Jakie to jest miasto?

MB: Antananarivo jest bardzo pieknie potozona, na wzgérzach
(na wysokosci 1400 m n.p.m. — przyp. redakgji) i chodzi sie po
niejw goére i w dot, co robi bardzo fajne wrazenie. Co chwile kto$
do ciebie podchodzi i co$ chce ci sprzedac: owoce, czesci do
samochodoéw, buty, sukienki, wasciwie mozna by nie chodzi¢
do sklepéw. Najczesciej jednak ci biedni ludzie sprzedaja cos,
co sg w stanie sami wyprodukowa¢, wyhodowa¢, uprawiac.
Wszystko, zeby mie¢ zwyczajnie za co zy¢. Niemniej przez to
cierpi przyroda wyspy. Niechronione przyrodniczo tereny
sg wypalane, zamieniane na pastwiska i prymitywne pola
uprawne. Gleba staje sie bardzo jatowa i w koricu nie nadaje
sie pod uprawe. Wypalone drzewa sprzedaje sie jako wegiel
drzewny.

JK: Z czego, poza drobnym handlem, zyja tam ludzie?

MB: To jest kraj typowo rolniczy, wiekszos¢ ludzi zajmuje
sie rolnictwem. Eksportuja kawe, banany, trzcine cukrowa,
przyprawy. Uprawiajg wanilie i rosliny przemystowe: bawetne,
rafie, agawe. Na rynek lokalny uprawiaja ryz, przez trzy sezony
rocznie, ale tez maniok, bataty, kukurydze i cytrusy. Hoduja tez
bydto, trzode chlewng, kozy i owce.

JK: Jak wyglada zycie w miejscach oddalonych od stolicy?
MB: Przede wszystkim nie ma wiasciwie $rodkéw komu-
nikacji. Ludzie chcac sie gdzie$ przemiesci¢, musza isc.
Przemierzaja piechotg cate kilometry. Czesto jezdzitam gdzie$
z partnerem i bytam bardzo zdziwiona, ze nigdy nie bylismy
sami. Samochdd, chociaz prywatny, byt zawsze po brzegi wy-
petniony, poniewaz nikt nie moze pozwoli¢ sobie na to, zeby
marnowad miejsce i benzyne. Jesli gdzies jedziesz, to trzeba
wykorzysta¢ te mozliwo$¢, zabra¢ innych, nie marnowac
okazji.

JK: Swiadczy to jednak o gtebokiej empatii ludzi.

MB: Tak, ale gtéwnie o Swiadomosci sytuacji. Jechatam kiedy$
busem ze stolicy na wybrzeze. Trwato to chyba dwanascie
godzin, byto ciasno, nie czutam juz nég. Jednak nie ma tam
czegos takiego, jak rozktad jazdy czy wygody. Dopdki auto nie
wypetni sie ludzmi po brzegi, nie wyjedzie.

JK: Czy Twoj partner, jako pracownik ministerstwa, nie
mial prawa do samochodu stuzbowego tylko dla siebie?
MB: Miat, ale nie korzystat z tego. Kiedy gdzie$ wyjezdzal, starat
sie zabra¢ jak najwiecej ludzi z ministerstwa, zeby nie mar-
notrawiono zadnej mozliwosci transportu. Czesto tez przy
okazji zabieralismy jakie$ rzeczy do bagaznika, zeby je komus
przewies¢ do innej czesci kraju. Kazda cze$¢ samochodu byta
petna. Czasami nawet na poczatku pytatam, czy moglibysmy
pojechac¢ gdzies sami, marzyta mi sie romantyczna podréz we
dwoje. Zawsze styszatam, ze tak, kiedys pojedziemy, ale to sie
nigdy nie zdarzyto. Potem zrozumiatam, ze tam inaczej nie
mozna, 3 sprawy wazniejsze od romantycznej wyprawy.

JK: Co jeszcze jest charakterystyczne dla tego miejsca?

MB: Na przyktad zupetne nieprzywigzywanie wagi do punk-
tualnosci. Bylismy kiedy$ na Sylwestrze w Ministerstwie.
Wydawato mi sie, ze wyzsze sfery beda bardzo perfekcyjne
w takich sprawach. Okazato sie, ze to zupetnie nie stanowi tam
problemu, kazdy moze przyjs¢ o dowolnej godzinie i nigdy nie
jest to zadnym faux pas.

Jesli chodzi o edukacje na Madagaskarze, to powszechnie na
prowincji dzieci ucza sie gtéwnie w misjach, ale nikt dtugo tam
nie wytrzymuje. Jest spory analfabetyzm.

JK: Co sie tam jada? Co Ci smakowato?

MB: Nie byto tam jakichs szczegdlnych rarytaséw, poza
owocami, ryzem i kurczakami. Niewatpliwie pozytywnie za-
skakujace byto to, ze nie ma tam sztucznie wzbogacane-
go jedzenia. Kurczaki nie sa wielkie i przekarmione paszami,
tylko chude, naturalne. Czasami zamawiatam sobie noge
z kurczaka, a wéwczas moj partner przekonywat mnie, ze sie
tym nie najem. Poczatkowo protestowatam, ale rzeczywiscie
okazywato sie zawsze, ze byty to porcje miniaturowe. W smaku
jednak mieso byto przepyszne, naturalne. Zadnych sztucz-
nych wypetniaczy, dodatkéw. Zwierzeta zyjace nie w zamknie-
ciu, biegajace, zdrowe. No i owoce. Kiedy pierwszy raz Niriko
przynidst owoce z targu, to nie chciatam ich prébowad. Nie
wygladaty jako$ zachecajaco. Ale w koncu sie przetamatam
i okazato sig, ze to jest przystowiowe niebo w gebie. Owoce
dojrzewajace w petnym storicu, naturalne, przepyszne. Sa tam
truskawki, banany, liczi. Takze przyprawy: gozdziki, cynamon,
pieprz czerwony. No i kawa, najlepsza na Swiecie. Rewelacyjna.
Czarna jak smota.
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JK: Czy sa tam jakies charakterystyczne rytualy zwigzane
z jedzeniem? Cos Cie w tej kwestii zaskoczyto?

MB: W sumie tak. Po pierwsze nawet podczas tych niespodzie-
wanych wizyt wielu cztonkéw dalszej rodziny, albo planowa-
nych przyje¢, nikt nie oczekuje zadnych frykasow. Podajesz
to, co masz w loddéwce, ale nie ma by¢ tego wiele, stét sie
nie ugina, nie ma wielu positkdw, deseréw, kawy... Jada
sie skromnie. No i druga rzecz: ludzie bardzo delektuja sie
jedzeniem. Poczatkowo zawsze konczytam positek pierwsza.
Potem dopiero nauczytam sie, patrzac na nich, ze trzeba
czesto odktadac sztucce, wiacza¢ do rozmowy, pytac innych,
opowiadac o tym, co stycha¢ u mnie... Polubitam to.

JK: Wydaje sie, ze powinien to by¢ kraj szczuptych ludzi.
MB: Rzeczywiscie, tak. Chociaz musza mie¢ nieco inng
przemiane materii, poniewaz jadajag mnéstwo ryzu, ktéry jest
podstawowym sktadnikiem kazdego positku. Ale porcje ryzu sg
dla odmiany ogromne. Niemniej to celebrowanie positkow byto
dla mnie bardzo fascynujace.

JK: Czy pija sie tam jaki$ szczegodlny lokalny alkohol?

MB: Tak, maja pyszny rum. To jest rum z lokalnej trzciny cukrowej.
Chociaz zdecydowanie najlepiej smakuje tam. Co dziwne, kiedy
przywioztam go kiedys do Polski, to tutaj juz nie wydawat sie taki
smaczny.

JK: Sadzisz, ze dobrze komponuje sie z goracym klimatem?
MB: Prawdopodobnie tak.

JK: Maja jaki$ swoj ulubiony sport?

MB: Niewatpliwie lubig koszykéwke, szczegdlnie, kiedy sa
wysocy, cho¢ to niezbyt czesty przypadek. Méj partner byt
bardzo wysoki, wiec czesto umawiat sie z kolegami na mecze
koszykarskie.

JK: Jakie sa ceny zywnosci?

MB: W sklepach przecietne, wedtug naszej perspektywy nie
bardzo wysokie. Ale najtaniej jest na targu, tylko, ze nego-
cjacje musi prowadzi¢ ktos z ludnosci lokalnej. Dlatego takie

Manambolo - rzeka w prowincjach
Antananarivo, Toliara oraz Mahajanga

zakupy robit zawsze Niriko. Trzeba potrafi¢ sie targowa¢ w lo-
kalnym jezyku. Poza tym, co tez jest ciekawe: tam nie kupuje
sie niczego na sztuki, tylko na kosze. Kiedy Niriko szedt na
targ, a wczesniej poprositam o awokado, to dostawatam caty
kosz. Owoce i warzywa sg bardzo tanie. Za kosz owocéw na
targu mozna zaptacic tyle, co u nas za jeden taki owoc. Jest tez
wiele réznych gatunkéw w obrebie jednego typu, na przyktad
marakui, ktoéra jest pyszna. Nigdy wczesniej nie jadtam takich
owocoéw. Albo jackfruit.

JK: Nabratam ochoty na takie owoce... Jak wyglada reszta
kraju?

MB: Czesto widac pola ryzowe i ludzi, ktérzy je recznie obsadzaja.
Po drodze w bardziej oddalone od gtéwnych drég miejsca mija
sie wiele budek, straganéw z jedzeniem. Wiasciwie mozna tam
zjes¢ niemal kazdy rodzaj miesa. Mozna kupic¢ mieso nietoperza
albo jeza. Ludzie polujg na wszelkie zwierzeta i potem najcze-
sciej je grilluja.

JK: W dobie pandemii jedzenie np. nietoperzy kojarzy sie
nam z niebezpieczeristwem. Choroby odzwierzece sa coraz
czestsze.

MB: Tak, ale tam ludzie w wiekszosci nie zdajg sobie z tego
sprawy. Jest bieda, wiec dopdki nie zdarzy sie jakas epidemia,
jedza wszystko, co moga, zeby przezy¢. We wsiach nie ma
lodéwek. Mieso jest zazwyczaj suszone lub peklowane. Podczas
jednego z wyjazdéw, na wies, jedlismy takie mieso i po dwdch
dniach tak bolaty mnie zeby, ze nie bytam juz w stanie wiecej
zjes¢. Tak twarde byto mieso. Warzywa na wsi s tylko podsta-
wowe: pomidory, marchewka. Majg jajka. Ale nie mozna liczy¢
na réznorodnosc.

JK: Jak wyglada tam opieka zdrowotna?

MB: Sa lekarze prywatni, ale oczywiscie wiekszosci ludzi na nich
nie sta¢. Przyrodni brat Niriko byt lekarzem i on nie pobierat
opfat, jesli ludzie nie mieli pieniedzy, a od tych, ktérzy mogli
zapfaci¢, brat tyle, ile byli w stanie zaptaci¢. Zreszta bardzo
niewiele bez lekéw lub odpowiednich placowek medycznych

mogt zrobic. On skonczyt studia medyczne w Moskwie i chociaz
is g » = e
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W drodze do Toamasina,
wschodni Madagaskar

mogt zostac lub zamieszkac w Europie, pamietat, w jak trudnych
warunkach mieszkajg ludzie w miejscach takich, jak wioska,
z ktérej pochodzit. | wrécit, zeby pomagad ludziom. Kiedy tam
bytam, jego zona zachorowata na cukrzyce. Chociaz miata meza
lekarza, w koricu musieli amputowac jej noge, a wkrétce zmarta.

JK: Jak ludzie sobie radza? Biorac pod uwage bardzo
wysokie temperatury, owady, przestepczos¢, staba opieke
zdrowotna, jak udaje sie im funkcjonowac?

MB: Oni nie zdaja sobie sprawy z tego, ze gdzies istnieje inny
Swiat. W wiekszosci nie maja telewizoréw, na wsi elektrycz-
nos¢ pozyskuja z paneli stonecznych. Wode czerpia z rzek,
stosujac srodki do jej uzdatniania. Cze$¢ ludzi nigdy nie widziata
cztowieka o biatej skérze. Pamietam, kiedy bylismy raz na
wyprawie w gtab kraju, gdzie mielismy spa¢ w jednym zdoméw.
Oczywiscie byty w nim tylko otwory okienne, bez szyb i trzeba
byto spa¢ na macie na podfodze. Postanowitam wiec spa¢ w sa-
mochodzie. Kiedy obudzitam sie rano i podniostam z siedzenia,
zobaczytam wokét samochodu cata niemal wioske. Wszyscy
chcieli zobaczy¢ biatg kobiete. Byli przyjazni, ale z dystansem,
bo to byto dla nich cos niezwyktego.

JK: Czy ludzie w takich miejscach sg goscinni dla obcych?

MB: O tak, sa bardzo goscinni. Podaja oczywiscie ryz i wszystko
to, co maja. Warzywa z pél gotujg na weglu drzewnym. Podaja tez
czesto szasztyki z wotowiny, najczesciej grillowane, wiec mieso
jest dos¢ twarde. Do tego sos zrobiony z orzeszkéw ziemnych.
To jest niesamowicie pyszne. Czesto obserwowatam tam ob-
cokrajowcéw, ktoérzy jadali tylko w hotelach, restauracjach.
Rozumiem to, bo goraco, na ulicach kurz, nie wiadomo, jakiej
jakosci jest to jedzenie. | oczywiscie ja jadatam to, co wybierat
méj partner. On wiedziat, ktére jedzenie, gdzie, jest bezpieczne.
Ale jak jadasz podobnie jak zwykli ludzie, mozesz doswiadczy¢
mnéstwa przyjemnosci. Jest tez wiele jedzenia marynowane-
go. Nie masz pojecia jak pyszne jest marynowane mango. Albo
cebula, ogoérki. Tutaj w Polsce prébowatam kiedy$ powtérzyc
takie potrawy, ale nie da sie. Tu nie ma takich owocéw, wszystko
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Rzeka Manambolo
w miasteczku Bekopaka

smakuje inaczej. A, a propos mango: ludzie jedza je tam takze
zielone i... z sola. Jakie to jest pyszne! Sa tez warzywa lisciaste,
np. liscie manioku, z ktérych robi sie pyszne sosy.

JK: Widze, ze bytas bardzo odwazna i staratas sie doswiad-
czac tego kraju intensywnie. Jak dlugo tam mieszkatas?
MB: Dwa i pot roku. Raz w tym czasie bytam na wakacjach
w Polsce. Brakowato mijednak znajomych, kina, teatru, rodziny.
Potem niestety nasze drogi rozeszty sie i wrécitam do kraju na
state.

JK: Co wspominasz najczesciej? Co zrobito na Tobie wrazenie?
MB: Duze wrazenie zrobit na mnie fakt, ze rodziny sa tam tak
wielopokoleniowe i tak o siebie dbaja. Ze rodzina jest dla nich
zawsze najwazniejsza. Wszyscy bardzo sie wspierajg, rodzen-
stwo, rodzice, maja staty i serdeczny kontakt.

Uczestniczytam kiedys w pogrzebie. Ciato zmartego jest
w domu. Wszyscy zbierajg sie wokdt tego budynku, cho¢
mezczyzni i kobiety siedzg osobno. Rozmawiajg, grajg w karty,
pija troche alkoholu, to trwa wiele dni. Nie ma ptaczu czy
dramatu. Wszyscy towarzysza zmartemu przez kilka dni przed
pochowaniem, duzo i pogodnie $piewaja.

Bardzo podobaty mi sie lokalne wyroby rzemieslnicze. Na
przyktad z wyszywanych recznie materiatéw. Fajne jest tez wy-
korzystywanie jednej rzeczy do wielu celéw. Poniewaz najcze-
sciej jest bardzo goraco, to kupiony materiat/rodzaj chusty stuzy
raz za przescieradto, drugi raz za sukienke, a kolejnym razem za
pled.

Ludzie bardzo kolorowo sie ubieraja, co wyglada wspaniale. Jest
duzo pieknych wyrobéw z hebanu i palisandru, ale ich $cinanie
nie jest legalne. Bardzo podobaty mi sie uroczystosci koscielne,
podczas ktérych réwniez rozlegaty sie wspaniate Spiewy.

Ciesze sie, ze doswiadczytam tak innego kraju, zobaczytam i po-
czutam, jak wyglada zycie codzienne na innym kontynencie.

JK: Pozostaje mi zyczy¢ Ci wielu jeszcze wspaniatych
ciekawych wypraw. Dziekuje Ci bardzo.
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Z DANIELEM KASPROWICZEM ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Po pierwsze, jak to sie stalo, ze wybrat Pan
czerwong wyspe za cel swojej podrézy?

Daniel Kasprowicz: Zawsze sie $mieje, ze to Madagaskar
wybrat mnie, ze jakas sita z tamtego miejsca przyciaggneta
mnie do niego. W 2011 roku poznatem kolege, ktéry jako fi-
zjoterapeuta pomagat przez rok w matej wiosce w buszu,
a zostat skierowany na Madagaskar przez Salezjanski Osrodek
Misyjny. Przebywat tam réwny rok, po czym wrécit do Polski
i organizowat wiele spotkan, podczas ktérych opowiadat
o tej wyspie. Poznalismy sie na ,Uczcie w Betanii”, to jest balu
charytatywnym, podczas ktérego nawigzalismy przyjazn.
W kwietniu 2011 roku napisat do mnie wiadomos¢, pytajac, czy
chciatbym pojechac z nim i stomatolozka na Czerwona Wyspe.
Prosze pamieta¢, ze bytem woéwczas studentem drugiego
roku dietetyki na Gdanskim Uniwersytecie Medycznym,
wiec dtuzsze i kosztowne wyjazdy w ogodle nie wchodzity
w gre. Odpisatem, ze chcie¢ to bym chciat, ale nie moge. Tak
sie jednak stato, ze zdobytem w korhcu niezbedne srodki i po
czterech miesigcach wyjechatem na swdj pierwszy wolonta-
riat na Madagaskar. | tak zaczeta sie moja misja i postuga na
drugim krancu $wiata. Dzi$, z perspektywy tych wszystkich
lat, odkrywam w tym pewien niesamowity zbieg okolicznosci,
gdzie przez jedno pozornie nieistotne spotkanie zaczeto sie
dostownie wszystko w moim zyciu.

JK: Czym doktadnie sie Pan tam zajmuje?

DK: Dzi$ jestem dyrektorem Kliniki Medycznej im. bt. o. Jana
Beyzyma w Manerinerina. Z wyksztatcenia jestem dietety-
kiem klinicznym i pielegniarzem, codziennie opiekuje sie
niedozywionymi pacjentami w mojej klinice. Na porzadku
dziennym leczymy matych pacjentéw z malaria, tyfusem, AIDS
czy gruzlica. Mamy sporo samotnych i zaniedbanych kobiet
w cigzy, ktérych nie sta¢ byto dotychczas na podjecie jakiego-
kolwiek leczenia. Przyjmujemy wszystkich, ale swoja pomoc
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Daniel Kasprowicz

Misjonarz $wiecki na Madagaskarze, absolwent dietetyki Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego, pielgrzym, podrdoznik, amator maratonow
1 mitosnik swiezo palonej kawy. Na Czerwonej Wyspie opiekowat sie
chorymi na malarig, tyfus i trad, zajmowat sie¢ niedozywionymi dziecmi
i pracg w afrykanskiej stotowce. Duzg czes¢ swojej postugi poswiecit
dzieciom z domu dziecka Kilasymandry. Jest zatozycielem i dyrektorem
Kliniki Medycznej im. bt. 0. Jana Beyzyma w Manerinerina.

charytatywna kierujemy przede wszystkim do dzieci i kobiet
z trudnych $rodowisk. Madagaskar to jeden z najbiedniejszych
krajow w catej Afryce, ktory boryka sie naprzemiennie ze sroga
suszg i cyklonami, plagami polio, odry i dzumy, niepokojami
spotecznymi, wysokim odsetkiem analfabetyzmu i niewyobra-
zalnym gtodem. Poza szpitalem prowadze réwniez malgaskie
stowarzyszenie Atelier de Dieu, w ramach ktérego realizujemy
projekty edukacyjne. Prowadzimy miedzy innymi szkote dla
zdolnych, ale biednych dzieci. Wspieramy mtodziez w ramach
projektu ,Adopcja na odlegtos¢” i rozdajemy stypendia
naukowe dla tych uczniéw, ktérzy osiggaja bardzo dobre
wyniki w nauce i chca studiowac. Te dziatania i wiele innych
realizujemy razem z polska Fundacjg Boze Atelier. Natomiast
z Fundacja UNAWEZA przeprowadzamy szereg programow
przesiewowych z zakresu choréb zakaznych i nowotworowych
u kobiet, posytamy mtode dziewczeta na studia, czy posze-
rzamy kompetencje juz dorostych i pracujacych kobiet. Na co
dzien staram sie by¢ po prostu dobrym cztowiekiem.

JK: Kiedy rozpoczeta sie budowa szpitala?

DK: Budowe szpitala rozpoczelismy w grudniu 2020 roku.
Dokfadnie 15 grudnia nastapito pierwsze uderzenie topaty.
Mielismy wiele przygdd i cho¢ zakoriczenie budowy planowane
byto na czerwiec 2021 roku, to szpital udato sie otworzy¢
dopiero 1 kwietnia 2022 roku. Od tamtego czasu przyjmuje-
my pacjentéw i staramy sie ze wszystkich sit. Mamy do dyspo-
zycji laboratorium i dobrze wyposazong apteke, porodéwke
z oddziatem potozniczo-ginekologicznym, dwa gabinety spe-
cjalistyczne i trzy sale chorych - pediatryczng, izolatke i duza
sale dla dorostych z wieloprofilowym oddziatem wewnetrznym.
Obecnie do kompleksu dobudowujemy blok operacyjny z do-
datkowymi salami oraz szpitalny oddziat ratunkowy, poniewaz
mamy coraz wiecej potrzeb. W wolnych chwilach staram sie
organizowac $rodki finansowe na zasadzie crowdfundingu,
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z okazji réznych $wiat okolicznosciowych, jak Dzierr Dziecka
czy Boze Narodzenie, pozyskiwac fundusze na leczenie tych naj-
biedniejszych. Cho¢ odzew miedzy innymi oséb obserwujacych
moje dziatania na Facebooku zawsze jest niezwykty, to potrzeb
jest tak wiele, ze czasem nie sposdb zdecydowac, kogo ratowac
najpierw.

JK: Jak wyglada opieka zdrowotna na Madagaskarze?

DK: Opieka na Madagaskarze wyglada przygnebiajaco. Mozemy
sektor zdrowia publicznego podzieli¢ na dwa typy: publiczng
ochrone zdrowia i sektor prywatny. Do sektora prywatnego
zaliczamy szpitale wyznaniowe i $wieckie, badz tez lukratywne
i nielukratywne. Niemniej, jakikolwiek bytby to rodzaj placowki
medycznej, to zawsze w gre wchodzi pienigdz. Zaréwno
w szpitalu publicznym, jak i prywatnym za wiekszos¢ zabiegow
trzeba zaptaci¢: od konsultacji medycznej, po opieke i zabiegi
pielegniarskie, od lekdw po operacje, wliczajac w to dostownie
wszystko - rekawiczki medyczne, kompresy, fiolki z alkoholem
do dezynfekgji czy szereg medykamentoéw, ktére sg po prostu
niedostepne. Byttydzien, kiedy na catej wyspie zabrakto workéw
na mocz dla pacjentéw z cewnikiem. Brakuje rowniez mnéstwa
lekéw, ktdre stosuje sie obecnie w nowoczesnej i opartej na
dowodach naukowych medycynie. Czasem tez mam wrazenie,
ze to leczenie chorych na Madagaskarze to walka z wiatrakami:
podejmuje sie trudu zdiagnozowania pacjenta, nawet po pod-
stawowych badaniach jestem czesto w stanie odkry¢ jednostke
chorobowsa, ale dalej w ktérym$ momencie nie ma mozliwosci
leczenia, bo albo brakuje leku, albo jest bardzo drogi, albo po
prostu wszystko jest ,nie na czas".

Nasz szpital jest nielukratywnym szpitalem niewyznaniowym.
Co to oznacza? To oznacza, ze nie przynalezymy do zadnej grupy
wyznaniowej, cho¢ jako pracownicy jestesmy katolikami w wiek-
szosci. Nie podlegamy diecezji, ale prowadzimy wiele dziataii
charytatywnych, dzieki czemu zwolnieni jesteSmy z wiekszosci

ATELIER
de BIEV

podatkéw. Pomagamy m.in.: niedozywionym dzieciom leczac
je nieodpfatnie, kobietom ciezarnym, ktére wspiera fundacja
UNAWEZA, prowadzimy darmowe badania w kierunku raka
szyjki macicy czy gruzlicy, organizujemy darmowe szkolenia
i seminaria i wiele innych aktywnosci. Wszystko zalezy od tego,
na ile pozwalaja nam srodki.

JK: Jak dba sie tam o dzieci letalnie lub przewlekle chore,
czy sa tam instytucje typu hospicja, jak to wyglada?

DK: Na Madagaskarze nie ma instytucji typu hospicja, tym
bardziej hospicja dzieciece. Smiertelno$¢ dzieci jest tak wysoka,
a odsetek chorych przewlekle badZ nieuleczalnie w tamtych
warunkach jest tak wysoki, ze trudno opisa¢ to stowami. Jesli
lekarz zdiagnozuje chorobe, przepisuje kilka lekéw dziafaja-
cych doraznie i odsyta do domu. Bez odpowiedniej aparatury
czy lekéw takie dzieci umierajg stosunkowo szybko i niestety
w ogromnym bolu i cierpieniu. Jest to straszne, ale niestety
taka jest rzeczywisto$¢. Swoja druga ksigzke pt. ,Hazo Mena.
O marzeniach z Czerwonej Wyspy”, zadedykowatem wiasnie
Stephano, 16-letniemu chtopcu, ktérego odwiedzatem w do-
mu przez prawie miesigc po tym, jak zdiagnozowano u niego
biataczke. Absolutnie nie byto szansy na leczenie, a jedyne co
mogtem zrobi¢ to przychodzi¢, rozmawiaé, zywi¢ nadziejg
i podawac leki przeciwbolowe. Spedzitem z nim swoje urodziny,
dawatem ile sie da. To tylko jeden przypadek. Jesli w szpitalu
mamy przypadek ciezko chorego dziecka, ktérego choroba
skazuje na Smier¢, staramy sie prowadzi¢ leczenie ambulatoryj-
nie i by¢ zawsze do dyspozycji rodzicéw. Jedynie tyle, albo az
tyle, mozemy zrobi¢.

Madagaskar to wyspa kontrastéw. Czesciej styszymy czy czytamy
o pieknych plazach i oceanicznych kurortach, niz o biedzie, ktéra
niczym nowotwor wyniszcza ten kraj.

JK: Bardzo dziekuje za te rozmowe.
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Milion kropli

Ksigzka Victora de Arbola to jedna
z tych otrzezwiajacych lekgji
historii. Jesli kto$ jeszcze pamieta
szkolne zapadanie sie w martyro-
logie narodu, pseudopatriotycz-
ne wpajanie nam przekonan o me-
sjanistycznej roli ojczyzny, albo
z innych przyczyn drzemie w kims
mysl o tym, jacy jesteSmy wyjatkowi,
to polecam te ksigzke z catego serca
i z najlepszymi zyczeniami. Historie innych krajéw, sasiednich
narodowosci, mniej nam znanych spofecznosci, sa nie mniej
i nie inaczej tragiczne i potworne, zawite i niejednoznaczne,
uwikfane i nietatwe do zaakceptowania przez wtasny naréd. De
Arbol opowiada tu historie Hiszpanii z czaséw wojny domowej,
ale siega réwniez do lat trzydziestych ubiegtego wieku. Rezim
generata Franco to czas wielowymiarowy, niewyobrazalnie be-
stialski i zmuszajacy ludzi do czynéw réwnie nieludzkich, co
nadludzkich. Klarownie i znacznie lepiej, niz z podrecznika,
mozna dzieki tej powiesci zdoby¢ wiedze o historii Pétwyspu
Iberyjskiego, o narodzie hiszpanskim i jak wszedzie na Swiecie,
o niezwykle zawitych losach poszczegélnych ludzi. Niemniej jest
to jednak, w swojej fabularnej warstwie, ksigzka szalenie wcia-
gajaca, ze skomplikowang, ztozonga historia, bardzo nieoczywi-
sta (céz, racja, to jedno z moich ulubionych stéw), z pewnym
watkiem kryminalnym i zagadka, ktéra frapuje do ostatniej
strony. To jedna z najciekawszych powiesci, jakie czytatam
w ostatnich latach. Bardzo dobrze sie czyta, stanowczo poszerza
horyzonty, otwiera oczy, powoduje lub przywraca dystans do
réznych prawd wiary, wzrusza do trzewi, przynosi ulge, pozo-
stawia zdumionym, zachwyca. Wiecej od lektury nie wymagam.

Sen o okapi

O tej pozycji duzo pisac nie mozna,
trzeba ja niezwlocznie przeczy-
ta¢. Ta ksigzka bardzo mnie za-
skoczyta. Dawno juz nie czytatam
réwnie trafnej i réwnie czutej
opowiesci. Na dodatek snutej tak
idealnie, totalnie w punkt. Pomyst
jest nieograny, swiezy, a w samym
tekscie ani jednego zdania zbed-
nego, ani jednej frazy niepo-
trzebnej i ani przez chwile niczego nie brak. Ma sie dziwne
wrazenie, ze ktos potajemnie wystuchat réznych naszych we-
wnetrznych monologoéw i w odpowiedzi na ukryte pragnienia
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opowiedziat pewna historie tak, ze chcielibysmy sie w niej
znalez¢. Byta wiec sobie pewna wies i pewna dziewczynka.
Takze jej rodzina, sasiedzi, znajomi i niespodziewani goscie.
Ma tez miejsce znaczacy sen. A pomiedzy tym wszystkim
jest kapitalny dystans, morze czutosci, smiech, ktory rodzi sie
z troski, zupetnie nieprzewidywalna zabawa miedzy stowami,
posréd zagadek i smakow codziennosci. Znajdziecie tu straty,
spetnienie, zawdd, wielkie nadzieje, pozegnania, ale gtéwnie
zwykte zwyktosci, ktore jak niegdys w Macondo, okazuja sie
by¢ niekiedy zdumiewajaco magiczne. Przy tym ani to banalne,
ani powierzchowne, ani naiwne. U mnie ksigzka ta trafia na
potke pod roboczg nazwa: ,Madros¢ i swiatto”. Zalecam jako
rodzaj lekarstwa, pigutke ciepta, wiary i zgody, na lepszy sen
i delikatny usmiech. A potem idzcie przytuli¢ wszystkich
swoich bliskich.

Stalowe magnolie

Z potki z sentymentami wyjetam
ostatnio film Herberta Rossa:
,Stalowe magnolie”, z 1989 roku.
Jedli komus wyda sie, ze to bardzo
stary obraz, to szczegdlnie wtedy
polecam jego lekture. W dobie
kobiet, w czasach powszechnego
nawotywania do okazywania sobie
siostrzanego wsparcia, moze sie
niezle zdziwi¢, jak bardzo aktualny
i Swiezy wyda sie ten film.

To prosta historia: mate amerykanskie miasteczko, grupa przy-
jaciotek i ich kregi rodzinne, zaktad fryzjersko-kosmetyczny,
w ktédrym omawia sie sprawy przyziemne, plotki i niepokoje,
ale takze najwazniejsze ostateczne zyciowe kwestie.

Obsada? Kogéz tam nie ma. Same gwiazdy, gtéwnie krélowe
ekranu: Sally Field, Olympia Dukakis, absolutnie boska Shirley
McLaine, Dolly Parton, Daryl Hannah i mtodziutka wéwczas
Julia Roberts. Dla kolorytu takze uroczy Tom Skerritt i przystoj-
niak Sam Shepard. Chocby tylko dla pary: McLaine i Dukakis
warto ten film zobaczy¢, po raz pierwszy lub ponownie sie
nim rozkoszujac. To opowiesc fajna przed $wietami: ciepta,
niezwykle wzruszajaca, chwilami szalenie zabawna, ale przede
wszystkim zwyczajnie zyciowa. Troche moze nam podpowie-
dzie¢ lub przypomnie¢, ze zawsze warto mysle¢ o sprawach
najwazniejszych: mitosci, wspieraniu sie, wyrozumiatosci dla
innych, akceptacji mimo réznic i dostrzeganiu troski i ciepta
nawet za pozornie szczelng zastong sarkazmu, ztosliwosci
i malkontenctwa. Ze banaty? | c6z z tego, skoro w nich wtasnie
cata nadzieja... Koniecznie i zdecydowanie nie tylko dla Pan.
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Najnowszy film Jerzego Skolimo-
wskiego, nawet mnie, wieloletnia
wegetarianke, a teraz weganke,
poruszyt do gtebi. Wcisnat w fotel,
zamurowat, chwycit za gardto.
Przyznaje bez bicia, ze kilka os6b
bawiacych sie na sali kinowej
komorkami i nie wiedzie¢ czemu,
rechoczacych, miatam  ochote
z hukiem wyrzuci¢ z kina. Sam
Skolimowski w ktéryms$ wywiadzie
powiedziat jasno, ze wielkich oczekiwan od zycia juz nie ma,
nie targaja nim nierealne nadzieje. Niemniej po co$ zrealizo-
wat obraz o niezwyktym okrucienstwie ludzi i o uprzedmioto-
wieniu zwierzat. Opowies¢ o tym, jak bezwzgledni, bezreflek-
syjni, powierzchowni, prymitywni potrafig by¢ przedstawiciele

naszego gatunku. Ale takze o tym, na co zamykamy oczy,
czego nie chcemy widzie¢, o czym nie mamy zamiaru roz-
prawia¢, zeby nie narazi¢ samozadowolenia na watpliwosci.
Dobrze jest poznac i zrozumie¢ peten kontekst, ktory przy-
Swiecat rezyserowi: tytut filmu, adnotacje na koniec, meta-
foryke, odwotania do wczesniejszych produkcji. Serce roz-
dzierajg tu artystyczne walory filmu: piekne, cho¢ niepoko-
jace, takze dosadne czasami zdjecia, poezja montazu, nie-
pokojaca muzyka Pawta Mykietyna. I, co oczywiste, mamy tu
do czynienia z metafora $wiata, ludzkiej kondycji. Trudno jest
pisa¢ o tym filmie w kategoriach zachwytu, ale czy tylko dla
niego ogladamy filmy?! Cokolwiek o swiecie myslimy, jakkol-
wiek postrzegamy nasza w nim role, film ten trzeba zobaczy¢
koniecznie, albo dla poszerzenia horyzontéw, albo upewnienia
sie, ze wzrok, stuch i Swiadomos¢ nas nie mylg. Mozna réwniez
i w tym widze promyk nadziei, po projekcji pomyslec z satys-
fakcja: jak dobrze, ze Skolimowscy tego $wiata majg odwage
mowic o nim bez ogrédek.

W ostatnim czasie odeszli

Kamil, 16 lat, 05.04.2022

Hania, 9 lat, 27.07.2022

Antoni, 15 lat, 24.09.2022
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Wiktoria, 16 lat, 23.10.2022
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Turniej tenisowy

21.01.2022 @

MALGORZATA KRZYKALA ,’

VI Halowe Mistrzostwa Polski Artystéw HMPA
za nami. Dla Fundacji jest to wydarze-
nie, ktére w kalendarzu licznych akcji zajmuje bardzo wazne
miejsce. Nie chodzi tylko o aspekt finansowy, cho¢ z punktu
widzenia organizacji pozytku publicznego state pozyskiwa-
nie $rodkéw jest kluczowe. Po szesciu edycjach Halowych
Mistrzostw Polski Artystéw czujemy sie réwniez z nimi zwy-
czajnie zaprzyjaznieni. Atmosfera, ktéra towarzyszy mi-
strzostwom jest magiczna. Z jednej strony wysoki poziom
sportowy, ambicja i che¢ przejscia do korica drabinki turniejo-
wej, a jednoczes$nie mnoéstwo empatii, zyczliwosci i gotowosci
artystow do wsparcia naszej Fundacji na réznych ptaszczy-
znach. Wszystko to spaja charyzmatyczna posta¢ Radka
Bieleckiego z kabaretu NEO-NOWKA, ktéry jest organizato-
rem HMPA. Fakt, ze od dziesieciu lat gwiazda polskiej sceny
kabaretowej jest naszym ambasadorem, ma dla nas wartos¢
nieoceniona. Dzieki Radkowi jestesmy réwniez beneficientem
tego turnieju charytatywnego, ktérego celem jest zdobycie
$rodkéw dla naszych podopiecznych i ich rodzin. Dziatamy
w mysl idei, ze hospicjum to tez zycie, dlatego oprécz pomocy
stricte medycznej, opiekuniczej czy socjalnej, wstuchujemy
sie w potrzeby rodzin i na biezaco reagujemy. Nasza pomoc
to wyzsza jako$¢ zycia dzieci, fagodzenie ich codziennosci,
spetnianie drobnych marzen, ktére z ré6znych powoddéw, bez
naszej pomocy mogtyby sie zwyczajnie nie zmaterializowac.

W tym roku w turnieju
wzieli udziat:

1. Grzegorz Poloczek

2. Aleksander Adamczyk
3. Leszek Malinowski

4. Marek Koscikiewicz

5. Tadeusz Stodyczka

6. Waldemar Sieranski

7. Tomasz Setowski

8. Matgorzata Czyzycka
9. Bartek Pietsch

10. Jacek Mezo Majer

11. tukasz Pietsch

12. Mariusz Katamaga
13. Tomasz Jachimek

14. Karol Czuczko

15. Przemystaw Sasza Zejmo
16. Tomasz Sobczak

17. Michat Tercz

18. Piotr Mazurek

19. Marcin Liber Piotrowski
20. Maciej Kwiatkowski
21. Marcin Szczurkiewicz
22. Kamil Pirog

23. Wojciech Kowalczyk
24. Wojciech Kaminski
25. Pawet Sadowski

26. Dariusz Kamys
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27. Robert Gtadyszak
28. Agnieszka Gtadyszak
29. Agata Werblinska
30. Radostaw Bielecki

Zwyciezca w kategorii open
- podobnie jak przed rokiem
- zostat widoczny na zdjeciu
Bartek Pietsch, ktéry w finale
pokonat Jacka ,Mezo” Mejera.
Triumfatorami debla zostali
Marcin Szczurkiewicz i Bartosz Bomba, natomiast w kategorii
60+ ponownie zwyciezyt Grzegorz Poloczek. Gratulujemy
i pieknie dziekujemy wszystkim uczestnikom za udziat
w zawodach i zapraszamy do Wroctawia za rok.

Kup Pani ksiazke
7.03.2022

KUP PANI KSIAZKE

ipomoz :ﬁ =

7 marca 2022 roku zakonczylismy kolejng edycje kiermaszu
KUP PANI KSIAZKE. Co mozemy powiedzie¢ o tegorocznej
wiosennej odstonie akcji? Z pewnoscia to, ze kolejny raz nie
zawiedliscie. Mimo trudnego czasu, nie zapomnieliscie o po-
trzebach dzieci pozostajacych pod opieka naszego hospicjum,
ktére bez wzgledu na okolicznosci sa niezmienne. Dziekujemy
za dostarczone ksigzki, ktore znalazty nowych wiascicieli,
a srodki z ich sprzedazy przeznaczone zostang na wsparcie
finansowe Rodzin naszych Podopiecznych. Dziekujemy Kinie
Nowe Horyzonty, ktére od poczatku i niezmiennie wspiera
nasze akcje, odpowiadajac na kazda nasza prosbe: ,TAK. NIE
MA SPRAWY!". Ktaniamy sie nisko naszym Wolontariuszom,
bez ktérych przygotowanie wydarzenia na taka skale nie
bytoby mozliwe i ,last but not least” ogromne podziekowa-
nia $slemy naszym przyjaciotom z Akademii Wojsk Ladowych,
ktérzy dostownie przenosza géry... ksigzek. Czterodniowe
wydarzenie jak zwykle cieszyto sie sporym zainteresowaniem.
Sympatycy dobrej lektury i tym razem nie zawiedli. Cieszymy
sie, ze dzieki naszej akgji ksigzki trafity w dobre rece i zyskaty
drugie zycie. Na koniec najwazniejsze: z radoscia pragniemy
poinformowac, ze w czasie czterech dni udato sie nam zebra¢
kwote 15 829,84 ztotych.
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Wernisaz Macieja Swietego
Vertigo, 31.03.2022

W ramach wydarzen ze $wiata kultury i sztuki 31 marca
w kultowym dla kochajacych dobra muzyke Vertigo Jazz
Club and Restaurant, odbyt sie dedykowany naszej Fundacji
koncert. ,Sprawcg" tego wydarzenia byt bardzo dobrze znany
wroctawskiej publicznosci artysta - Maciej Swiety, ktéry sku-
tecznie taczy swoja muzyczng aktywnosc ze sztuka rysunku
i grafiki, czego efekty mogli Panstwo doceni¢ podczas
koncertu.

Dzien Dziecka
1.06.2022

Kazde swieto dla naszych podopiecznych znaczy wiecej,
niz dla przecietnego dziecka. Kazdy pretekst do odwiedzin,
odmiany, zabawy, oderwania mysli od cierpienia czy niepet-
nosprawnosci jest dobry, ale najwiecej wagi przyktadamy
w Fundacji do Dnia Dziecka. To dla Dzieci przeciez robimy tu
wszystko, co tylko jestesmy w stanie, a naszym podopiecz-
nym i ich rodzefAstwu chcemy w tym dniu sprawi¢ duzo
radosci i frajdy. Dziekujemy wszystkim, ktérzy przytaczyli sie
do zbiorki pieniedzy na zakup prezentéw oraz kazdemu ze
sponsoréw, ktéry wspart nas pieknymi zabawkami i innymi
darami przeznaczonymi dla dzieci rodzin, ktérymi opiekuje
sie nasza Fundacja.

Nasi pracownicy zadbali o to, zeby na zadnej buzi nie zabrakto
w tym dniu u$miechu.

WYDARZENIA

American Cars Mania
24-26.06.2022

MALGORZATA KRZYKALA

Jak potaczy¢ pasje z pomaganiem? Wiedzg o tym organizato-
rzy American Cars Manii.

Fundacja ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci” dziata nieprze-
rwanie od 2007 roku, sukcesywnie zwiekszajac zakres swoich
ustug Swiadczonych Smiertelniei przewlekle chorym dzieciom
orazich rodzinom. Celem, ktéry od poczatku przyswiecat dzia-
taniom Fundacji, byto otoczenie chorego dziecka komplekso-
wa opieka, czesto wykraczajacg poza schemat ogoélnie przyje-
tych dziatan. Czasami wstrzymujemy oddech, poniewaz spora
czes¢ naszych funduszy zasilana jest kwestami, aukcjami i da-
rowiznami, ktére gromadzone sa przy okazji cyklicznych
wydarzen. Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci nie ist-
niataby bez oddanych Przyjaciét. Wrazliwos¢ przycigga wraz-
liwos¢. To z nimi pomagamy, organizujemy kolejne akcje
i budujemy spoteczng $wiadomos¢ dotyczaca opieki ho-
spicyjnej. Na naszej drodze pojawity sie szczesliwie kolejne
osoby o wielkich sercach, ktére w trakcie tak spektakularne-
go wydarzenia, jakim niewatpliwie jest American Cars Mania,
znajdujac przestrzerh do promocgji, okazuja wsparcie w po-
zyskiwaniu funduszy, ktérych posiadanie definiuje jakosc¢
swiadczonej przez nas pomocy. JesteSmy wdzieczni orga-
nizatorom, ze zwyczajnie ,chciato Im sie chcie¢”. Od 24 do
26 czerwca na Tarczynski Arena Wroctaw odbywata sie IX
edycja American Cars Manii. Dwéch mitosnikéw amery-
kanskiej motoryzacji stoi za organizacja tego najwiekszego
w Europie Srodkowo-Wschodniej i spektakularnego wydarze-
nia - Mariusz Wypychowski i Adam Rostalski, ktérzy dzielg sie
zamitowaniem do aut zza oceanu.

Jakie samochody przyjechaty do Wroctawia? Wsréd pojazdow,
ktére zobaczylismy podczas IX edycji American Cars Manii
znalazty sie m.in. Jeep Willys MB z 1942 r., Chevrolet Corvette
z 1978 r., Cadillac Deville z 1979 r., Ford Mustang z 1964 r.,
Mercury Cyclone GT z 1970 r., Dodge Challenger z 1970 r.,
Pontiac Boneville z 1967 r. czy Cadillac Fleetwood z 1989
r. Wiasnie te lub podobne auta widzielismy w ,Bullicie”,
»Znikajacym punkcie” czy ,Blues Brothers”. Takie samochody
znane sg Polakom z kin, ale niewielu moze sie pochwali¢, ze
widziato je na zywo.

Gtéwnym celem American Cars Manii jest promocja w Polsce
kultowej amerykanskiej motoryzacji, ale organizatorzy nie za-
pominaja o dodatkowych atrakcjach. Oprécz wystawy unika-
towych pojazdéw na uczestnikéw zlotu czekaty:

e strefa pojazddw specjalnych tj. policyjnych i wojskowych

e konkurs na najmocniejszy pojazd zlotu, ktéry bedzie prze-
prowadzony na mobilnej hamowni

e konkurs palenia gumy

e Muzeum Amerykanskiej Motoryzacji

e mozliwos¢ wziecia udziatu w wyborach Miss Pin Up

e konkursy z nagrodami dla zlotowiczéw — w tym wyjazd dla
dwdch oséb do Standw Zjednoczonych

e koncerty, w tym roku m.in. Sobota, Antony Esca, Filipek

Pr#Zmyki nadziei



WYDARZENIA

® spotkanie z bytym zotnierzem GROMu i autorem ksigzek
Navalem oraz Maciejem Stebelem, polskim szeryfem
w hrabstwie Douglas w Nevadzie.

26 czerwca w Strefie Barbera, zaraz po pokazie sztuki fryzjer-
skiej w wykonaniu Mario Mayera z Zespotem, odbyto sie cha-
rytatywne strzyzenie. Zebrane srodki zasility konto Fundacji.
Takze tego dnia odbyta sie licytacja obrazéw wykonanych
przez podopiecznych Fundacjl, ktérg poprzedzita dwudniowa
wystawa prac na terenie Muzeum Motoryzacji na Tarczynski
Arena Wroctaw.

Dodatkowo na stoisku Fundacji, ktére zostato bezptatnie
udostepnione przez organizatoréw, nasi wolontariusze zor-
ganizowali strefe dla dzieci.

Dziato sie wiele: malowanie buziek, zaplatanie warkoczykdw,
gry i zabawy dla dzieci, stoisko z ksigzkami, a wszystko za
przystowiowa wrzutke do puszki.

Dzieki zyczliwosci organizatoréw, partneréw i uczestni-
kéw ACM, w ramach najwiekszego w Polsce trzydniowego
zlotu mitosnikéw amerykanskich aut, w licznych aukcjach
prowadzonych przez charyzmatyczny duet tj. Przemka
Szafranskiego z MotoSynteza oraz Jakuba Bielaka zebrali-
smy 15 tysiecy ztotych. Atmosfera imprezy, tak jak tempe-
ratura w tych dniach byta goraca, tym bardziej za pomoc
w wydarzeniu dziekujemy naszym najlepszym na $wiecie
Wolontariuszom, w tym réwniez tym z wolontariatu
szkolnego.

Dziekujemy Panstwu za przyjecie naszego zaproszenia i spo-
tkanie sie z nami w ten wyjatkowy weekend.

Obodz w Lubiatowie
5-20.08.2022

Ob6z w Lubiatowie to mtodszy brat projektu Opieki
Wytchnieniowej, ktérg w ramach hospicjum realizujemy dla
rodzicéw badz opiekunéw dzieci z niepetnosprawnosciami. Po
kilkunastu latach sprawowania opieki hospicyjnej nad przewle-
kle, nieuleczalnie, czy $miertelnie chorymi dzie¢mi wiemy, ze
choroba dotyka cata rodzine. Naszym zadaniem jest przynies¢
podopiecznym hospicjum ulge w cierpieniu. Rodzicom spra-
wujacym nad nimi opieke podarowac chwile dla siebie, za$
rodzenstwu naszych podopiecznych pokaza¢, ze dla nas sa
réwnie wazni, co ich niepetnosprawne rodzenstwo. | tak oprécz
corocznych aktywnosci celebrujacych wazne momenty w ich
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zyciu, mamy wtasnie taki maty PROJEKT WYTCHNIENIOWY dla
rodzenstwa, czyli — OBOZ W LUBIATOWIE. 15 dni aktywnego
wypoczynku nad morzem, wypetnionego atrakcjami od rana
do wieczora. Grupie naszych obozowiczéw przewodzit jak co
roku Pan Janusz Romanczukiewicz — na co dziern pracownik
socjalny Fundacji. Dzieciaki zadowolone i wypoczete powrdcity
do doméw planujac z nowopoznanymi przyjaciétmi kolejny
wyjazd. Zreszta sami poczytajcie tegoroczne wrazenia z obozu
nadestane przez dzieciaki po powrocie do domu.

,Po raz kolejny jestem z Fundacja na obozie w Lubiatowie.
Od pieciu lat mama wysyta mnie, a mojego brata Bartka od
czterech lat, na wspaniate wakacje nad naszym morzem.
W zasadzie, gdyby nie szansa, jaka nam dano, to zapewne
spedziliby$my ten czas na podwérku albo w swietlicy srodo-
wiskowej.”

»Tu miatam okazje poznac kolezanki i kolegéw, z ktérymi przy-
jaznie sie i czekam na kolejne spotkanie w realu. Tegoroczne
obozowe zycie byto petne wyzwan, przygéd i zabawy.
Spedzalismy czas tak jak lubimy, bez codziennej domowej
nudy” - powiedziata czternastoletnia Wiktoria z Jeleniej Gory.

.Szkoda, ze w przysztym roku koncze 18 lat, bo chetnie
wrécitbym pod namiot ze swojg wspaniata grupa. Nie
zapomne nigdy tych kilku lat w fantastycznym gronie,
po opieka wyrozumiatego, zawsze usmiechnietego pana
Janusza, pobudek i ogtaszania ciszy nocnej oraz czasu spe-
dzonego na ,Budach” — opowiedziat siedemnastoletni Karol.

Maraton Zumby
21.08.2022

Il Charytatywny Maraton Zumby za nami! Nie straszny nam
deszcz, gdy ma sie przyjaciot w Szkole Podstawowej nr 84 we
Wroctawiu! Maraton zostat zaplanowany w Beach Barze Stara
Odra we Wroctawiu, jednak z powodu ztej pogody nastapita
nieoczekiwana zmiana miejsc. Trzygodzinny maraton po-
prowadzito dwunastu niesamowitych instruktoréw Zumby
z catego Dolnego Slaska.

Paula Cwielag
Konrad Wrona
Karolina Berezowska



Bernadeta Szlachta

Kamila Klimowicz

Agnieszka Szkuta-Pecherska
Agnieszka Tyborowska-Paszek
Dominika Bator-Wrobel

Kasia Moszara

Matgorzata Dronka

Maria Hughes-Potocka

Ola Oberda

Okoto stu uczestnikdw tanczyto w rytmie goracej Zumby dla
naszych Podopiecznych.

Byto mnéstwo poktadéw niesamowitej pozytywnej energii,
ktéra zostata tego dnia zamieniona na dobro! Nad bezpie-
czenstwem uczestnikéw czuwata Powiatowa Grupa Wsparcia
Ratowniczego w Otfawie. O to, aby muzyka pieknie brzmiata
zadbat zespdt Trasz Garasz, uzyczajac nam nagtosnienia.
Cieszymy sie przeogromnie, ze mozemy liczy¢ na pomoc
takiej rzeszy ludzi. Dziekujemy z catego serca za wparcie,
za waszg cudowng pomoc, za zmeczenie i moc pomaganial
Jestedcie niesamowici i oby inni szli za dobrym przyktadem
Waszych Wielkich SERC! Wszystkiego wspaniatego! Do zoba-
czenia za rok!

Piknik rodzinny w Zmigrodzie
17.09.2022

Od 2018 roku Fundacja daje wytchnienie rodzicom dzieci
przewlekle i terminalnie chorych. Wysoko wykwalifikowa-
ni opiekunowie zastepuja rodzicéw, dajac im mozliwosc
ztapania oddechu, odpoczynku, a takze czas na zrobienie
tego wszystkiego, na co nie ma mozliwosci podczas wyma-
gajacej opieki nad chorym dzieckiem. Od 2020 roku Fundacja
Wroctawskie Hospicjum Dla Dzieci oferuje takze stacjonar-
na opieke wytchnieniowg w przytulnym kolorowym domu
w Zmigrodzie, w ktérym specjalistyczny personel przejmuje
petna, 24-godzinng opieke nad dzieckiem. Pobyt tutaj jest
bezptatny oraz czasowo dostosowany do potrzeb rodzica
i trwa od kilku do kilkunastu dni. W domu opieki przyjmo-
wane s dzieci w wieku od kilku miesiecy do 26 roku zycia.
To nowoczesnie i odpowiednio do potrzeb oséb choruja-
cych wyposazone miejsce, w ktérym w przyjaznej cieptej
atmosferze dzieci s3 odpowiednio zadbane, zaréwno pod
wzgledem medycznym, jak tez emocjonalnym.

WYDARZENIA

17 wrzeénia tego roku w naszym domu opieki w Zmigrodzie
odbyt sie piknik rodzinny, podczas ktérego zachecalismy
Rodzicow naszych podopiecznych do korzystania z tej formy
wsparcia. Rodzice mieli okazje wejscia do budynku, przyjrze-
nia sie pokojom dla dzieci, sprzetowi i kuchni oraz pospa-
cerowania po matym parku wokét budynku. Rozmawiali z kie-
rowniczka fizjoterapeutéw, pielegniarkami, psychologiem,
a takze pozostatymi pracownikami Fundacji i wolontariusza-
mi wspodtpracujgcymi. W tym czasie ,nasze” dzieci oraz ro-
dzenstwo naszych podopiecznych bawito sie na dworze.
Byto plecenie warkoczykéw, tatuaze, gry i zabawy, konkursy
z nagrodami oraz tworzenie ogromnych baniek mydlanych.
Nawet dorostym zabawa ta przyniosta wiele radosci. Mamy
nadzieje, ze miejsce to zostato odczarowane, a Rodzice
z wiekszym spokojem i ufnoscig zechca powierzy¢ nam
dtuzsza opieke nad swoimi dzie¢mi, co pozwoli opiekujgcym
sie nimi na regeneracje sit, rozrywke, kultywowanie przyjazni,
pogtebianie wiezi rodzinnych i zwiekszenie energii zyciowej.
Bardzo do tego zachecamy.

Urodziny Kornelii
22.09.2022

Koniec wrzesnia spedzilismy urodzinowo. Bedaca pod nasza
opieka od 2019 roku Kornelka skonczyta 8 lat. Zostaliémy za-
proszeni na te uroczystos¢.

Pielegniarka Grazynka, ktéra na co dzien opiekuje sie dziew-
czynka, z podarunkiem i torcikiem przekazata od nas wszyst-
kich zyczenia radosci, uSmiechu i zdréwka oczywiscie.

Kornelka trafita pod nasze skrzydta wskutek choroby ukrytej
pod nazwa Zespdt Tretchera Collinsa. Dziewczynka bardzo
lubi malowa¢, bawi¢ sie z siostrami i odwiedzajacym ja
czesto kuzynostwem. Mamy nadzieje, ze torcik urodzinowy
smakowat, bo nasza Kornelka uwielbia wszystko co stodkie!!!
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Wyjazd wolontariacki
Janowa Gora, 23-25.09.2022

KAROLINA KLIMAS-GLIWKA

Nareszcie! Nadszedt wrzesien, a razem z nim dtugo wyczeki-
wany wyjazd integracyjny! Nie mogtam doczekac sie piatku,
a to juz dzis spotykamy sie w osrodku w urokliwej Janowej
Gorze.

Docieram na miejsce, juz czuje, ze jest bosko! Wchodze do
srodka, witaja mnie przemite napisy, zapachy z kuchni i co
najfajniejsze... usciski i mite stowo od kazdego. Zanosze
bagazilece pomdc pozostatym w przygotowaniu pysznosci
na wspolna kolacje na swiezym powietrzu. Dzi$ wieczoér gril-
lujemy. Pogoda pozostawia wiele do zyczenia, ale nam nie
bardzo przeszkadza zimno. Czapki, polary i koce pozwalaja
przetrwac lodowata gorska aure. Biesiadujemy w najlepsze
- rozmowom, zabawom, $miechom nie ma korica. Gdyby nie
to, ze rano trzeba wsta¢, zapewne grillowaliby$my dtuzej.
Podczas akcji nie ma czasu na rozmowe, teraz mozna wiec
spokojnie z kazdym zamieni¢ stowo, poznac sie blizej,
posmiac, wymienic spostrzezeniami i doswiadczeniami.

Nastepny dzien to czas na podsumowanie przez Balbine ostat-
niego roku pracy oraz opowiesci Beaty Hernik-Janiszewskiej
o nowobudowanym Domu Opieki Wytchnieniowej. Nie mogto
zabrakna¢ goscia specjalnego, ktérym w tym roku jest kie-
rowniczka fizjoterapeutéw Fundacji Agata Pustuta. Opowiada
o trudach rehabilitacji oraz przybliza historie niektérych
naszych podopiecznych. Méwi o ich pasjach, zyciu codzien-
nym, ulubionej muzyce, ale przede wszystkim o tym, jakimi
fajnymi sa dzie¢mi. Czas na podziekowania dla Wolontariuszy,
chociaz jest jasne, ze nikt tu niczego dla poklasku nie robi,
jestesmy wdzieczni za mozliwo$¢ bycia czescig Fundacji.

Przychodzi chwila na relaks. Czes¢ oséb idzie zwiedzi¢
Jaskinie Niedzwiedzig, inni wybierajg sie na spacer po malow-
niczej okolicy Czarnej Gory. Nastepnego dnia razem z dwdjka
Podopiecznych Fundacji wchodzimy na Snieznik. To dobre
chwile, mozemy blizej pozna¢ Podopieczne Fundacji i ich
Rodziny. Jest okazja do rozmowy, potrzymania za reke, przy-
tulenia, ale przede wszystkim udaje sie nam zdoby¢ szczyt!
Dziewczyny sa bardzo dzielne. Dziesigtki zdje¢, nagran,
sporo refleksji i zwyktej radosci, ze pomagamy spetnic czyjes
marzenie. Czyz nie dlatego tu jestesmy?

N
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Kasztanki dla hospicjum
3-31.10.2022

Z duma i ogromna radoscig podsumowujemy druga edycje
zbiorki kasztandéw, ktéra zakonczyta sie wyzsza, niz w roku
ubiegtym kwota 29 400 ztotych. Ta kwota to odpowiednik
36 734 kg kasztanéw.

Akcja, podobnie jak w zesztym roku, cieszyta sie ogromna po-
pularnoscia, co stanowi jej wartos¢ dodana. Udziat w akgji
wzieto ponad 200 placéwek réznego typu oraz niezliczona
liczba oséb prywatnych. Kolejny raz udowodniliscie, ze nie
trzeba wiele, aby zrobic tak duzo. Zebrane dzieki Wam s$rodki
przeznaczamy na poprawe jakosci zycia podopiecznych,
objetych opieka hospicyjng w naszej Fundacji. Szczegdélne
podziekowania przesytamy Szkole Podstawowej nr 84 we
Wroctawiu, za pomoc w organizacji akcji i nadzér nad jej bez-
problemowym przebiegiem oraz udostepnienie miejsca do
sktadowania kasztanow. Jestescie wspaniali!

Ten sukces jest efektem pracy i zaangazowania wielu 0séb,
dlatego jeszcze raz, z catego serca DZIEKUJEMY!

HKASZTANKI
DLA
HOSPICJUM

Wielkie tchnienie zycia
23.10.2022

W tym dniu, w ramach akcji Wielkie Tchnienie Zycia, Fundacja
celebruje dedykowany hospicjom Swiatowy Dzieri Opieki
Paliatywnej. To $wieto celebrujace zycie — zycie w hospicjum.
Jak co roku, z wyjatkiem okresu pandemii, wroctawski Rynek
staje sie miejscem radosnego happeningu, ktérego celem
jest pokazanie, ze dzieci pod opieka hospicjum zyja petnia
swojego zycia. | cho¢ rézni ich od zdrowych réwiesnikow
niekiedy wszystko, to darowany im kazdy dzien jest réwnie
wazny i na swéj sposob réwnie wyjatkowy. W tym dniu uczest-
nicy Wielkiego Tchnienia puszczajg do nieba banki, ktére jako
symbol kruchosci zycia, ale i dziecinstwa, zabawy i marzen,
majg przypominac o tym, zeby cieszy¢ sie kazda chwila.
Tradycja w tym dniu jest rowniez otoczenie Ratusza - serca
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Wroctawskiego Rynku, tancuchem splecionych rak wszystkich
uczestnikéw tego wydarzenia, co symbolizuje wstege zycia.
Jak co roku, na obchody Dnia Opieki Paliatywnej przybywaja
podopieczni wroctawskiego hospicjum wraz z rodzinami, ale
takze oddani Fundacji wolontariusze, pracownicy, przyjaciele
oraz przypadkowi przechodnie. Wszystko po to, aby wspdlnie
uczci¢ zycie — nasze, jedyne, dla kazdego najwazniejsze i nie-
powtarzalne - bez wzgledu na to, jakie ono jest.

25 lat Lubelskiego Hospicjum
26.10.2022

MARTA GOLNIK

W uroczystej oprawie odbyty sie obchody waznych dla nas ju-
bileuszy: 25-lecia Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci i 15-lecia
Ogodlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej.
Karty historii powstania hospicjum lubelskiego, ubarwiane
wspomnieniami i muzycznymi akcentami przyjaciét organi-
zacji, pokazaty droge, jaka przeszli, budujac tak potrzebne
na terenie Podkarpacia hospicjum dla dzieci. Reprezentanci
rodzin bedacych pod opieka hospicjum perinatalnego,
w petny emocji i wzruszenn sposob dziekowali za opieke,
moéwigc gtosem wszystkich Rodzin, ktére kiedykolwiek byty
pod opieka nie tylko tego hospicjum.

Jubileusz 15-lecia Ogdlnopolskiego Forum Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej potwierdza, ze wypracowane przez lata
standardy postepowania i procedury medyczne od lat maja
swoje odzwierciedlenie w praktyce. Forum, ktérego nasza or-
ganizacja od lat jest cztonkiem, potwierdza, ze ta ptaszczyzna
wymiany doswiadczen jest cennym zrédtem motywacji do
dziatania.

WYDARZENIA

Uszyj Misia
19.11.2022

MARTA GOLNIK
Wielkie charytatywne szycie misibw w Magnolia Park.

Sa miekkie, idealne do przytulania i, co wazne, zrobione sa-
modzielnie.

Jak co roku w Magnolia Park kazdy moégt uszy¢ swojego misia
i wesprze¢ Fundacje Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.
Wielkie szycie misiow z okazji Swiatowego Dnia Pluszowego
Misia w Magnolia Park to juz tradycja. W tym roku podczas
warsztatow organizowanych pod hastem ,Uszyj Misia”
mozna byto uszy¢ wtasnorecznie swoja przytulanke, a caty
dochdéd z akgji zostat przekazany na rzecz Fundacji. Rola re-
kodzieta wzrasta, dlatego samodzielnie zrobiony przedmiot
jestbezcenny. Podobnie jak czas, ktéry rodzice moga spedzi¢
ze swoimi dzie¢mi, szyjac wspolnie maskotki i poduszki.
Uczestnicy warsztatéw mogli wtasnorecznie wykonaé misie
oraz poduszki z wczedniej przygotowanych materiatéw
i ozdobi¢ je wedtug wiasnego uznania guzikami, wstazkami
i napami. Udziat w warsztatach byt ptatny i wynosit 35 zt,
a dochod z catego wydarzenia zostat w catosci przekazany
na cele statutowe Fundacji i pomoc jej podopiecznym. Nie
byto ograniczenia wiekowego, a dzieciom mogli towarzyszyc¢
rodzice. Wszystkich bioracych udziat w akcji wspierali wolon-
tariusze i pracownicy Fundacji, czuwajac nad wydarzeniem
i pomagajac dzieciom w prawidtowym szyciu pluszakdw.
- Swiatowy Dzien Pluszowego Misia to doskonata okazja, by
nie tylko spedzi¢ mito czas z catg rodzina, ale takze pomoc
podopiecznym Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
- méwi Joanna Sawosko-Duda z Multi Poland, dyrektor
Magnolia Park. Jak podkreslaja organizatorzy, na warszta-
tach pojawili sie nowi uczestnicy, a takze ci, ktérzy wracali
ze swoimi dzie¢mi, by wtasnorecznie stworzy¢ nowe misie.
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dla Dzieci

Dzieki wptatom 1,5% podatku mozemy pomagac catosciowo. Uczymy rodzicow 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 1,5%. Dzieki Wam. Jestesmy bardzo wdzieczni!

WSPIERAMY

Jesli chcesz zgtosic dziecko pod nasza opieke przeslij podanie z okresleniem oczeki-
wanego zakresu pomocy, dofacz epikryze lekarska (ostatni wypis ze szpitala lub za-
Swiadczenie lekarskie). Nie zapomnij o petnych danych dziecka (imie, nazwisko, pesel)
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
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Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci

Hospicjum perinatalne przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci — perina-
talna opieka paliatywna. Holistyczna opieka roztoczona nad rodzinami, ktére staja
w obliczu ciezkiej, nieuleczalnej choroby swego, jeszcze nienarodzonego, dziecka.
Od roku 2013 hospicjum perinatalne dziata przy Fundacji Wroctawskie Hospicjum
dla Dzieci. Rodziny moga liczy¢ na bezptatne wsparcie medyczne, psychologiczne,
socjalne, a takze duchowe. W 2018 r. podpisalismy kontrakt z NFZ. Wspotpracujemy
ze specjalistami réznych dziedzin: genetyki, neonatologii, neurologii dzieciecej, gi-
nekologii i potoznictwa, pediatrii oraz medycyny paliatywnej.
hospicjum.perinatalne@hospicjum.wroc.pl

http://rejestracja.hospicjum.wroc.pl/
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KUP PAN KSIAZKE

Drodzy Czytelnicy, Wy tez mozecie pomoc naszym podopiecz-
nym! Mozecie wzigé¢ udziat w ktdrejs z naszych akcji, mozecie
przekazac 1,5% podatku, mozecie tez wpfaci¢ darowizne na nasze
konto w mBanku, wpisujac w przelewie:

WIELKIE
ZYCIA

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
nr konta: 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001
tytuk: Darowizna na cele statutowe

Wiecej informacji o naszej dziatalnosci
znajdziecie na stronie:

www.hospicjum.wroc.pl

zamiast
bukietu
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