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Iwona Zaniewska, Mama Marty

Pierwszy raz ustyszelismy o opiece wytchnieniowej i domu
w Zmigrodzie péttora roku temu. Nasza cérka Marta ma juz
dwanascie lat i choruje na dzieciece porazenie mézgowe. Nie
chodzi, nie méwi, nie widzi. Porusza sie na wézku i wymaga ca-
todobowej opieki. Woéwczas, po przebytej infekcji, przestata
jes¢, dtawita sie i krztusita, chudfa w oczach. W koncu zapadta
decyzja, ze cérka musi mie¢ zatozonego PEGa. Musielismy
nauczy¢ sie jak pielegnowac Marte i karmi¢ dojelitowo piec
razy dziennie. Przyjeto nas do hospicjum domowego Fundacji
i wtedy po raz pierwszy, od ,naszej” pielegniarki Anetki i kie-
rowniczki fizjoterapeutéw Agatki ustyszelismy o opiece wy-
tchnieniowej i mieszkanku w Zmigrodzie. Bylismy tak zmeczeni
i przygnebieni obowigzkami, ze nie namyslajac sie wiele, spré-
bowalismy ,odda¢” Martusie; najpierw na weekend, w paz-
dzierniku. Rozpisalismy na co zwrdci¢ uwage, co robi¢ w razie
zapar¢, zimnych nézek, co Marta lubi, a czego nie, jak podawac¢
leki, jak karmic... Dziesigtki podpowiedzi. A potem, troche
niepewni, wyjechalismy. Po powrocie zastalismy cisze; Martusia
byta spokojna, nastuchiwata, rozgladata sie, stuchata muzyki
przytulona do Pani pielegniarki, poowijana kocami. Btoga cisza
i spokdj. Bylismy szczesliwi. To byta dla nas szansa na odpoczy-
nek, wyjazdy, np.z druga zdrowa cérka. Ponownie zdecydowa-
lismy sie na skorzystanie z tymczasowej opieki wytchnieniowe;j.
W styczniu, podczas ferii, zawiezlimy Martusie do Zmigrodu
i pojechalismy na piec¢ dnido Karpacza. Byty obawy, bo to jednak
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Czym jest

kilka dni. Czy na pewno Panie pielegniarki sobie poradza? Czy
Marta wytrzyma, czy sie nie rozchoruje? Czy nie bedziemy
musieli przerwac naszego wyjazdu i odebrac jej wczesniej?
A jednak udato sie! Cudowne dni w gérach, wyprawa do
Samotni, zjazdy na sankach i pontonach, lepienie batwana,
bitwy na sniezki... Z Marta bytoby to niemozliwe.

W sierpniu 2022 roku po raz kolejny skorzystaliSmy z programu
Opieki Wytchnieniowej i zostawilismy Marte w Zmigrodzie
az na dziewie¢ dni. Zaplanowatam wyjazd z mezem i zdrowa
corka do Gregji, na Korfu - nasz pierwszy wyjazd za granice od
dziesieciu lat. Mielismy wiele obaw, czy Marta bedzie zdrowa
przed wyjazdem i potem w Zmigrodzie, czy wytrzyma az
tyle dni i czy bedzie objeta dobra opieka. Marta byta zdrowa,
wiec wyruszyliSmy na nasza wyprawe. Korfu jest przepiekng
wyspa. Bylismy w stanie zrelaksowac sie, odpocza¢, pozwie-
dzaci sprobowac lokalnych potraw. Poptynelismy statkiem na
wyspy Paxos i Antipaxos, wynajelismy auto i pozwiedzali$my
cata wyspe, przepiekne plaze i cudowny Canal D'Amour czyli
Kanat Mitosci. Wszystko nam sie podobato i cieszylismy sie jak
dzieci tym, czego inne rodziny doswiadczaja co roku. Gdy poje-
chalismy po cérke, Smiata sie intensywnie, jakby czuta, ze wraca
do domu. Z kazdym pobytem w Zmigrodzie byto coraz lepiej.
Panie juz znaja Marte, wiedzg jak sie nig opiekowad. Byto nam
tak ciepto na sercu, ze udato sie spetni¢ marzenia wiedzac, ze
Marta zostata pod bardzo dobrg i profesjonalng opieka.

Marzena Choroszy, Mama Adama

Adam ma prawie dwadziescia trzy lata. Choruje na chorobe
genetyczng - dystrofie miesniowag Duchenne’a, czyli zanik
miesni. Jest to choroba, ktdrg sie ma od urodzenia, cho¢ nie
ujawnia sie bardzo szybko. Nasze dociekania rozpoczelismy,
kiedy Adam miat okoto pieciu lat, a petng diagnoze otrzyma-
lismy, kiedy miat siedem lat. Syn zyt zwyczajnie, korzystat ze
szkoty, byt w zeréwce, chodzit do szkoty podstawowej, po-
tem gimnazjum integracyjnego gdzie dotart do drugiej klasy.
Wowczas zachorowat na zapalenie ptuc, trafit pod respirator
i juz niestety wymagat opieki domowej. Gimnazjum konczyt
w formie nauczania indywidualnego i na tym zakonczyta sie
jego edukacja. Niepetnosprawnosc¢ syna dotyczy tylko fizycz-
nosci, jest sprawny intelektualnie. Obstuguje komputer, ma
witasne konto, korzysta ze $wiata zewnetrznego za pomoca
Internetu. Do wszelkich innych czynnosci posiada mnie, mam
tez notarialne petnomocnictwo do podpisywania dokumen-
tow, facznie z gtosowaniem oraz uzyskaniem zwolnienia
z wojska, co przyprawia mnie o atak smiechu zawsze, kiedy
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o tym pomysle. Adam potrzebuje opieki catodobowej,
dlatego jestem caty czas w domu, maz pracuje zawodowo,
a starszy syn ozenit sie juz i wyprowadzit. Jest tez moja mama
po udarze. Adamem trzeba sie zaja¢ od higieny poczawszy,
przez karmienie, po wszelkie inne czynnosci, poprawianie,
przektadanie, uktadanie, praktycznie trzeba zrobi¢ przy nim
wszystko. Syn jest pod respiratorem, ma zatozong gastrosto-
mie do zywienia dojelitowego, cho¢ korzystamy z niej tylko
rano. Cztery razy w tygodniu przychodzi do niego rehabi-
litant.

Pomyst skorzystania z opieki wytchnieniowej, zapewnie-
nia tego dodatkowego czasu, ktéry mogtabym poswiecic¢
sobie, podsuneta nam pani rehabilitantka wspotpracujaca
z hospicjum. Podpowiedziata, zeby sie zainteresowad taka
forma wsparcia. Wesztam na strone Fundacji, poczytatam
i wystatam swoje zgtoszenie.

Kto$ taki jak ja, kto jest caty czas potrzebny i mieszka na
obrzezach miasta, praktycznie jest pozbawiony mozliwosci
opuszczenia domu. Ze wzgledu na wizyty pielegniarki, kiedy
zyskuje sie te dwie godziny w tygodniu, to bioragc pod uwage,
ze dotarcie do ,cywilizacji” zajmuje co najmniej pét godziny
i tyle samo powrdt, na zatatwienie swoich spraw zostaje
godzina. Dlatego te godziny wytchnienia z Fundacji, finanso-
wane z réznych zrédet, bardzo mi utatwiaja zycie.

€€ Jestem absolutnie
przekonana, ze dom opieki
wyreczajgcej jest niezbedny,
szczegolnie w nagtych
wypadkach.

Korzystam tylko z opieki wyreczajacej u nas w domu. Do
Adama przychodzi pielegniarka, ta sama, ktéra sie nim
opiekuje. Bardzo na tym korzystam, moge w koncu wyjs¢
czasem jak cztowiek z domu, do kosmetyczki, na zakupy...
Korzystam z tego raz lub dwa razy w tygodniu, umawiamy sie
w zaleznosci od potrzeb i od mozliwosci. To jest pielegniarka
anestezjologiczna, fachowa, zajmuje sie Adamem doskonale.
To musi by¢ ktos, kto potrafi obstuzy¢ rurke tracheostomijna,
respirator, takie urzadzenia, ktére nie s3 standardem piele-
gniarskim. Dotychczas nie korzystaliSmy z opieki w osrodku
i nie bardzo sobie wyobrazam zostawienie Adama, ale gdyby
zaszta taka potrzeba, na przyktad gdybym musiata podjac
leczenie, to oczywiscie woéwczas z pewnoscig skorzystaliby-
$my z profesjonalnej bezpiecznej opieki w Zmigrodzie lub
pozniej we Wroctawiu, chocby na pare dni. Jestem absolut-
nie przekonana, ze dom opieki wyreczajacej jest niezbedny,
szczegolnie w nagtych wypadkach.

Marta Jakszycka, Mama Leona

Leo: urodzit sie jako chtopczyk zdrowy, z 10 punktami
w skali Apgar, a po trzecim miesigcu zycia ujawnity sie pierwsze
symptomy choroby, przestat osiggac¢ kamienie milowe, zaczety
sie problemy ze strony przewodu pokarmowego i nie wiedzie-
lismy co sie dzieje. Syn bardzo spektakularnie zareagowat na
szczepionke i pojawity sie objawy neurologiczne, zrobilismy
rezonans magnetyczny, ktéry niczego nie wykazat i szukalismy
diagnozy przez kolejnych sze$¢ miesiecy. Trafilismy do Centrum
Zdrowia Dziecka i tam po kilku dniach dostaliémy diagnoze: ze
jest to padaczka lekooporna, co jest jedynie objawem choroby
i ze trzeba szukac dalej. Po badaniach genetycznych okazato
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Leos

sie, ze synek ma mutacje genetyczng, ktdra nie jest zwigzana
z zadna konkretna chorobag, ale nie rozwija sie prawidtowo. Jest
dzieckiem lezacym, ma problemy ze wzrokiem, mamy wiec
sporo probleméw zaréwno natury fizycznej, jak tez emocjo-
nalnej. Leon jest bardzo wrazliwym na wiele rzeczy chtopcem.
Mamy tez zdrowa cdrke, dlatego sytuacja jest bardzo wyma-
gajaca, bo musimy poswieci¢ czas dwojgu dzieciom. Maz i ja
pracujemy zawodowo. Mamy wolne zawody, wiec sie nam
udaje godzi¢ obowigzki, ale nie bede ukrywata, tatwo nie jest.
Leo$ ma obecnie cztery i pdt roku, a cérka Lenka trzynascie lat.
Syn wymaga opieki praktycznie dwadziescia cztery godziny na
dobe. Jest niesamodzielny, wymaga karmienia, pojenia, przewi-
jania, czesto jezdzimy z nim na rehabilitacje. Musimy sie mocno
nagimnastykowac z planem dnia. Bardzo czesto mamy wizyty
lekarskie. Przez potowe dnia jestem z synem ja, a potowe maz.
Czasami korzystamy z pomocy babci, a ostatnio, juz ponad dwa
lata (kiedy to zleciato) takze z opieki wytchnieniowej. Nas nie
trzeba byto specjalnie namawia¢, czulismy, ze potrzebujemy
tego czasu dla siebie i rodziny, dla przyjaciét, zeby odetchnac.
Chocby namiastki takiego normalnego zycia. Korzystamy z tej
opieki tylko u nas w domu.

Dzieki Fundagji trafilismy na fantastyczng zupetnie ,ciocie wy-
tchnieniowg”, na Pania Edyte. Miedzy Leonem, a Pania Edyta
jest po porostu jakas chemia. Od pierwszej chwili polubili sie
bardzo. To jest fantastyczna, ciepta osoba, ktéra ma Swietny
kontakt z synkiem; bardzo sie lubig przytula¢, Leos jest gene-
ralnie spokojny, ale nawet kiedy ma jaki$ kryzys, to Pani pie-
legniarka ma w sobie niezwykte poktady cierpliwosci, radzi
sobie wysmienicie i Leon tez sie uspokaja. Czasem trzeba nosi¢
go bardzo dtugo na rekach, wiec wiem, ile wysitku wymaga ta
opieka od pielegniarki. Pani Edyta stata sie po prostu cztonkiem
naszej rodziny. Dzielimy sie ze soba naszym zyciem osobistym.
Jest w naszej rodzinie kim$ bardzo waznym. Niedawno zostata
babcig i mamy wiele wspdlnych tematéw zwigzanych m.in.
z opieka nad dzieckiem. Ona tez bardzo naktania nas i zacheca,
zebysmy znajdowali czas dla siebie, wygania nas na randki,
wyjscia wieczorne. Umawiamy sie na biezaco. Czasami zostaje
na caty dzien, kiedy musimy cos pilnie zatatwi¢, zawodowo lub
zdrowotnie. Wychodza wtedy na spacery, bawig sie, trzeba
synka nakarmi¢. Czasami ten czas poswiecamy wytacznie
corce, jestesmy woéwczas tylko dla niej. Chodzimy do kina, do
teatru, czasami robimy sobie jakas wycieczke, wychodze tez
z mezem na kolacje lub spacer. Sa to dla nas bardzo wazne
chwile. Dzi$ nie wyobrazamy sobie zupetnie funkcjonowania
bez Pani Edyty, fachowca, dobrego ducha, wsparcia. Jestem
takg mama kwoka, bardzo zawsze chciatam wiedzie¢, co sie



dzieje z moimi dzie¢mi, musze mie¢ pewnos¢, ze sa w petni
zaopiekowane, a do Pani Edyty mam petne zaufanie. Leo$
jest bezpieczny, otoczony petng troska, mamy pewnosc,
ze nic ztego mu sie nie stanie i ze jest szczesliwy w towarzy-
stwie takiej pozytywnej, usmiechnietej osoby, ktérej postawa
udziela sie dziecku, ktére jest spokojne i zrelaksowane i bardzo
lubi te wizyty. Wszystkich rodzicow namawiam bardzo gorgco
do korzystania z opieki wyreczajace;j.

Renata Konieczna,
Mama Mateusza i tukasza

Jestem whasnie z paniami z kota gospodyn wiejskich w pot-
finatach ,Polski od kuchni”. Kandyduje tez na Miss Wdzieku
w kategorii powyzej 45 lat. Stratujemy ponadto m.in. w kon-
kursie kulinarnym. Sa chtopcy, jest ogréd, przed nami wyjazd,
nie wiem wiec, jak to wszystko ogarna¢ (moéwi Pani Renata,
wcigz jednak $miejac sie serdecznie). Dlatego wtasnie tak
potrzebne jest tzw. wytchnienie.

Mamy dwoch synéw z niepetnosprawnoscia. Starszy ma dwa-
dziescia szes¢ lat, mtodszy dziewietnascie. Pomiedzy nimi jest
zdrowa cérka. Chtopcy maja chorobe genetyczng, urodzili sie
z wodogtowiem wrodzonym. W przypadku starszego syna,
Mateusza, dowiedzieliSmy sie o chorobie, kiedy bytam w pigtym
miesiacu cigzy. Pierwszy raz zderzyliémy sie z takim problemem.
Méj ginekolog powiedziat wéwczas, ze jedynym ratunkiem,
zeby dziecko w ogéle przezyto jest Centrum Zdrowia Matki Polki
w todzi. Trafitam rzeczywiscie do Centrum i mogtabym ksigzke
o tym napisa¢, bo nic dobrego mnie tam nie spotkato. Mateusz
urodzit sie jako wczesniak, z wylewem, w pigtym dniu zycia
dostat sepsy, gronkowca, miat problemy z sercem..., wszystko,
co mogto go spotka¢ najgorszego, wydarzyto sie. Wiele
okrutnych stéw i sytuacji przezytam wéwczas w tym szpitalu,
podczas gdy synek byt na OIOMIE. Szczesliwie mam najbar-
dziej kochanego na swiecie meza, Wojciecha, ktéry zawsze byt
i zawsze jest najwiekszym wsparciem. Uszkodzenia w organi-
zmie Mateusza s takie: ma porazenie czterokonczynowe, nie
moéwi, cho¢ rozumie. Porozumiewamy sie sprawnie gestami.
Mateusz korzystaz wdzka, jest pampersowany, trzeba go karmic,
dwadziescia cztery godziny na dobe trzeba wszystko przy nim
zrobi¢. Cho¢ cztery lata temu wodogtowie sie cofneto i teraz
Mateuszek jest przystojnym mtodziericem. Chcielismy jednak
miec wiecej dzieci, myslelismy nawet o piatce. Ale po tych do-
$wiadczeniach balismy sie. Lekarz stwierdzit, ze kolejne dziecko,
jeslito bedzie dziewczynka, urodzi sie zdrowe. Zaryzykowalismy
i rzeczywiscie urodzita sie zdrowa dziewczynka, nasza Natalka.
Myslelismy wéwczas o zatozeniu rodziny zastepczej, ale nie jest
to mozliwe, kiedy ma sie dziecko z niepetnosprawnoscia-
mi. Jesli chodzi o tukasza, to ze swoim doswiadczeniem
bylismy juz bardzo zapobiegliwi. Zrobilismy wszystkie
badania, prenatalne, genetyczne, ale to byto tyle lat
temu. Nie trafilismy chyba jednak na dobrego genetyka.

Mateusz i tukasz
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We wszystkich badaniach wychodzito, ze dziecko jest zdrowe.
Od czwartego miesigca wiedzielismy, ze to bedzie chtopiec. Cata
cigza byta prawidtowa, ksigzkowa, caty czas bytam poddawana
badaniom i kontrolowana. A jednak podczas ostatniego przed-
porodowego badania USG ujawnito sie drastycznie rozwinie-
te wodogtowie. Przezycia kolejnych miesiecy byty straszne, ale
walczyliémy o nasze dziecko i o to, zeby nie spisano go na straty.
Dzi$ tukaszek jest chtopakiem, ktérego rozpiera energia, ktory
mowi proste stowa, wszystko rozumie. Ale, cho¢ do czwartego
miesigca zycia rozwijat sie, mimo ztych prognoz, prawidtowo,
razem z zastawka wszczepiono mu w szpitalu gronkowca. Po
tym zakazeniu tukaszek przeszedt wiele operacji. Od tej pory
rozwdj nie przebiegat dobrze. tukasz nie chodzi, trzeba go
karmic, jest niesprawny manualnie, chociaz jezdzi sam na wozku
w domu lub ogrodzie, wykonuje proste polecenia.

ee Powtarzalismy sobie, ze musimy
zaufac profesjonalistom z Fundacji.
[ wyjechatam wtedy z mezem, po raz
plerwszy od osmiu lat (..). Wrocitam tak
zresetowana psychicznie, ze chciatam
gory przenosic.

Odjakiegos czasu korzystamy zmozliwosci opiekiwytchnienio-
wej w Zmigrodzie. Pierwszy raz skorzystalismy trzy lata temu,
na poczatku z biciem serca, jak to bedzie. Okazato sie jednak,
ze ta opieka wyreczajaca to jest NAPRAWDE PRAWDZIWE
WYTCHNIENIE. Chociaz oczywiscie, zeby ono spetniato swoja
role, to trzeba w tym czasie, kiedy dzieci sa pod opieka specja-
listéw, nie zostawac w domu. W pierwszej chwili co prawda, po
powrocie do domu nie wiedziatam co mam ze sobg zrobi¢. Bo
zazwyczaj nie mam czasu, zeby cho¢ na chwile sie zatrzymac.
Bo jak nie przy jednym, to przy drugim synu cos trzeba zrobic.
Nie mam czesto czasu nawet na to, zeby do jedzenia usigsc
przy stole. Najpierw chciatam co chwile dzwoni¢, zeby pytac
czy wszystko u nich dobrze. Tak to sobie w koncu utozytam
w gtowie, ze chtopcy sa na koloniach i ze wszystko bedzie
Swietnie. USwiadomitam sobie, ze przeciez caty personel co-
dziennie zajmuje sie tam bardzo chorymi dzie¢mi hospicyjny-
mi i naprawde to sg fachowcy. Zreszta te kochane panie powie-
dziaty mi, ze mam nie dzwoni¢, ze mam wypoczywag, starac sie
zajac¢ czyms mitym, bo inaczej nie wypoczne. Powtarzalismy
sobie, ze musimy zaufa¢ profesjonalistom z Fundagiji. | wyje-
chatam wtedy z mezem, po raz pierwszy od o$miu lat, na ty-
godniowy wypoczynek do Muszyny. To byt obted. Wrécitam
tak zresetowana psychicznie,
ze chciatam goéry przenosic.
Rodzice powinni uwierzy¢, ze
mozna odcig¢ pepowine. Ze
Swiat nie kreci sie wylacznie
wokot dziecka, chocby nawet
chorego. Trzeba umied
zaufa¢ drugiemu cztowieko-
wi. Dziecko chore potrzebu-
je takze innych ludzi wokét
siebie, nie tylko rodzicow.
Dzieci potrzebujg uspotecznia-
nia, a nie tylko zamkniecia we
wiasnej rodzinie. Dzisiaj nie
wyobrazam sobie zycia bez ko-
rzystania z opieki wyreczajace;j.
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Kokoszka

9 marca 2023 r. w Akademii Sztuk Pieknych im. Eugeniusza
Gepperta we Wroctawiu odbyt sie briefing dla medidéw, na
ktérym wraz z przedstawicielami ASP zaprezentowalismy
efekt naszej wspotpracy. Zaktadany cel w postaci opraco-
wania wnetrz, komunikacji wizualnej oraz muralu dla Domu
Opieki Wyreczajacej ,KOKOSZKA” zostat osiagniety.

Dr hab. Dominika Sobolewska i dr hab. Marta Ptonka,
ktére nadzorowaty projekt ze strony Akademii, przyblizy-
ty kolejno nastepujace po sobie etapy trwajacego ponad pot
roku procesu projektowego. Przedstawiciele studenckiego
zespotu projektowego zaprezentowali stworzone koncepcje
graficzne - tj. osiem pokoi dla dzieci, sale odpraw, sale kon-
ferencyjna, dwie bawialnie, gabinety (pielegniarski, lekarski,
psychologiczny) oraz klatki schodowe i korytarze. Projekty
komunikacji wizualnej oraz aranzacji poszczegélnych po-
mieszczen, ktére uwzgledniaja specyfike potrzeb chorych
dzieci, wykonali zdolni studenci trzech wydziatéw - grafiki,
wzornictwa przemystowego, malarstwa oraz wyktadowcy
i asystenci z Laboratorium Projektowania Przestrzeni i Obie-
ktéw Interaktywnych, Pracownia Projektowania Komunikacji
Wizualnej, Pracownia Projektowania Architektury Wnetrz
Multimedialnych, Pracownia Projektowania Mebli Il, Pracownia
Projektowania Kinetycznego oraz Pracownia Projektowania
Pro-spotecznego z Wydziatu Architektury Wnetrz, Wzornictwa
i Scenografii, Pracownia Malarstwa Architektonicznego i Sztuki
w Przestrzeni Publicznej z Wydziatu Malarstwa.

O idei Domu Opieki Wyreczajacej oraz potrzebie darowania
odrobiny wytchnienia opiekunom dzieci z niepetnosprawno-
$ciami,opowiedziaty prezesfundacjiBeataHernik-Janiszewska
oraz kierowniczka fizjoterapeutéw hospicjum Agata Pustuta.

Wykonczenie wnetrz w petni odzwierciedla koncepcje projek-
tantéw z ASP, poniewaz zostaty one przemyslane i dostoso-
wane do potrzeb dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciami
oraz bedacych w opiece paliatywnej. Znajdziemy wsréd nich
pokoje wyciszajace, pobudzajace i neutralne, zaréwno dla
maluszkéw jak i mtodziezy dorostej. Realizacja nietuzinko-
wych projektéw jest mozliwa tylko dzieki sponsorom oraz
wptywom z 1,5% podatku dochodowego. Czyz nie sg piekne,
ujmujace i oryginalne?
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W Senacie, na specjalnym posiedzeniu Zespotu ds. dzieci, pod
przewodnictwem prof. Alicji Chybickiej, debatowano o rozwigzaniach
w zakresie opieki wytchnieniowej dla dzieci hospicyjnych.

Na pewno potrzebne jest rozwigzanie systemowe, poniewaz

w koszyku NFZ finansowania na takie wsparcie nie ma.

Sa tematy, do ktérych musimy, jako spoteczenstwo, dojrzec.
Opieka wytchnieniowa dla rodzin z chorymi dzie¢mi -
dodajmy: nieuleczalnie, terminalnie lub przewlekle - to jeden
z nich.

Na czym polega problem?

Najpierw szerszy obraz: takie dzieci znajduja sie pod opieka
hospicjéw, ale domowych, bo stacjonarnych dla dzieci
nie ma. Co do zasady, jest to stuszne rozwigzanie, ale nie
zawsze zdaje egzamin i wymaga systemowego uzupetnie-
nia. Hospicjum domowe zapewnia opieke lekarzy, pielegnia-
rek i fizjoterapeutdw, dostarcza niezbedny sprzet i srodki
medyczne, utatwia kontakt ze specjalistami, nieraz Swiadczy
tez rodzinie pomoc materialng, jesli jest taka potrzeba. To
wszystko ma ogromne znaczenie i rodzice chorych dzieci
zawsze to podkresdlaja. Jednak pielegniarki czy lekarze
przyjezdzaja regularnie i kiedy jest pilna potrzeba, ale
przeciez nie mieszkaja w domach swoich podopiecznych.
To wsparcie konieczne i profesjonalne, ale na co dzien to
rodzice opiekuja sie swoimi dzie¢mi. A wtasciwie nalezato-
by powiedzie¢: jedno z rodzicdw przez caty czas jest na po-
sterunku. Pamietajmy, ze mowa o dzieciach, ktérych stan
nie zawsze jest stabilny, a ktére majg powazne problemy
zdrowotne. Taka opieka — 24 godziny na dobe przez siedem
dni w tygodniu - jest niezwykle wymagajaca i obcigzajaca,
zaréwno pod wzgledem fizycznym, jak i psychicznym.

W Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci, dziatajgcej
na catym Dolnym Slasku, juz wiele lat temu zauwazono, ze
rodzice potrzebujg odpoczynku, bo nieraz s juz u kresu wy-
trzymatosci. | trzeba to traktowa¢ dostownie, to nie prze-
nosnia.

- Po latach ciggtego biegu i walki rodzice, a jak wynika
z naszych doswiadczen najczesciej jest to mama, do tego,
w ponad potowie rodzin, mama samotna, przestaja zastana-
wiac sie nad swoim zyciem, czesto przestajg mie¢ marzenia,

wierzy¢, ze cos sie zmieni, ze bedzie lepiej. Nie maja juz energii,
ani czasu, by zadbac tez o siebie, czy swoich starzejacych sie
rodzicéw, nie méwiac o odwiedzeniu lekarza, a juz na pewno
nie fryzjera, czy pdéjscia do kosciofa. Nie majg nawet pomystu
lub finanséw na relaks, urlop czy po prostu odpoczynek. Nie
z wlasnego wyboru stajg sie wykluczone spotecznie - opo-
wiadata w Senacie Katarzyna Turczynska, koordynujaca
projekty dotyczace opieki wytchnieniowej i wyreczajacej
w Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Byto to po-
siedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci poswiecone
witasnie tym zagadnieniom.

Fundacja szukata rozwigzan juz wczesniej

Najpierw, w 2018 roku, wprowadzilismy domowa opieke wy-
tchnieniowa. To projekt pod nazwg Per Aspera ad Astra, fi-
nansowany ze srodkéw europejskich. Polegat na tym, ze
rodzice mogli zejs¢ z posterunku przynajmniej na kilka
godzin. Pomyst prekursorski w Polsce, zostat takze wyréznio-
ny przez Komisje Europejska oraz Dolnoslaski Wojewddzki
Urzad Pracy.

Nastepnie rozszerzyliSmy wytchnieniowg opieke domowg
o stacjonarna i catodobowa, wyreczajac rodzicéw na 40 godzin
w miesigcu. Odpowiednia placéwka powstata w Zmigrodzie.
To réwniez projekt finansowany ze Srodkéw unijnych.

Z tej placéwki korzystali m.in. panstwo Bartoszewscy, rodzice
Helenki (11 lat) i Kasi (9 lat). U ich mtodszej cérki w 2017 roku
zdiagnozowano mukopolisacharyoze typu Il (zespdt San
Filipppo), chorobe genetyczna, ktéra stopniowo niszczy
organizm dziecka i uszkadza mozg.

Piotr Bartoszewski, wystepujac na posiedzeniu w Senacie,
przyznawat, ze skorzystanie ze stacjonarnej opieki wytchnie-
niowej wymagato od nich przetamania pewnej bariery,
poniewaz musieli zaufa¢ de facto obcym osobom:

- Musielismy tez sami sobie pozwoli¢ na to, zeby bez poczucia
winy spedzi¢ czas tylko we dwoje. Pierwszy raz od 12 lat
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mogtem zabra¢ zone w gory, ktére oboje kochamy - opo-
wiadat i nakreslit szerzej punkt widzenia rodzicow:

- Pozytywnych elementéw ptynacych z opieki wytchnie-
niowej jest wiele. Nie chodzi tylko o mozliwo$¢ zrobienia
zakupow, zadbania o swoje zdrowie i pdjscie do lekarza, ale
takze o to, ze gdy w rodzinie jest zdrowe dziecko to mozemy
poswiecic czas rébwniez na wytacznos¢ tylko jemu. A przeciez
nasza Helenka tak samo potrzebuje obecnosci, uwagi, troski
i mitosci jak Kasia. Mozliwo$¢ ztapania oddechu w tej trudnej
drodze towarzyszenia naszej Kasi, pozwala nam na zachowa-
nie rbwnowagi psychicznej, ale daje nam tez poczucie, ze nie
jesteSmy zepchnieci na margines i mozemy w miare normalnie
funkcjonowac.

Nasze doswiadczenie opieki wytchnieniowej jest bardzo
pozytywne. Bardzo chcemy, aby ta opieka byla mozliwie
zawsze jak najlepsza, stabilna i profesjonalna — podsumowat.

Brakuje srodkéw na opieke wytchnieniowa

Niestety, fundusze unijne na lata 2014-2020 wiasnie sie
koncza. Wspomniany projekt bedzie dziata¢ do wrzesnia tego
roku.

Dofinansowanie na opieke wytchnieniowag - stacjonarng
i domowa — mozna pozyskac z Funduszu Solidarnosciowego.
Na rok 2023 otrzymato takie $rodki, podpisujac umowy
z Ministerstwem Rodziny i Polityki Spotecznej, 77 organiza-
¢ji pozarzadowych. tacznie na prawie 55 min zt.

Podczas posiedzenia podkreslatam, ze chcielibysmy by¢
wérdéd tych organizacji, ale poziom wynagrodzen, czyli pro-
ponowane stawki dla opiekunéw, nie sg wystarczajace do za-
trudnienia wysoko wyspecjalizowanego personelu, a tylko
taki moze sprawowac opieke nad dzieckiem ciezko chorym
i bezpiecznie wyreczy¢ rodzica.

Kto$ powie: sa jeszcze Hospicja stacjonarne. Rzecz w tym,
ze w NFZ nie istnieje niestety mozliwos$¢ kontraktowania na
ustuge hospicjum stacjonarnego stricte dla dzieci. Czy rodzice
nieuleczalnie, terminalnie lub przewlekle chorych dzieci
moga szuka¢ wsparcia gdzie indziej? Teoretycznie, moga
zapuka¢ do drzwi Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego, ktoéry
co do zasady przyjmuje osoby, ktére majg ukoriczony i udo-
kumentowany proces leczenia szpitalnego, sa w petni zdia-
gnozowane (dzieci hospicyjne nie zawsze s3) i nie wymagaja
dalszej hospitalizacji, jednak ich stan zdrowia nie pozwala
jeszcze na funkcjonowanie w warunkach domowych. Czesto
placéwki s przepetnione, sa kolejki do przyjecia, np. dwa
miesiace, i bywajg odptatne w zaleznosci od dochodu rodziny.

Pr”myki nadziei

Potrzebne jest rozwigzanie systemowe

Jak mogtoby wygladac? Zwrécitam uwage na fakt, ze gtéwnym
celem Funduszu Solidarnosciowego jest udzielanie wsparcia
osobom z niepetnosprawnoscia i zapewnienie dostepnosci
ustug spotecznych osobom ze szczegdInymi potrzebami.
Wyjasnitam réwniez, ze dzieci hospicyjne orzeczenia o nie-
petnosprawnosci posiadajg, zatem powinny moc skorzystac
z dofinansowania z tego programu, ktéry jest systemowy
i mogtby by¢ wieloletni. Proponowana przez nas opieka wy-
tchnieniowa domowa i stacjonarna dla rodzica dziecka hospi-
cyjnego jest czyms innym niz stacjonarna opieka hospicyjna,
w rozumieniu kontraktowym NFZ. Nie wyklucza jej, lecz moze
dopetnic. Dziecko, bedace pod opieka hospicjum domowego,
moze zosta¢ czasowo objete opieka wytchnieniowg sta-
cjonarng, czyli zamieszka¢ poza domem w odpowiednich
warunkach bez wypisu z hospicjum domowego. | taki wtasnie
model chcielibysmy stworzy¢ i wdrozy¢. Model, ktéry da
nalezny rodzicowi dziecka hospicyjnego oddech i nie obcigzy
zanadto ani budzetu panstwa, czyli szpitali, do ktérych czesto,
ze wzgledu na brak innej formy pomocy, trafiajg nasze dzieci.
Mimo, ze szpitale ustawowo nie mogg przyjmowac dzieci nie-
kwalifikujgcych sie do leczenia i nie sa zaktadem opiekuriczym
przystosowanym do pobytu dtugoterminowego.

Jaki jest efekt posiedzenia w Senacie

Parlamentarny Zespét ds. Dzieci, ktérego przewodniczaca jest
senator prof. Alicja Chybicka, wybitna specjalistka onkologii
i hematologii dzieciecej, ma zwrdécic sie do Ministerstw Rodziny
i Polityki Spotecznej oraz Zdrowia o rozszerzenie opieki wy-
tchnieniowej - tak, by objeta réwniez opieke wyspecjalizowana.
Maja sie tez rozpoczac prace nad rozwigzaniem ustawowym.
Dodajmy, ze Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
konczy witasnie budowe witasnego, stacjonarnego Domu
Opieki Wyreczajacej we Wroctawiu. Zostat zaprojektowa-
ny na bazie piecioletnich doswiadczen zebranych przy okazji
wspomnianych projektéw opieki wytchnieniowej. Obecnie
trwaja tam prace wykonczeniowe. Autorskie projekty wnetrz
przygotowali studenci wroctawskiej ASP. Co wazne, bedzie to
pierwszy taki obiekt nie tylko na Dolnym Slasku, ale tez w catej
zachodniej Polsce.

Spotkanie w Senacie odbyto sie z inicjatywy Fundacji oraz
prof. Alicji Chybickiej. Uczestniczyli w nim przedstawicie-
le hospicjow dzieciecych réwniez Fundacja Gajusz z todzi,
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci z Krakowa, Lubelskie
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia, Formuta Dobra
z Wroctawia, Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej Ziemi
Czestochowskiej, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
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Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci dziata
na terenie catego Dolnego Slaska, oferujgc
1 Swiadczac dwudziestoczterogodzinng
opieke. Opieke bezptatna.

Wsparcie dla $rednio siedemdziesieciorga podopiecznych iich
rodzin, to przede wszystkim dojazdy, co oznacza, ze sprawa
podstawowa w tej pracy sg samochody. Kazdy miesigc to okoto
12 tysiecy kilometrow, czyli 7 tysiecy ztotych potrzebnych na
paliwo. Amortyzacja wiaze sie z kosztami napraw, wymian
opon, serwisowania i ubezpieczen. Ostatni rok z bardzo
wysokimi cenami paliw i wzrostem cen w innych dziedzinach
mocno nadwyrezat finanse Fundacji. Zadania medyczne to
m.in.: opieka lekarska, medyczna, pielegniarska, rehabilitan-
tow, psychologiczna, obstuga hospicjum perinatalnego, grupa
wsparcia dla rodzin w Zzatobie.

To w petni profesjonalne wparcie generuje ogromne koszty,
ale jest niezbedne. Niemnigj istotne jest wsparcie socjalne,
ktérego wymaga wiele rodzin, czesto takze samotnych matek.
Obejmuje ono m.in. leki, sprzet medyczny, koszty ciepta,
mediéw, zywnosci, wakacji dla rodzenstwa podopiecznych, ale
takze np. prezenty na dzien dziecka lub z okazji urodzin. Kazdy
z tych elementdéw jest wazny i wptywa na ogdlny dobrostan
podopiecznych.

Kontrakt z NFZ na realizacje ustug domowej opieki paliatyw-
nej nie pokrywa wielu kosztéw ponoszacych przez Fundacje.
Niezbedne sg $rodki z 1,5 % podatku, a takze wsparcie
finansowe i rzeczowe instytucji i przedsiebiorcéw, na ktérych
wsparcie zawsze bardzo liczymy. ,Wystarczy wyobrazi¢
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sobie, ze same leki w przypadku jednego tylko podopieczne-
go to ponad tysiac ztotych miesiecznie. A przeciez wymaga
on takze rehabilitacji, wizyt lekarskich, pielegniarskich, psy-
chologa, czy fizjoterapeuty. Fundacja ponadto nie moze
odlicza¢ sobie VATu, a zatem wszystkie koszty sg znacznie
wyzsze niz w wielu innych instytucjach” - stwierdza prezes
Fundacji Beata Hernik-Janiszewska.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej i nie zarabia
w zadnej formie. Gdyby nie sponsorzy i wolontariusze, nie
bylibysmy w stanie prowadzi¢ dziatalnosci w tak rozbudowa-
nej formie, tak kompleksowej. Szczegdlnie teraz, w dobie sza-
lejacej inflacji, doceniamy kazdy wktad, kazda pomoc, zaréwno
te finansowa, jak tez w formie czasu i wszelkich aktywno-
$ci wolontariatu, bez ktérego trudno bytoby przeprowadzaé
wiekszos¢ zbidrek.

Bardzo wysokie koszty (obecnie to 16 min zl) pochtania
konczaca sie budowa Domu Opieki Wyreczajacej na wroctaw-
skich Sottysowicach. To projekt ogromnej wagi. Miejsce, ktére
zapewni profesjonalna, tymczasowq i stacjonarng opieke
tym dzieciom, ktérych rodzice potrzebujg odpoczynku,
musza podreperowac wiasne zdrowie, zatatwic pilne sprawy
réznego rodzaju, potrzebuja zaja¢ sie zdrowymi dzie¢mi lub
starszymi rodzicami. Bedzie to pierwszy taki osrodek w catej
Zachodniej Polsce, o najwyzszym standardzie ustug. Duze,
bardzo oczekiwane przez rodzicéw wsparcie. Jednorazowo
dom zapewni opieke szesnastu podopiecznym. Bedzie dys-
ponowat pokojami z tazienkami, ogrodem, salami zabaw i re-
habilitacyjnymi, pokojami dla rodzicéw i salg sensoryczna.
Nad wykanczaniem wnetrz pracowali studenci wroctawskiej
Akademii Sztuk Pieknych.
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LUDZKIE SPRAWY

Z PROFESOREM REMIGIUSZEM KIJAKIEM
ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Dzier dobry. Spotykamy sie ponownie, zeby
przyblizy¢ czytelnikom czysto ludzkie sprawy. Chciatabym,
zeby Pan Profesor sprébowat doradzi¢ rodzicom, jak moga
wesprze¢ swoje dziecko w zakresie seksualnosci, od czego
powinni zacza¢, czemu sie przyjrzec.

Profesor Remigiusz Kijak: Dziern dobry. Przypomnijmy, ze
rozwoj psychoseksualny dotyczy kazdego cztowieka i nieza-
leznie od tego, czy mamy do czynienia z niepetnosprawnoscia
czy nie, niezaleznie od spotecznej czy zyciowej sprawnosci,
kazdy cztowiek jest seksualny. Tak samo jak u dzieci z petna
sprawnoscia, rozwoj przebiega przez te same fazy réwniez
u dzieci z niepetnosprawnosciami. Oczywiscie niepetnospraw-
nos¢, jej okredlony rodzaj bedzie determinowat ten psycho-
seksualny rozwdj. Kluczowe jest tu, ze w omawianiu rozwoju
psychoseksualnego dziecka, zakres sprawnosci jest istotny.
Poniewaz w rozwoju psychoseksualnym, tak jak rozwoju po-
znawczym, wazny jest rozwdj fizyczny. Rozwdéj matej i duzej
motoryki. Jezeli mata, a jeszcze bardziej ta duza motoryka
jest zaburzona i dziecko ma np. trudnosci z poruszaniem
sie, przemieszczaniem czy pokonywaniem tzw. etapdéw
milowych rozwoju, czyli raczkowania, stawania, chodzenia,
jezeli ten rozwdj fizyczny jest dotkniety hipotonig miesniowg
na przyktad, niezbornoscia ruchowa, wiotkoscia, to one beda
sie przektadaty na rozwoj poznawczy, w tym psychoseksualny.
Zeby rozwoj psychoseksualny byt prawidtowy, niezbedny jest
pewien poziom sprawnosci, na przyktad w treningu czystosci
czy intymnosci, kiedy méwimy o nocnikowaniu. Jezeli taki
trening jest niemozliwy, to bedzie to oczywiscie wptywato na
czucie miednicowe, na ogdlne odczuwanie wiasnego ciata,
a co za tym idzie, takze na jego poznawanie. Swojej cielesnosci
cztowiek uczy sie przez samopoznanie. Dziecko mate dotyka
swoich noézek, raczek, kolanek, a potem odkrywa réwniez
swoje narzady ptciowe, odkrywa réwniez, ze ich dotykanie
staje sie przyjemne, buduje sie w nim tym samym poczucie
przyjemnosci. Oczywiscie przyjemnosc jest takze tabuizowa-
na spotecznie, kulturowo, systemowo... Az staje sie niepokoja-
ca, ale tez dziecko uczy sie czegos takiego, jak tabu kazirodcze,
tabu intymne, ze sie nie pokazujemy, ze to co$ wzbudza itd.
Uczymy sie wiec swojej seksualnosci na takich tez poziomach
socjalizacji seksualnej. Méwimy o dzieciach matych, do tzw.
fazy latentnej, czyli o$miu, dziewieciu lat, kiedy pojawia sie
pierwszy syndrom dojrzewania ptciowego, jakim jest u dziew-
czat menstruacja, a u chtopcdw dwa lata pdzniej pierwsza
polucja. Wtedy tez uznajemy, ze ta faza wczesnodziecieca
sie konczy. Potem pojawia sie tzw. faza homofilna, czyli tych
relacji spotecznych réwiesniczych. Chociaz w przypadku dzieci
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z niepetnosprawnosciami ta faza bedzie przesunieta, nawet
znacznie. Jesli u zdrowej dziewczynki moze sie ona pojawic
w wieku jedenastu lat, to u jej rowiesniczki z duzg niepetno-
sprawnosciag moze to by¢ dwunasty rok zycia lub trzynasty.
Oczywiscie pojawig sie tez réznice spowodowane przyczyng
niepetnosprawnosci. Na przyktad niepetnosprawnos¢ uwarun-
kowana genetycznie, poniewaz trzeba wzig¢ pod uwage, ze
np. kilka procent wszystkich oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng ma choroby o podtozu genetycznym i wéwczas doj-
rzewanie ptciowe bedzie opdznione. Natomiast, jezeli ta nie-
petnosprawnos¢ jest nieswoista, to rozwoéj przebiega bardzo
podobnie, jak u dzieci zdrowych. Istotne jest réwniez rozu-
mienie tego dojrzewania, poniewaz moze by¢ tak, ze to doj-
rzewanie fizyczne podopiecznego bedzie nastepowato w tym
samym momencie, co u dzieci zdrowych, ale formy zachowan
wczesnodzieciecych, np. masturbacja, ekshibicjonizm, zabawy
w doktora, mogg sie u tych oséb pojawiaé, mimo wejscia
w kolejng faze w sensie fizycznym. Czyli np. pietnastola-
tek moze mie¢ potrzebe obnazania sie przed dorostymi, ale
bedzie to wynik zaburzen tozsamosci seksualnej, czy wynik
zaburzen seksualnych.

Wiekszos¢ dzieci uzyskuje swiadomos¢ pici i identyfikacje
w tym zakresie okoto 3 roku zycia. Ta faza jest najwczesniej-
sza i najbardziej biologiczna, immanentna, niezalezna od
czynnikéw spotecznych, poniewaz pte¢ nie jest ksztattowa-
na spotecznie. Pte¢ po urodzeniu okreslana jest na podstawie
narzadéw ptciowych. Nadrzedne w ksztattowaniu sie rozwoju
psychoseksualnego do pierwszego drugiego roku zycia jest
budowanie przywigzania. Dziecko powinno zbudowacd tzw.
bezpieczny styl przywigzania. | to jest najwazniejsze osiggnie-
cie rozwojowe dla dwulatka.

Jest bardzo dobra ksigzka z lat dziewieddziesigtych, Marii
Beisert: ,Seks twojego dziecka”. Uwazam, ze nadal jest to
jedna z najlepszych ksigzek dla rodzica dziecka przed faza
dojrzewania. Ona pokazuje znakomicie, ze dziecko jest
istotg seksualng, ale nie w mysl tego, ze zaspokaja potrzeby
seksualne, ale, ze poczatek jego rozwoju psychoseksualnego
wymaga naszej uwaznosci, dotyczacej tego, ze posiadamy
ciato, jestesmy istotg psychofizyczng. Dziecko ma naturalng
potrzebe poznania witasnego ciata, swoich narzadéw
ptciowychinie nalezy mu wtym przeszkadzad. To nie znaczy,
ze nalezy je jako$ szczegdlnie zacheca¢, ale pozwoli¢ mu
spetni¢ swojg potrzebe, ktéra jest jak najbardziej naturalna
i potrzebna. Nie wolno czyni¢ z tego tematu czegos$ ztego,
poniewaz jest to naturalny element jego rozwoju. Rodzice



czesto sie obawiaja, ze dotykanie sie przez dziecko jest ma-
sturbacja i jest krepujace, wiec dziecku nalezy tego zakazad.

Wazne, zeby pozwoli¢ dziecku poby¢ samemu, nie prze-
szkadza¢ mu w tym, bycie z wiasnym ciatem sam na sam
jest wazne. Méwimy oczywiscie o stymulacji, bawieniu sie,
dotykaniu. Dziecko nie uwarunkuje sobie przez to jakichs$
nawykow. Oczywiscie trzeba by¢ takze uwaznym, zeby na
przykfad stymulowanie narzadéw piciowych nie byto odpo-
wiedzig na negatywne sytuacje, jak lek, niepokdj, napiecie.
Zeby nie fiksowato sie na tej aktywnosci. Mogtoby sie to
wowczas stawac nawykiem rozbrajajacym stres i to wowczas
nie bytoby rozwojowe. Poznawanie swojego ciata powinno sie
taczy¢ z pozytywnymi reakcjami, radoscia, a nie napieciem.
Jesli mamy do czynienia z napieciem, to trzeba przeanalizo-
wa¢, co to napiecie powoduje. Jakas ingerencja rodzica jest
tu niezbedna, ale nie taka z kolei, ktéra bedzie powodowa-
ta inne napiecia, nie agresywna. U dziewczynek dodatkowo
trzeba uwazac, zeby nie pojawit sie problem wnikania jakichs
przedmiotéw. Cata ta aktywno$¢ musi by¢ po prostu bez-
pieczna. Zasadniczo jakies$ trzydziesci procent dzieci przejawia
taka potrzebe, a okoto siedemdziesiat procent nie przejawia.
Trzeba pamieta¢, ze wiele dolegliwosci typu urologicznego
moze powodowac zachowania, ktére kojarza sie z seksual-
noscig, ale nie sg z nig zwigzane. Pieluchowanie na przykfad
powoduje znacznie stabsze czucie miednicowe. Dlatego
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dobrze jest odwija¢ dziecko na pdét godziny dziennie, zeby
mogto poleze¢ nago. Mozna je lekko okry¢, zeby zachowacd
intymnos¢, ale, zeby nie lezato w pieluszce. Dzieci, ktore
ze wzgledu na swoja niepetnosprawnos¢ gtéwnie leza, nie
poruszaja sie samodzielnie, majg bardzo ograniczone moz-
liwosci poczucia wtasnego ciata. Dlatego na przykfad bardzo
potrzebne sg masaze, koce obciagzajace, wszystko to, co moze
dodatkowo stymulowac¢ dotykowo. Wiele sytuacji okoto sek-
sualnych moze wynika¢ bowiem z takiego wtasnie braku wy-
starczajacej stymulacji. Mowimy o stymulacji catego ciata,
w tym na przyktad posladkéw. Dotyk w okolicach miednicy
(poza miejscami intymnymi) musi by¢ czescig rehabilitacji.
Poniewaz dzieci zdrowe doswiadczajg ciata w najrézniejszych
pozycjach, na rdézne sposoby, a dziecko z niepetnosprawno-
$cig nie. Dlatego tez w miare mozliwosci wskazana jest sty-
mulacja za pomoca réznych faktur, temperatur. Na przyktad
woda, plaza z piaskiem, szorstka faktura, gtadka, ciepto, zimno.
Masowanie stép, szczegdlnie spodniej strony.

Sa dobre ksigzki, Beaty Kotoro na przyktad, poradniki Alicji
Dtugoteckiej, filmy na stronie Instytutu edukacji pozytywne;j.
Zachecam do poszukiwania podpowiedzi, fachowej wiedzy,
kazde dziecko zastuguje przeciez na zrozumienie petni jego
potrzeb.

Bardzo dziekuje za te kolejne niezwykle istotne podpowiedzi.
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Dominik
Maja
Mateusz

Gabriela
Emil
Maria
Hubert
Patrycja
Oliwia
Szymon
Nadia

N

Kamila
Kacper
Maciej
Lilianna
Zuzanna
Maja

Aleksandra
Amelia

Urodziny

Wszystkim naszym Milusiniskim z okazji ich urodzin zawsze
zyczymy duzo powoddw do radosci i usmiechu, kolorowych
marzen, ktore sie spetniajg i zycia tak stodkiego, jak lody
waniliowe. Jestesmy dumni, Zze mozemy razem z Wami
zapalac kolejne swieczki na torcie.

15 grudnia Matylda 2 kwietnia

29 grudnia Radostaw 2 kwietnia

31 grudnia Michat 6 kwietnia
Oskar 8 kwietnia

3 stycznia Bartosz 14 kwietnia

9 stycznia Damian 18 kwietnia

12 stycznia Julia 22 kwietnia

16 stycznia Maciej 29 kwietnia

23 stycznia Marta 30 kwietnia

25 stycznia

28 stycznia Michat 7 maja

30 stycznia Laura 9 maja
Antoni 14 maja

1 lutego Tomasz 26 maja

1 lutego Davyd 28 maja

3 lutego Stanistaw 31 maja

4 lutego

18 lutego Jakub 5 czerwca

18 lutego Kajetan 14 czerwca
Jan 16 czerwca

13 marca Nikodem 21 czerwca

17 marca Aleksandra 25 czerwca
Alicja 28 czerwca
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Jolanta Kabata: Gdybys miata powiedzie¢ jednym zdaniem,
kim jestes, kim sie czujesz przede wszystkim?

Agnieszka Wojtkow-Zielinska: Jestem matka, jestem kobieta,
jestem pracownikiem...

Kiedy zaczetas pracowac w hospicjum?

W okolicach dnia matki w 2018 roku. To byfa generalnie moja
trzecia praca, moze czwarta przez tyle lat. W tej chwili pracuje
juz zawodowo dwadziescia sze$¢ lat. Do hospicjum przysztam
na catkiem inne stanowisko, co$ innego robitam na poczatku...

Przepraszam, ze wejde Ci w stowo, ale przysztas z ogtosze-
nia, z polecenia, czy zaplanowatas sobie szukanie takiej in-
stytucji jako miejsca pracy.

Szukatam wtedy pracy. Wczedniej przez 16 lat pracowatam
w laboratorium w ,Dolmedzie”, czyli w duzej instytucji. P6Zniej
chciatam co$ zmieni¢ w swoim zyciu i pracowatam trzy lata
w korporadji, w firmie handlowej, ale jednak to nie byto dla
mnie. W takim miejscu jest sie takim trybikiem w maszynie,
jest sie bardzo anonimowym, a poza tym to s3 tylko wykresy,
koszty, tabelki, wydatki i stwierdzitam, ze to nie to, nawet
wtedy tak troche ,posypatam sie” zdrowotnie, moze byta
to jakas odpowiedZ na stres i potem szukatam znowu pracy.
Szukatam pracy w réznych miejscach i w rézny sposéb. Miedzy
innymi przez znajomych i dzieki znajomym odezwata sie do
mnie Pani Prezes naszej Fundacji, proponujgc mi prace.

A zwyksztatcenia Jestes...

Pierwsze moje wyksztatcenie to analityk medyczny. Pézniej
konczytam jeszcze studia z bankowosci i rachunkowosci, za-
koniczone licencjatem, a magisterium z zarzadzania zasobami
ludzkimi. Potem jeszcze studia podyplomowe z coachingu
i mentoringu. Czyli pracujac juz w Fundacji, doszkolitam sie
jeszcze. Na poczatku miatam kontakt z pacjentami, z rodzicami,
przy przyjeciach do hospicjum, przygotowywatam dokumenty,
zafatwiatam rézne rzeczy, konsultacje..., a trzy lata temu
zostatam kierownikiem organizacji catego pionu medycznego
hospicjum domowego dla dzieci. Pracowatam juz trzy lata, wiec
chyba zarzad docenit moje starania, sprawdzitam sie. Zreszta ta
praca zaczeta mi sie bardzo podobac.

@ Pr”myki nadziei
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Cos sie zawsze
uda, czyli

Erin Brockovich
fundacji

Z AGNIESZKA WOJTKOW-ZIELINSKA, KIEROWNICZKA DS. ORGANIZACJI HOSPICJUM
ROZMAWIA JOLANTA KABATA

No wiasnie, opowiedz o niej, na czym wiasciwie polegaja
Twoje tutaj zadania? Poniewaz wiele oséb sie nad tym za-
stanawia, rodziny naszych podopiecznych czy darczyncy
czesto o to pytaja, skoro hospicjum jest domowe, to jak to
wlasciwie jest zorganizowane...?

Co my wiasciwie robimy w biurze? Przede wszystkim podlegamy
wszystkim przepisom Narodowego Funduszu Zdrowia. Trzeba
miec¢ skierowanie, trzeba to skierowanie sprawdzi¢, niestety
musimy nawet sprawdzi¢, czy dziecko ma ubezpieczenie,
chociaz kazdy obywatel Polski je posiada, ale wszystko musi
zadziatac. Trzeba pacjenta wprowadzi¢ do systemu kompute-
rowego, wpisac¢ wszystkie dane, nalezy przydzieli¢ mu personel
medyczny, trzeba to tak zorganizowac, zeby pielegniarka miata
w miare ,logistycznie” utozonych pacjentéw, zeby lekarz miat
blisko do pacjenta, poniewaz i lekarz i pielegniarki w terenie sg
przypisani do konkretnych podopiecznych. Kiedy juz pacjent
zostaje przyjety, nalezy rodzicom przedstawi¢ zasady, na
jakich dziatamy. Wedtug NFZ s3 to dwie wizyty pielegniarskie
w tygodniu, dwie wizyty lekarskie w miesigcu. Informujemy
réwniez jakie pacjent ma prawa, a jakie obowiagzki, bo dziatamy
troche na zasadzie szpitala, przychodni.

A gdybys mogta przy okazji troche przyblizy¢ realia, ilu
mamy lekarzy na przykitad? Mamy teraz siedemdziesie-
cioro podopiecznych, ilu wobec tego potrzebujemy osob
personelu medycznego?

Ustalilismy taki limit wydolnosciowo-finansowy, poniewaz
srodkéw z NFZ nie wystarcza na wszystko, a nasz pacjent jest
wyposazony od A do Z. Czyli zwracamy za leki, za rehabilita-
cje, za dodatkowe konsultacje lekarskie, za dojazdy na konsul-
tacje...

A jeszcze przeciez fizjoterapia, psycholog, sprzet i wiele
innych...

Tak, za wszystkie te rzeczy ptaci Fundacja, za wszystko, czego
wymaga od nas Fundusz. Musimy na koniec kazdego miesigca
przekaza¢ NFZ zestawienia, podsumowania przyjec i wypisow
pacjentow, taka przyziemna praca. Zeby otrzymywac $rodki,
wszystko musi ,grac¢”. Wspotpracujemy z lekarzami, ktérzy
majg od jednego do dwunastu pacjentdw, jest ich dwudziestu.
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Pielegniarek mamy dwadziescia dwie, trzech psychologéw, do
tego tymczasowy dom opieki wytchnieniowej w Zmigrodzie,
gdzie pracuje dziewietnascie oséb.

Wida¢ wyraznie, ze jest to praca o charakterze organiza-
cyjnym. Czym wobec tego ta praca rézni sie od tych po-
przednich miejsc?

Tym, ze oprécz tego, ze na koniec miesiaca trzeba to wszystko
spig¢, obliczy¢, przeliczy¢, wysta¢ dalej, do ksiegowosci NFZ,
jest tez kontakt z cztowiekiem, z rodzing. Znam wszystkie
,hasze” rodziny, kazdg jedng odwiedzitam, albo raz, albo, jesli
dziecko jest u nas dtuzej, kilka razy. Wiem, gdzie i jak mieszkaja,
jak sie nazywaja, jakie dziecko ma rodzenstwo..., moze nie
zawsze z imienia, ale wiem, jakie to sa dzieci, do jakich chodza
szkot, czym zajmuja sie rodzice...

To juz mam tytut dla naszego wywiadu...
Praca w Fundadji nie jest anonimowa. To sg emocje, uczucia
tych ludzi, tych rodzin, dzieci.

Czy wobec tego nie obcigza Cie to wszystko za bardzo? Bo
przeciez masz tez czesto do czynienia z odchodzeniem,
prawda?

Obciaza, ale bardziej pielegniarke, lekarza, psychologa, a ja
mam zawsze wiekszy wentyl bezpieczenstwa, bo jestem
daleko, jestem rzadziej z podopiecznym, jestem jednak mniej
zwigzana emocjonalnie. Zreszta powinnismy i mamy jakie$
granice, ale nie zawsze sie tak da oczywiscie. Pracujemy
zuczuciamiina uczuciach, ale ja wiem, ze i tak jest mi tatwiej. ..

Z oddalenia.
Tak, ale tezzawsze mam takie poczucie, ze zrobilismy wszystko,
co moglismy.

Co wobec tego jest najwiekszg satysfakcjg w tej pracy, co
sprawia, ze wcigz chcesz tu by¢?

Wiesz, przychodzi czasem taki dzien, kiedy to sie nie udaje, to
nie wyszto, ktéras mama dzwoni, ze znowu w urzedzie ktos ja
zbyl, ze ponownie nie udato jej sie czegos zatatwi¢, a wtedy
ja dzwonie, przedstawiam sie i ttumacze, ze co$ jest naprawde
potrzebne, ze nie ta mama, tylko ja, my, hospicjum tego po-
trzebuje, zastaniam sie czesto fundacja, tak, przyznaje, ale
za dzien dwa mama dzwoni, ze wszystko jest juz zatatwione,
udato sie, dokument czeka na odbiér. | wtedy jest juz dobrze,
idziesz dalej.

Wiesz wtedy, ze to jest to, ze bytas skuteczna.
Czasami np. mama nie moze sie dosta¢ na konsultacje do
lekarza. | ja rozumiem, tam tez sg terminy, rozdzielniki. Ale
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wtedy dzwonie i uswiadamiam komus, ze my nie mamy tak
duzo czasu. Np. na zatozenie gastrostomii, poniewaz za ten
miesigc to dziecko bedzie zagtodzone, ale nie dlatego, ze nikt
go nie karmi, tylko dlatego, ze nie moze juz tak jes¢. A mamy nie
zawsze maja takg odwage. Bardzo duzo walczg, ale niekiedy
odbijaja sie od $ciany i po prostu rezygnuja. A ja nie rezygnuje,
uczucia wtedy stawiam z boku, albo prosze, albo oczekuje, bo
wiem, co sie nalezy rodzinie z funduszu i moge powiedzie¢,
ze to musi sie znalez¢, to sie komus nalezy, jest odpowiednia
ustawa, dziecko ma orzeczenie, jest na to odrebna kolejka, ale
musi to by¢ szybko zatatwione. Niektdre mamy sobie Swietnie
radza, ale niektérym trzeba pomac, bo kiedy ma sie tak chore
dziecko, a zostaje sie przesunietym na koniec kolejki, to jest to
wykluczenie.

Nie ma juz sity na nic.

Tak, bo kto$ takiej mamie powie np., ze sie zastania chorym
dzieckiem, wiec ona juz potem nie idzie, nie zatatwia wiecej,
bo nie ma juz na to sit. ,Bo ta pani tak na mnie patrzy, jakbym
ja chciata czegos$ dla siebie..."

Kiedy méwisz o tym, jak niewiele tu czesto jest czasu na za-
tatwienie pewnych spraw, to zastanawiam sie, czy od kiedy
tu pracujesz, funkcjonujesz jakos inaczej? Czy po wielu
takich przemysleniach czas zaczat sie dla Ciebie bardziej
liczy¢, masz inne podejscie do zycia, wieksza wage przy-
wigzujesz do tego, co mozna zrobi¢ w krétkim czasie? Albo,
zeby nie czekac...

Tak, nie czeka¢, nie zywi¢ urazy za dtugo, co nie znaczy, ze
trzeba sie na wszystko zgadza¢, ale nawet, jak ktos cie obrazi,
to nie jest istotne. Jak komus sie nie podoba moje zycie i to, jak
funkcjonuje, to trudno, swiata nie ulepsze. Mam inne spojrze-
nie na szczescie i nieszczescie, to juz jest catkiem cos innego.

Sa rzeczy wazne i wazniejsze?

Wtasnie. Widzisz, niedawno moja cérka zachorowata i musiata
przejs¢ powazng operacje. | wtedy dostatam jakby dwie
nagrody za swojg prace. Ludzie, ktérych spotkatam na swojej
drodze pomogli mi wszystko zatatwi¢, wszyscy wiedzieli, ze
dziewczyna jest cérka pani z hospicjum, wszyscy byli dla mnie
szalenie mili. Rzecz bardzo trudna do zorganizowania udato
sie szybko zorganizowac¢. A dodatkowo, kiedy czekatam przed
OIOMEM, uswiadomitam sobie, ze musi sie udac, wierzytam
w to mocno, poniewaz wczesniej takie operacje to ja zatatwia-
fam wielu naszym podopiecznym. Ciezko chorym, stabym,
w ztym stanie, ze staba wydolnoscia, z wieloma chorobami,
a niektore przeszty juz kilka takich operacji, dtugich znieczu-
len; to przeciez moja cérka, ogdlnie dotad zdrowa, wysporto-
wana, nastawiona na wyleczenie, musi dac rade. To sie uda.

Pr#myki nadziei @
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€ ¢ Nawet porazki trzeba przekuc
w dalsze dziatania, idziemy dale]
bogatsi o to doswiadczenie, dziec,
rodziny uczg nas zawsze czegos,
dzieki czemu nastepnym razem nie
wywazamy otwartych drzwi.

To Cie wzmocnito, dostrzegtas to, co masz, albo o ile wiecej
masz od naszych podopiecznych, od ich mam...
Oczywiscie. One s3 czesto same w szpitalu, sa z daleka,
z krannicéw Dolnego Slaska, $pig na byle jakich tézkach... A do
mnie codziennie przychodzit méj maz, moja mama, miatam
codziennie przywieziony obiad. A co ma zrobic jakas samotna
mama z Bolestawca, czy Zawidowa? Nawet jesli jest partner,
to nie ma jak przyjecha¢ do Wroctawia na tydzien, czy dwa.
To niby sg mate rzeczy, ale w takich chwilach wszystko sie
docenia.

Kim jestes poza praca? Mowitas o macierzynstwie, ale jest
to jednak rodzaj zobowigzania, a chciatabym, zebys opo-
wiedziala o tym, czym sie pasjonujesz, co lubisz robic,
jakie sg Twoje marzenia?

Kiedys$ chciatam podrézowac i to sie spetnito, bytam w kilku
miejscach, o ktérych marzytam, a ktére kiedys, kiedy bytam
mioda, byty poza zasiegiem. Teraz duzo podrézujemy, duzo
wyjezdzamy na weekendy. To zresztg tez nas taczy w pracy,
z kolezankami i kolegami.

Ciekawosc swiata.
Tak, ale tez tempo, trzeba sie spieszy¢, wszystkie mozliwosci
musza by¢ wykorzystane.

Jakie miejsca zafascynowaly Cie najbardziej, gdzie chcia-
tabys wréci¢? Moze to sztampowe pytanie, ale odpowiedzi
sporo méwig o czlowieku.

Pr”myki nadziei

Korea zafascynowata mnie bardzo, bytam kiedys w Seulu
i tam chciatabym wroci¢. Takze na Malte, gdzie zabratam
kiedys mame, bo to byto jej marzenie, a teraz ja chce tam
wroci¢. Poza tym od kilku lat co roku wchodzimy na Rysy.

0Od polskiej, czy stowackiej strony?
Od stowackiej. Zwykle wchodze z mezem, a w tamtym roku
bylisSmy razem z cérka.

Co Cie odpreza? Co Ci pozwala oderwac sie troche od
stresow, obowigzkow?

Strasznie duzo méwig, to jest chyba taki sposoéb odreago-
wania.

Lubisz rozmawia¢ z przyjaciétmi, czy lubisz jak ktos Cie
stucha?

Lubie by¢ stuchana. Mam taka kolezanke, z kt6rg rozmawiam
codziennie o szostej rano, kiedy jedziemy do pracy. Chociaz
generalnie to ona mnie stucha, tak juz jest od dwudziestu
szesciu lat. Kiedys razem pracowatysmy, ale znajomos¢ prze-
trwata.

Fajnie miec taka przyjaciotke.
Ale w domu tez generalnie mnie stuchaja.

Czyli kierownictwo obejmujesz réwniez w domu, nie
tylko w pracy...
(Smiech)

Czego bys jeszcze chciata w zyciu? Zyjemy teraz w troche
specyficznym czasie, z powodu niedawnej pandemii,
z powodow politycznych, takze ze wzgledu na wojne ,za
plotem”. Zmieniajq sie w zwigzku z tym marzenia, plany?
Tak, zmieniajg sie marzenia. W tamtg strone, na wschod,
chyba juz bym sie bata jechad. Bytam w Armenii, ale mielismy
tez kupione bilety do Kazachstanu, a z powodu wojny zostaty
anulowane. Ale chciatabym przede wszystkim by¢ zdrowa
i zeby moja rodzina byta zdrowa, to jest teraz najwazniejsze.
Zdrowie fizyczne i psychiczne, cho¢ takze spokdj za nasza
wschodnig granicag duzo by dat, przynidst spoko;j.

Gdybym miata powiedziec z perspektywy naszej krotkiej
znajomosci, jaka cecha Cie wyréznia, to powiedziatabym,
Zze nie masz w sobie potrzeby roztrzasania, dziatasz tu
i teraz.

Tak, jest cos$ do zrobienia, to to robie.

A nie masz potrzeby znajdowania powodéw do radosci,
szukasz zadowolenia?

Tak, nawet jak nie wyjdzie, nie idzie cos po mojej mysli,
ale ktéras mama dzwoni i dziekuje, ze jednak to i to byto
zrobione, to sobie wtedy uswiadamiam, ze co$ sie zawsze
uda. Nawet porazki trzeba przeku¢ w dalsze dziatania,
idziemy dalej bogatsi o to doswiadczenie, dzieci, rodziny
ucza nas zawsze czegos, dzieki czemu nastepnym razem nie
wywazamy otwartych drzwi. JesteSmy wzmocnieni, mozemy
potem zrobi¢ cos$ lepiej, inaczej.

A jesli nic sie nie udaje, wszystko sie wali, nie znajdujesz
rozwigzania?

Tak czasem bywa, ale wtedy ide na basen, na zumbe, odre-
agowuje, a nastepnego dnia jakie$s rozwigzanie jednak sie
znajduje.

Dziekuje Erin...
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ROZMAWIA JOLANTA KABATA

ZE ZBIGNIEWEM KILENEM, SPECJALISTA PEDIATRII  NEUROLOGII DZIECIECE)J

duze mozliwosci

Doktor Zbigniew Kilen ukonczyt Akademie Medyczng w Warszawie w roku 1986. Prace
zawodowg lekarza medycyny rozpoczat po studiach w miejscowosci Dziatdowo. Tam
zdobywatwiedze oraz doswiadczenie pracujac w ambulatoriumina oddziale szpitalnym
pediatrycznymineurologicznym. Uzyskat specjalizacje z pediatriiineurologiidzieciece;.
W roku 1995 przeprowadzit sie wraz z zong i dwdjka synéw do Wroctawia. Poczatkowo
byt zatrudniony w SZOZ nad Matka i Dzieckiem, a nastepnie w Szpitalu im. J. Korczaka.
Od 2005 roku jest pracownikiem Centrum Neuropsychiatrycznego w Mikoszowie.
Wspotpracuje z Wroctawskim Hospicjum dla Dzieci od momentu zatozenia.

Jolanta Kabata: Jak dlugo wspétpracuje Pan z hospicjum?
Dr Zbigniew Kilen: tak naprawde to chyba najdtuzej ze wszyst-
kich, od poczatku istnienia Fundacji. Od kliku lat prowadze
juz tylko konsultacje, ale poczatkowo to byto zupetnie inne
hospicjum, inne mozliwosci. Dyzury lekarskie byty bardzo
obcigzajace dla lekarza. Lekarz przyjmowat pacjenta, badat
go, wyjezdzat na interwencje, towarzyszyt w odchodzeniu
dzieci. Fundacja dysponowata woéwczas tylko jednym samo-
chodem. Byto bardzo skromnie. Co prawda byto mniej pod-
opiecznych, ale takze personel byt niewielki, a musiat zajac¢ sie
wszystkim. Obecnie jest ogromny zespét pielegniarski, duzy
zespotlekarzy, z ktérych wielu pracuje w terenie, sg na miejscu,
w poblizu pacjentéw. Kiedys jezdzilimy po catym obszarze
Dolnego Slaska, nawet pod granice czeska lub niemiecka.
Wyjazd zabierat wiecej czasu niekiedy niz sama interwencja.

Co zmienitlo sie na przestrzeni
ostatnich dwudziestu lat w diagno-
zowaniu i prowadzeniu pacjentow
z chorobami neurologicznymi?

W ostatnich latach rzeczywiscie
nastapit duzy postep w zakresie dia-
gnostyki, leczenia niektérych choréb,
ktdre do tej pory uwazane byty za nie-
uleczalne, albo leczone z wielkimi
trudnosciami. Niemniej méwimy tu raczej o pacjentach ze
$wiezymi rozpoznaniami, nowonarodzonymi czesto i réwnie
czesto nie bedacych podopiecznymi hospicjum. Ci, ktérzy
sg juz podopiecznymi od jakiego$ czasu, maja czesto juz
zamknieta droge leczenia przyczynowego.

Obecnie najwiekszg liczbe stanowig pacjenci z chorobami
przewlektymi, ktére doprowadzaja do ciezkiej niepetnospraw-
nosci. Najwiecej jest choréb neurologicznych, albo zespotéw,

¢e Mamy znacznie wieksze
mozliwoscl poprawy komfortu,
wptywania na dobrostan
dzieci, ale takze rodzicow 1 tu
jest ogromna rola hospicjum.

ktére sa wynikiem jakiego$ uszkodzenia. Duza grupa to s
ciezkie przypadki, pacjenci lezacy, nie majacy zadnej mozli-
wosci pionizowania sie, w petni zalezni od opiekundéw. Kolejng
grupe stanowia pacjenci po urazach, stanach zapalnych, in-
cydentach niewydolnosci krazeniowo-oddechowej, uszko-
dzeniach w wyniku niedotlenienia mézgu, takze najczesciej
lezacy. Jest grupa pacjentéw z chorobami genetycznymi.
W tych przypadkach jest pewien postep w diagnostyce. Tych
choréb mozemy obecnie rozpozna¢, okresli¢ coraz wiecej.
Duzo schorzen kiedys oznaczanych jako zespdt genetyczny,
chromosomopatia, obecnie mozna coraz czesciej doktadnie
okredli¢, umiejscowi¢ te wade i, co najwazniejsze, skutecznie
ja leczy¢. Oczywiscie na razie sg to jakies pojedyncze zespoty,
chociazby rdzeniowy zanik miesni, choroba, ktéra do tej
pory byfa nieuleczalna. Choroba zwigzana z uszkodzeniem
komorek rdzenia, ktéra prowadzita
do totalnego niedowtadu i konczyta
sie najczesciej tragicznie postepuja-
cym zwiotczeniem miesni, ostabie-
niem miesni, niewydolnosciag miesni
obwodowych i oddechowych. Tak
naprawde do tej pory, poza reha-
bilitacja, poza leczeniem wspo-
magajacym, nie byto zadnej moz-
liwosci leczenia przyczynowego.
Obecnie, dzieki postepowi w dziedzinie ingerencji w informa-
cje, na przyktad w rdzeniowym zaniku miesni, ten brakujacy
fragment, ktéry kodowat biatko, ktérego brak jest podstawa
tej choroby, potrafimy teraz zastapi¢ takim samym kawatkiem
chromosomu. Cho¢ mamy jeszcze niewielkie doswiadczenia
w tej materii, to mozemy wstepnie powiedzie¢, ze jesli odpo-
wiednio wczednie stwierdzimy ten brak, bedziemy w stanie
wyleczy¢ takiego pacjenta. Mozemy sie pochwali¢ w tym
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miejscu, ze Polska jest jednym z niewielu krajow, w ktérych
przeprowadza sie badania przesiewowe noworodkéw w tym
zakresie. W wyniku tych badan jestesmy w stanie ,wytapac”
ponad 90 % niemowlat z tym btedem i procedura jest tak zor-
ganizowana, ze ci pacjenci, kwalifikowani do leczenia, w ciggu
miesigca otrzymuja lek. Bardzo drogi lek, ktory w tej chwili jest
refundowany, od kilku miesiecy. Jest to niesamowity postep.
| gdyby okazato sie, ze potrafimy w dtuzszej perspektywie
tym fragmentem chromosomu wyleczy¢ chorobe, to bytby to
niemalze cud w medycynie.

Czy wsréd naszych podopiecznych sgq tego rodzaju
przypadki? Czy starsze dzieci poddaje sie rowniez tym
procedurom?

Zasadniczo méwimy tu o noworod-
kach jedynie, cho¢ sa préby leczenia
starszych dzieci z tg choroba pewnym
substytutem tego brakujacego biatka.
Wigze sie to z okresowymi wstrzyk-
nieciami do kanatu rdzeniowego. Im
pozZniej rozpoznana jest choroba, im
bardziej zaawansowane s3 objawy,
tym efekty tych zabiegéw sg stabsze
i nie tyle jest mozliwos¢ poprawy,
co jedynie spowolnienia postepu
choroby. Niemniej jest to réwniez
jakie$ swiatetko w tunelu.

Skoro w przypadku podopiecznych hospicyjnych, czyli
tych z uszkodzeniami uktadu nerwowego, mamy mniejsze
mozliwosci leczenia, niz w przypadku noworodkoéw, to co
wobec tego ulegto zmianie?

Mamy znacznie wieksze mozliwosci poprawy komfortu,
wptywania na dobrostan dzieci, ale takze rodzicéw i tu jest
ogromna rola hospicjum. Rola trudna do przecenienia. Trzeba
naprawde poznac to srodowisko, srodowisko rodzin, ktore
sq dotkniete choroba. Dziecko hospicyjne czesto dorasta,
problem opieki nad nim narasta z roku na rok. Dziecko rosnie,
przybiera na wadze, opieka nad nim staje jest coraz bardziej
ucigzliwa dla opiekuna, dla rodzica. Rodzice sg coraz starsi
i coraz stabsi, a problemy sa przewlekte.

Jakie choroby najczesciej diagnozuje Pan u naszych pod-
opiecznych?

Najwieksza grupa to pacjenci z ciezkimi porazeniami. Zupetnie
niezdolni do samodzielnej egzystencji, lezacy, z duzymi przy-
kurczami. Dodatkowo czesto z padaczka oporng na leczenie.
Pacjenci Ci wymagaja czesto wspomagania tlenowego, czyli
majg niewydolny uktad oddechowy. Czesto z problema-
mi gastrycznymi, z zatozong gastrostomia. Do takiego stanu
moze doprowadzac wiele czynnikéw. To sg czesto przypadki
skrajnego wczesniactwa, powiktanej cigzy, choréb wirusowych
powodujacych uszkodzenia ptodu, ciezkie sepsy, zapalenia
opon mézgowych. S3 pacjenci po urazach komunikacyjnych,
wyprowadzani ze $pigczki. Takze z zespotami metaboliczny-
mi, z zaburzonymi szlakami metabolicznymi i zwyrodnienia-
mi struktur mézgowych, a w efekcie w stanach postepujacej
destrukgji, z deficytami ruchowymi i umystowymi, intelektual-
nymi. Generalnie s to najciezsze przypadki, ktére wymagaja
z jednej strony troskliwej opieki, pielegniarskiej w duzej mierze,
z drugiej strony to sg pacjenci wyjatkowo narazeni na infekcje.
W zwigzku z tym, ze sg podopiecznymi lezacymi, to maja
réwniez dodatkowe problemy: krazeniowe, skérne, odlezyny,
sktonno$¢ do zalegania wydzieliny w drogach oddechowych.
Taki pacjent wymaga codziennego nieustajagcego dozoru.
Podobnie jak w przypadku noworodka, taki pacjent nie moze
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¢ ¢ Nawet jesli musimy
powiedziec rodzicom, ze
nie ma szans na wyleczenie,
to jednoczesnie mozemy
Ich zapewni¢, ze mogg
liczy¢ na wsparcie, pomaoc,
zaoplekowanie sie ich
dzieckiem.

czesto wyrazi¢ swojego samopoczucia, musi by¢ nieustannie
niemal obserwowany. | tutaj wielka jest rola rodzicow, ktérzy
ucza sie zyc¢ z taka sytuacja, niemniej ogromna role petnig in-
stytucje takie jak domowe hospicjum dla dzieci. Fundacja
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci gtéwnie zajmuje sie dzieé¢mi,
ktére wymagajg przewlektej opieki, pomocy w domu, na
wielu pfaszczyznach. To jest na przyktad pomoc sprzetowa.
Rodzice czesto majg problem, zeby zdoby¢ odpowiednie tézko,
materac przeciwodlezynowy, aparat do tlenoterapii, urzadze-
nia do podawania lekéw. Ten catodobowy dozér rodzicow
we wsparciu lekarzy, pielegniarek i pozostatych specjali-
stow z hospicjum, pozwala dziecku nie przebywac w szpitalu
na oddziale. Trzeba pamieta¢, ze cate zespoty pielegniarskie
Fundacji sg catodobowo pod telefonem, pielegniarki bywaja
upodopiecznych kilkarazy wtygodniu,
lekarz, poza wizytami planowymi, jest
gotéw w kazdej chwili przyjechac na
wezwanie, jest tu naprawde mnostwo
udogodnien. Wydaje mi sie, ze tylko
dzieki takiej pomocy ci rodzice moga
opiekowac sie tymi dzie¢mi w domu.

Widzi Pan réznice w obecnych moz-
liwosciach Fundacji, w poréwnaniu
do takiej opieki sprzed lat?
Owszem. Dzisiaj przede wszystkim
moge natychmiast skontaktowac sie
z lekarzem, ktéry odwiedza pacjenta
i ma problem. | to jest na przyktad w Jeleniej Gérze albo
w Ktodzku. To sg takie uwarunkowania, ze ten pacjent nie moze
sie nigdzie ruszy¢ i kiedys trzeba byto do niego pojecha¢, zeby
postawi¢ dodatkowg diagnoze, a to zajmowato kilka godzin.
Czesto to byty nocne wyjazdy. A w tej chwili moge bazowac
na opinii lekarza, ktory jest na miejscu i telefonicznie ustali¢
wiele rzeczy. Moze mi przesta¢ badania, moze mi nagrac film,
przekazac¢ obraz. Rodzice moga mi nagrac film i te nowocze-
sne technologie sa wielkim udogodnieniem. Bardzo czesto
tak bywa przy napadach, na przyktad padaczkowych, cho¢
nie tylko. Lekarz na miejscu oraz ten dodatkowy komentarz
filmowy duzo daja. Takze te mobilne zespoty, ktére maja
swoich pacjentéw i s3 na miejscu, prowadza podopiecznych
na co dzien, znajg ich dobrze, to daje zupetnie inny kontakt.
Podopieczni i rodziny unikaja w tej sytuacji dodatkowych
stresow, ktore generowaty kiedy$ wciagz nowe osoby, teraz
zespot jest staty, przyjazny, znajomy. Taki zespét jest w stanie
rozpoznac problemy, nawigzujg sie blizsze relacje, taka rozsze-
rzona rodzina. Teraz jest duzo tatwiej dbac o chore dziecko.
Takze poradnie, ktére funkcjonujg w ramach Fundacji, s
takimi miejscami, ktére pozwalaja szybko, bez kolejki umdéwié
pacjenta, poza NFZ. Tam dziecko ma dostep i do neurologa
i do ortopedy, do genetyka, do fizjoterapeuty. Mamy dostep
do wspdlnej dokumentacji. Mozemy sie fatwiej ze sobg kon-
sultowa¢, a rodzic otrzymad petna wiarygodng informacje.
Dostepna jest petna rehabilitacja, doktadny instruktaz jak
oklepywag, jak zmienia¢ pozycje, jak karmi¢, jak my¢, ubierac.
To sg niezwykle istotne rady, szczegdlnie dla rodzicéw, ktérzy
po raz pierwszy sie spotykaja z takimi problemami. A poza tym
rodzice otrzymuja zapewnienie, ze maja mozliwosc¢ skonsulto-
wania sie, dodzwonienia, moga liczy¢ na przyjazd lekarza, pie-
legniarki. Kiedys byto to niemozliwe. Nawet jesli musimy po-
wiedzie¢ rodzicom, ze nie ma szans na wyleczenie, to jedno-
czes$nie mozemy ich zapewni¢, ze moga liczy¢ na wsparcie,
pomoc, zaopiekowanie sie ich dzieckiem. | duza cze$¢ rodzicéw
tylko dlatego decyduje sie na zostawienie dziecka w domu,
w bezpiecznym miejscu i najczesciej ci rodzice sg wytrwali
w tej decyzji. Poniewaz nie zostajg sami.



Co jeszcze jest wazne dla rodziny hospicyjnej i rézni dzi-
siejszg pomoc od sytuacji sprzed lat?

Niewatpliwie opieka wytchnieniowa. Lata opieki nad dzie-
ckiem to jest niewatpliwie straszny ciezar dla rodzicow.
Fizyczny i psychiczny. To jest brak czasu dla siebie, pomijanie
wiasnych potrzeb. Potrzeb rodziny, wyjscia z domu, wyjazdu,
poéjscia do fryzjera, do kina. Podopieczni wymagajg opieki
non stop, dzien i noc. Mozliwos¢ podarowania im chocby
kilku godzin, kiedy dziecko ma fachowa opieke, jest niezwykle
istotng pomoca. To, ze Fundacja wkrotce otwiera osrodek —
Dom Opieki Wytchnieniowej, da mozliwos¢ dtuzszego pobytu
dziecka wsréd profesjonalnego personelu i zupetnie zmieni
oblicze pomocy rodzinie. Ogromng role odgrywa réwniez
stata obecnosc i dostepnos¢ psychologdw, ktérzy wspieraja
dziecko i rodzine, w procesie dojrzewania chocby czy rozpo-
znawania symptoméw depresyjnych, to jest niezwykty postep.

Czy nastgpita zmiana w zakresie samych badan typu neu-
rologicznego?

Na pewno zmienito sie to, ze dostepnos¢ wielu badan jest zde-
cydowanie lepsza niz byta kilka lat temu. Chociazby badania
obrazowe. Kiedys tylko pojedyncze jednostki dysponowa-
ty tomografem komputerowym czy mozliwoscig wykonania
rezonansu, a teraz praktycznie kazdy szpital ma takie moz-
liwosci i to nie tylko we Wroctawiu, ale takze w mniejszych
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miejscowosciach. To daje nieporéwnywalnie duze mozliwosci
w zakresie diagnostyki. Réwniez badania laboratoryjne i moz-
liwos¢ pobierania materiatu do badan w domu pacjenta, to
jest takze wielka zmiana i ogromne udogodnienie. Wysokiej
klasy sprzet, jak chocby pompy do podawania lekéw. Precyzja,
zaawansowana kontrola proceséw leczniczych, to wszystko
sprawia, ze mozemy lepiej pomoc.

Szczegélnie, ze w przypadku naszych podopiecznych
zwykle sa przy nich rodzice, a nie personel szpitalny.
Wiasnie i zwiekszenie mozliwosci reagowania, szczegdl-
nie na niepozadane dziatanie lekdéw, jest sprawag kluczowa.
Przeszkolony rodzic moze ustali¢ telefonicznie z lekarzem
zmiane dawkiisamemu precyzyjnie dokonac tej zmiany. Te tech-
nologiczne szanse sg dobrym uzupetnieniem nowych mozliwo-
$ci personalnych, ktére sa w tej opiece kluczowe. Profesjonalny
sprzet, ale przede wszystkim profesjonalny personel, ktéry
zapewnia Fundacja sprawiaja, ze jej rola jest tu jeszcze bardziej
zasadnicza. Dzieki niej zreszta moge sobie pozwoli¢ na re-
zygnacje z dyzurdw, skupic sie na konsultacjach, a co za tym
idzie, moge pomdc wszystkim podopiecznym Fundagji i innym
pacjentom. Wczesniej byto to niemozliwe.

Bardzo dziekuje za rozmowe.

W ostatnim czasie odeszli

Pawet 1 czerwca 2023 r.

Maja, 8 czerwca 2023 r.

Bartek, 21 czerwca 2023 r.
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Wsparcie
W Zywieniu

Z LEKARZEM MICHALEM BLtOCHEM ROZMAWIA JOLANTA KABATA

Jolanta Kabata: Dzien dobry. Spotykamy sie pierwszy raz
i jak zawsze interesuje mnie, jak to sie stato, ze trafit Pan
do hospicjum?

Michat Btoch: Juz na drugim roku studiéw wymyslitem sobie,
ze bede pediatra. Czytatem duzo z tej dziedziny, bo czutem, ze
wtasnie z dzieciakami zwigze swojg przysztosc. Ale dopiero na
piatym roku studiéw dostatem sie na Areopag Etyczny ksiedza
Jana Kaczkowskiego, do puckiego hospicjum (warsztaty
etyczne dla studentéw medycyny — przyp. redakgcji). Nie
miatem wéwczas jakichs wiekszych oczekiwan. Chciatem po
prostu dowiedzie¢ sie wiecej o tym, jak sie dobrze komuni-
kowac z pacjentami. A okazato sie, ze tam jest ,urzadzane”
kompletne ,pranie moézgu”. Przez tydzien pokazuje sie
studentom, na czym polega idea hospicjum. Studenci
doktadnie poznaja prace w takim miejscu, pacjentéw, tto dzia-
falnosci, dowiaduja sie, na czym ona polega, z czego wynika.
| to mnie urzekto. Doszedtem do wniosku, ze jak sobie to
cztowiek dobrze pouktada w gtowie, to moze wyznaczad
w obrebie takich dziatan pewne cele i réwniez, naprawde,
osiggac sukcesy, co przeciez nie jest takie catkiem oczywiste.
Stwierdzitem ostatecznie, ze zajecie sie opieka hospicyj-
na bytoby fajne, ale jeszcze zastanawiatem sie, czy da sie to
potaczyc z zacieciem do pediatrii, poniewaz ta opieka organi-
zowana jest gtéwnie dla dorostych. Dowiedziatem sie jednak
wowczas, ze sg takze hospicja dla dzieci i ze jest to opieka
gtéwnie domowa. Kiedy potem skoriczytem studia, rozpocza-
tem specjalizacje, napisatem prosbe do doktora Szmyda, zeby
pokazat mi hospicjum, wyjasnit, na czym to realnie polega.
Okazato sie, ze powstato wtasnie nowe hospicjum i padto
pytanie, czy nie chciatbym sie zaangazowac. Proponowano
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Absolwent kierunku lekarskiego Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu. Szkolenie spe-
cjalizacyjne z pediatrii zrealizowat w II Klinice Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia USK we
Wroctawiu. Lekarz na co dzien zajmujacy sie zywieniem niemowlat i dzieci, zywieniem dojeli-
towym, pediatryczng medycyna paliatywna i opiekg dtugoterminowa nad dzie¢mi. Ukonczyt
studia podyplomowe ,Zywienie kliniczne i opieka metaboliczna” w MCKP Uniwersytetu
Jagiellonskiego w Krakowie i studium ,Etyka a praktyka medyczna w perinatologii i pediatrii”
w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie, Luniveristé Paris-est Marne-la-Vallee. Pracuje jako
lekarz pediatra we Wroctawskim Hospicjum dla Dzieci, Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska
,Formuta Dobra", Poradni Zywieniowej Nutrimed, ZOL dla Dzieci w Jaszkotlu, ZOL dla Dzieci
w Wierzbicach, Zespole Domowej Wentylacji.

od razu wyptyniecie na szerokie wody, dlatego uwazam, ze
miatem duzo szczedcia, ze wczesniej juz to sobie przemy-
$latem i nie przerazito mnie to zajecie, ta odpowiedzialnosc.
Zaczatem wiec prace, ktéra polega na wyjazdach do doméw
i udato mi sie chyba wypracowac jaki$ wtasny styl, wiasny
pomyst na to, jak moge by¢ potrzebny rodzinom. Udaje mi sie
juz od siedmiu lat stuzy¢ rodzinom hospicyjnym.

Jak Pan sadzi, skad to sie bierze, z czego wynika? Taka
potencja, taka zdolnos¢ podjecia sie tego rodzaju pracy?
Przeciez wiekszos¢ ludzi na hasto hospicjum reaguje
jednak lekiem, obawami. Moze mogliby niektérzy tak
z doskoku, na chwile pomdéc, ale tak codziennie? Tutaj
dzieci odchodza szybciej, lista choréb jest bardzo dtuga,
sg to choroby przewlekte, rzadkie, wyjatkowo trudne,
nieuleczalne najczesciej...

Tak. Rzeczywiscie. Zwyktem podkresla¢, ze ja w hospicjum
pracuje, nie dorabiam. Pracuje w dwéch hospicjach, poradni
zywieniowej, opiece dtugoterminowej ZOL. Uwazam, ze jezeli
cztowiek dobrze zrozumie swoja role lekarza w systemie
opieki paliatywnej, czyli podzieli zastang sytuacje na to, co
jest mozliwe do odwrdcenia, a ma sie na to sity i Srodki oraz
na to, co jest niezmienne, z catym bagazem choroby danego
pacjenta, z czym nie da sie niczego zrobi¢, to mozna dziatac.
Moéwiac inaczej, jezeli wiem, na jakich zmiennych pracuje
ijestem w stanie je modelowac, to podejmuje dziatania na tych
polach, na ktérych moge, a inne zostawiam. Da sie naprawde
te prace lubi¢ i czu¢, ze duzo sie do niej wnosi. Mimo tego, ze
najczesciej stan pacjenta stale sie pogarsza, ze w koncu osta-
tecznie odchodzi, to jednak czuje sie, ze jest w tym duzy sens.



Pieknie powiedziane.

Duza czes¢ opieki nad dzieckiem w naszej Fundagji
zajmuja kwestie zywienia. Prosze powiedzie¢, jakie
problemy wiaza sie zzywieniem naszych podopiecznych?
Zacznijmy od tego, ze opieka hospicyjna sktada sie z pieciu
filaréw. Dziecka nie powinno bole¢, nie powinno by¢ mu
duszno, nie powinno sie ba¢, nie powinno by¢ mu zimno i nie
powinno czu¢ gtodu. Jedli wiec méwimy o tym, ze chcemy,
zeby pacjent - podopieczny byt holistycznie zaopiekowa-
ny, to musimy zapewni¢ mu troske w tych zakresach. Opieke
lub wsparcie zywieniowe mozemy jeszcze podzieli¢ na dwie
grupy: jedna grupa to Ci pacjenci, ktérzy moga samodziel-
nie i tradycyjnie jes¢ i tym pacjentom modyfikujemy diete,
prébujemy ja uzupetnia¢, wzmacnia¢, fachowo nazywamy to
ufortyfikowaniem, zeby byta bardziej kompletna, zeby przy-
nosita lepszy efekt w zakresie przyrostu masy ciata. Poniewaz
nasz gtéwny cel w tym filarze to przynajmniej nietracenie
masy ciata przez dziecko. Wielu naszych podopiecznych ma
problemy z zywieniem ze wzgledu na dysfagie (trudnosci
w potykaniu pokarmu lub ptynu - przyp. redakgcji). Maja
problemy z zuciem, formowaniem kesa, potykaniem. S3 to
problemy natury neurologicznej, ktére nie pozwalaja na ko-
ordynacje tego, bardzo wbrew pozorom skomplikowanego
procesu, a jezeli myslimy o potykaniu ptyndw, to jest to jeden
z najbardziej skomplikowanych i wymagajacych bardzo duzej
koordynacji aktéw. Zaangazowanych w te czynnosci miesni
jest mndstwo i na co dzien nie zdajemy sobie z tego zupetnie
sprawy, jaki wysitek nerwowy i miesniowy jest potrzebny do
przeprowadzenia tego procesu. | Ci, ktérzy nie s w stanie
wykonywac tych czynnosci efektywnie, musza by¢ karmieni
w formie alternatywnej. Najczesciej przy pomocy sondy no-
sowo-zotadkowej, albo gastrostomii, dzieki czemu mozemy,
mimo niewydolnego potykania, zywi¢ dziecko. Jesli przewod
pokarmowy jest sprawny, to nalezy z niego jak najbardziej
korzysta¢, poniewaz jest to najbardziej fizjologiczna forma
przyjmowania pokarmu. Jesli jednak myslimy o pacjentach
z tej drugiej grupy, to dla nich panstwowy system ochrony
zdrowia przygotowat oferte w postaci poradni zywieniowych.
One zajmujg sie wtasciwie tylko pacjentami z problemami zy-
wieniowymi pod postacia ciezkich zaburzen potykania, wy-
magajacych zywienia przez zgtebnik. | jezeli mamy pacjenta
z sonda lub z gastrostomia, to opieka hospicyjna funkcjonuje
najczesciej w kooperacji z opieka zywieniowg, poniewaz sg to
dwa odrebne $wiadczenia, ktore NFZ refunduje i ktére mozna
sumowac u jednego pacjenta.

Czym rézniq sie te dwie metody zywieniowe? Czy ktéras
jesttrudniejsza, ciezsza, albo moze najbardziej popularna
wsrod dokonujacych wyboru rodzicow?

Wszystko zalezy od tego, z jakim pacjentem mamy do
czynienia. Zalezy od tego, jakie rokowania, co do odzyska-
nia tej funkgji lub poprawy tej funkgji — gryzienia i potykania,
ma pacjent. Jezeli na przyktad jest to wczesniak, ktéry ma za-
burzenia neurologiczne, jest intensywnie rehabilitowany, ale
my wiemy, ze te zaburzenia potykania moga by¢ przejscio-
we, to w takiej sytuacji nie bedziemy narazali go na znieczule-
nie i zabieg wytonienia gastrostomii, tylko bardziej wtasciwe
bedzie zywienie przy pomocy sondy nosowo-zotadkowe;j.
Poniewaz mozemy jg zatozy¢ w domu pacjenta, czesto tez
rodzice ucza sie tego i sa w stanie sami ja zaktada¢. Wéwczas,
kiedy dziecko je prawidtowo, to zywia je doustnie, a w czasie
infekcji lub pogorszenia stanu dziecka, kiedy odmawia ono
jedzenia, s3 w stanie samodzielnie zatozy¢ sonde i karmic
je w ten sposéb. Natomiast, jezeli mamy dziecko z ciezkim
uszkodzeniem, widzimy, ze rehabilitacja w tym zakresie nie
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e Nie pamietam rodziny, ktora
zatowataby decyzji o zatozeniu
gastrostomilt. Wiekszosc rodzin,

kiedy pozniej z nimi rozmawiam,
po kilku miesigcach od zatozenia
gastrostomii, dziwi sig, ze wczesniej
sie na to nie zdecydowall.

sprawdza sie i mamy przed sobg miesigce lub lata zywienia
pacjenta dojelitowo, to proponujemy jednak zatozenie pa-
cjentowi gastrostomii. Z pewnoscia jest to wowczas najlepsze
rozwigzanie.

W przypadku podopiecznych Fundacji, czyli w sytuacji
hospicjum domowego, tego typu zywienie wymaga
nauczenia rodzicow, jak sobie z ta forma karmienia
dziecka radzic¢. Chociaz stuzy temu réwniez poradnia zy-
wieniowa, wspierajac rodziny w takich kwestiach.

Ludzie nie zdaja sobie sprawy z tego, jaki wielki wysitek
niesie doustne zywienie dziecka, ktére ma problemy neu-
rologiczne i ciezka dysfagie. Czesto jest tak, ze rodzice
latami spedzajg godziny przy t6zku lub wézku dziecka, zeby
je nakarmi¢. Wedtug standardéw Polskiego Towarzystwa
Zywienia Klinicznego Dzieci, taka granica, poza ktéra
musimy powaznie pomysle¢ o zywieniu przez zgtebnik,
sg cztery godziny spedzone na prébach zywienia dziecka
kazdego dnia. Wydaje sie to duzo, ale jesli poobserwuje-
my sobie mame lub tate dziecka z ciezkim dzieciecym po-
razeniem moézgowym, to oni spedzajg na takim karmieniu
o wiele wiecej czasu. | efekty sa umiarkowanie dobre,
poniewaz widzimy czesto u tych dzieci objawy niedozywie-
nia albo nawet wyniszczenia organizmu, jesli to trwa latami,
mimo, ze rodzice ogromnie sie starajg dziecko karmic. Ze
strony rodzicéw sa tu jak najlepsze intencje. Natomiast jezeli
,namowi¢” rodzica do tej alternatywnej formy zywienia,
kiedy juz dostrzega problem, Zze ta przyjeta forma zbyt
wiele go kosztuje i nie przynosi efektéw w postaci polep-
szenia stanu zdrowia dziecka...

A wrecz zagraza dziecku...

Tak, a wrecz mu zagraza, a rodzic wie, ze jest inna forma,
ktéra moze pomoc, to kiedy do tego dojrzewa, jest to
sytuacja najlepsza. Nie pamietam rodziny, ktora zatowata-
by decyzji o zatozeniu gastrostomii. Wiekszos¢ rodzin, kiedy
pozniej z nimi rozmawiam, po kilku miesigcach od zatozenia
gastrostomii, dziwi sie, ze wczedniej sie na to nie zdecydo-
wali. Problem mamy z pacjentami, ktérzy majg niepewne
rokowania. Poniewaz, kiedy wydaje sie, ze przy okreslonej
sytuacji zdrowotnej rokowania sa niestety krétkie, to nie
ma sensu meczyc¢ takiego dziecka zabiegiem chirurgicznym
wytonienia gastrostomii.

Mowimy wowczas o opiece uporczywej.

Tak. | wtedy zaktadamy sonde. Bo nie ma sensu meczyc
dziecka szpitalem. Ale jezeli, mimo réznych rokowan,
pacjent nam pokazuje, ze chce zy¢, chce miesigce lub lata
spedzi¢ w domu, a ma dysfagie, ktéra nie rokuje poprawy,
to trzeba absolutnie zatozy¢ gastrostomie, ktdra jest najbar-
dziej optymalnym rozwigzaniem.

Pr#Zmyki nadziei
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Chociaz bywa tez tak, jak wiemy, ze nawet to nie dziata.
Znamy takie przypadki.

Oczywiscie. Ale trzeba pamieta¢, ze naszym celem jest przede
wszystkim to, zeby pacjent nie chudt, nie musi jako$ bardzo
przybiera¢, zwieksza¢ masy ciata. Zeby miat site na codzienne
funkcjonowanie, miat site na wskazang rehabilitacje, ktéra
wspiera jego rozwoj. Natomiast sam przyrost masy ciata, ktéry
oczywiscie cieszy rodzine...

Nie sprzyja czesto temu dziecku.

Nie sprzyja ani temu dziecku ani kregostupowi jego rodzicow,
opiekunéw. Jedyne, co mozemy w wyniku tego przyrostu
masy uzyskaé, to ciezka dyskopatia mamy dziecka, ktora
spowoduje niepetnosprawnosc i problemy z zajmowaniem sie
dzieckiem. Dlatego cele trzeba racjonalizowa¢ i indywiduali-
zowac. Zawsze podstawowym celem jest to, zeby dziecko nie
tracito wagi i troche tkanki ttusz-
czowej podskérnej odbudowato,
zeby mogto sie chroni¢ przed od-
lezynami, albo Zzeby miato zapasy
energetyczne do walki z infekcja.
Jest tez np. problem, o ktérym nie
kazdy mysli, a jest popularny przy
dysfagii. Chcac dziecko nakarmic,
mamy problem z krztuszeniem sie
dziecka. Jesli krztusi sie minimal-
nie, to nie trzeba go oczywiscie
ratowac, ale te malutkie kropelki
wpadajace do tchawicy i oskrzeli
powodujg nawracajace infekcje
drég oddechowych. W takiej
sytuacji réwniez zatozenie gastrostomii pozwala na przybra-
nie masy, wiekszg odpornos¢ na infekcje, a przy okazji nie ma
juz problemu zachtystywania sie.

Tak, niemniej mysle, ze dla wielu rodzicéw ten sposéb
zywienia moze by¢ problematyczny. Nasze powszechne
myslenie o zywieniu opiera sie na zaktadaniu réznorod-
nosci, zeby zapewni¢ organizmowi wszystkie niezbedne
elementy. A wiemy, ze dziecko z gastrostomia otrzymuje
codziennie, przy kazdym positku ten sam rodzaj napoju.
Jak to mozliwe, ze to wystarczy i nie zaszkodzi dziecku?
Dni, miesigce, a nawet lata tego samego ptynu.

Te diety kompletne zawieraja wszystkie niezbedne biatka,
thuszcze, weglowodany, mikro- i makroelementy we wiasci-
wych proporcjach, tak, zeby pacjent niczego wiecej nie po-
trzebowat. | widzimy to, pokazujg to nasi podopieczni, ze jest
mozliwe funkcjonowanie tylko na odzywkach - tzw. diecie prze-
mystowej, ptynnej. Wielu rodzicow chce jednak te diete uroz-
maicac. Oczywiscie zawsze informuje, ze majg do tego petne
prawo, jezeli tylko bedziemy nadal osiggali zatozone cele. Zeby
by¢ pod opieka poradni zywieniowej dziecko musi dostawac
50% zapotrzebowania kalorycznego pod postacia tych dostar-
czanych przez poradnie produktéw, czyli tych diet gotowych.
Reszta moze by¢ zapewniana przez diete kuchenng, szczegol-
nie w sytuacji, kiedy dziecko jest karmione czesciowo doustnie.
Poniewaz, co wazne, zatozenie gastrostomii nie wyklucza
zywienia doustnego, jezeli akt potykania jest wydolny, czyli nie
zagraza bezpieczenstwu i zdrowiu dziecka, tj. nie ma ryzyka za-
chtysniecia sie. W takim przypadku dzieci sg karmione doustnie,
a miedzy positkami dodatkowo sg zywione dieta gotowa.

Ale rodzice niekiedy bardzo sie boja, ze nie dadzg sobie
rady z tym alternatywnym karmieniem.

Z jednej strony poradnia zywieniowa ma duzo zadan
na starcie. Oswaja zgtebnik, ktéry jest zatozony dziecku,
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e Zmiana jest ogromna.
W ciggu ostatnich lat wielu do
rodzicow dzieki temu, czego
dowiadujg sie w Fundacii,
jakiego wsparcia doswiadczaja,
stosuje nowoczesniejsze,
bezpilecznigjsze metody opieky,
w tym zywienia swoich dziect.

wyposaza rodzicdw we wszystkie niezbedne sprzety, tj.
strzykawki, pompe, dreny do pompy, a takze w umiejetnosci,
ktore pozwola im karmi¢ dziecko w sposdb wiasciwy, nie za
szybko, w tempie zwyktego jedzenia, bezpiecznie. Nie jest
to skomplikowane. Rodziny zahartowane w zywieniu sonda,
ktora jest najtrudniejszg forma, albo karmigce doustnie - ty-
zeczkami, kubkami niekapkami, godzinami, nie beda miaty
zadnego problemu z przywyknieciem do gastrostomii. My
zreszta — lekarze, pielegniarki, zawsze stuzymy pomoca, nie-
zaleznie od tego, czy mamy do czynienia z opieka tgczona,
hospicyjno-zywieniowa, czy tylko z wizytami w ramach
poradni.

Czy od kiedy pracuje Pan dla Fundacji, zajmuje dziecmi
w hospicjum domowym, cos ulegto znaczacej zmianie?

Z pewnoscig bardzo popularne stato sie zywienie dojelito-
we. To zreszta jest Swietny przekaz,
najlepszy z mozliwych. Kiedy
rodzice sie nawzajem zachecaja
zastosowania tej metody.
Rekomendujg, ze w ich przypadku
to pomogto, daja nadzieje i zachete
innym.

Czy nowe technologie tez tu
wkraczaja?

Tak, oczywiscie. Rodzice coraz
czesciej wymieniajg sie zdjeciami
swoich dzieci, a przy okazji takze
istotnymi informacjami na temat
opieki nad nimi, nowych metod
zywienia na przykfad, bezpfatnych form wsparcia. To jest
ogromnie wazne. Obieg informacji pozwala lepiej pomagac,
wspierac sie wzajemnie.

Wida¢ to w podsumowaniach, te zmiane?

Och, tak. Zmiana jest ogromna. W ciggu ostatnich lat wielu
rodzicow dzieki temu, czego dowiaduja sie w Fundagji,
jakiego wsparcia doswiadczaja, stosuje nowoczes$niejsze,
bezpieczniejsze metody opieki, w tym zywienia swoich
dzieci.

Czy w samych produktach widzi Pan rowniez jakies nowe
formy?

Niewatpliwie ta gama produktéw jest coraz wieksza.
Dysponujemy juz ponad kilkudziesiecioma preparatami zy-
wieniowymi, ktére mozemy zastosowa¢ w zaleznosci od
wieku dziecka, masy ciata, specyficznych potrzeb gastro-
enterologicznych i zwigzanych z podstawowa jednostka
chorobowa. Producenci wcigz doskonala formuty diet, aby
byty jak najlepiej tolerowane przez pacjentéw.

Powiedzmy jeszcze rodzicom, ktérzy dopiero znalezli sie
pod opieka Fundacji, gdzie moga znalez¢ niezbedne in-
formacje na temat zywienia dziecka, probleméw z nim
zwigzanych, watpliwosci.

Oczywiscie zapraszam rodzicéw do kontaktu ze mna, za po-
Srednictwem adresu mailowego podanego na stronie fundacji
lub przez lekarza prowadzacego. Wiem, ze kwestia zywienia
jest niezwykle wazna dla rodzica, jest forma opieki i troski,
takze jakiejs kontroli nad dobrostanem dziecka i dlatego z naj-
wieksza delikatnoscia podchodzimy do tej kwestii, wspierajac
catg rodzine. Zawsze stuze pomoca.

Bardzo dziekuje za rozmowe.
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WOLONTARIAT

Przez o
ksiazke ~
do serca

PIOTR BALTRUKIEWICZ

Zbyt wiele ksigzek w jednym miejscu,
a kto wie, do czego mogg byc zdolne?

Terry Pratchett ,W potnoc sie odzieje”

PROLOG

Od lat mozna byto ich spotkac w réznych miejscach Wroctawia
- ,Magnolii” lub ,Pasazu Grunwaldzkim”, a od dtuzszego
czasu w ,Nowych Horyzontach”. Ubranych w charakterystycz-
ne niebieskie koszulki, krecacych sie jak pomocne pszczétki
w kiermaszowym ,ulu” - jak rozktadaja, uktadaja, doradzaja
i pomagaja odnalez¢ sie w gaszczu literackich i filmowych
pozycji. Akcja trwa tylko cztery dni, ale przygotowania do
kiermaszu zaczynaja sie dla wolontariuszy duzo wczesniej.

ROZDZIAt 1. CZYLI O PRZEKEADANIU KSIAZEK Z MIEJSCA NA
MIEJSCE

Dawniej w magazynie na terenie nalezacym do Zakonu
Franciszkanéw przy ulicy Kasprowicza lub na terenie Fundacji,
a ostatnio juz w Domu Opieki Wyreczajacej przy ulicy
Sottysowickiej... wolontariusze przegladaja i segreguja ksiazki
na kiermasze charytatywne. Nie chodzi o to, zeby kazda
ksigzka trafita do sprzedazy - celem jest zadowolenie klientow
i darczyncow. Ludzie, ktérzy przychodza na kiermasze, wiedza,
ze moga nie tylko okazac serce, ale tez wyszpera¢ naprawde
ciekawe tytuty. Kluczowa jest fajna atmosfera - chcemy, zeby
ludzie wracali na nasz kiermasz i znajdowali kolejne literac-
kie peretki, wiec wybieramy to, co w naszych magazynach
najlepsze.

Sortowanie na kategorie to temat rzeka - nawet w bibliote-
kach odwieczne s dyskusje, na jakie kategorie dzieli¢ ksigzki
(Kapuscinski to jeszcze reportaz czy juz literatura piekna?).
Generalnie mamy 16 kategorii i, uwierzcie, cho¢ chcielibySmy
osobno katalogowac np. reportaze, to brak nam tytutéw tego
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gatunku. Te, ktére do nas trafiaja ,wrzucamy” wiec do litera-
tury wspotczesnej. Korzystajac z okazji, zachecamy do poda-
rowania nam ksigzek z brakujacych kategorii: chetnie dodamy
kategorie utatwiajace Wam poszukiwania.

ROZDZIAL 2. CZYLI JAK POMAGAC, WALCZAC Z POKUSA

Wracajgc do naszych pszczétek: wolontariusze dbaja o estetyke
i wygode - zalezy nam, zeby zbiory przeszukiwato sie tatwo
i przyjemnie, dlatego grzbiety ksigzek powinny by¢ zawsze
na goérze i skierowane w jednga strone. Konieczne jest takze
uprzednie przejrzenie wszystkich ksigzek - pomaga to pdzniej
zlokalizowac tytut poszukiwany przez klienta. Méwi o tym
nasza ksigzkoholiczka Gosia Marczak: ,To moja ulubiona akgja,
bo ksigzki to co$, na czym sie znam i moge najwiecej pomodc.
Uwielbiam ten moment, gdy pomagam komus znalez¢ autora,
ktérego szukat” Gosia niczym najlepsza aptekarka potrafi
takze zaproponowac zamiennik - potrzebuje tylko kilku pytan
o dotychczasowe zachwyty, aby trafi¢ w sedno.

Od Gosi wzieto sie rowniez okreslenie “gosiowanie ksigzek”,
a wiec czytanie bardzo wielu tytutéw w rekordowym czasie
(Gosia twierdzi, ze na czytanie poswieca jedynie godzine
dziennie, w co wierzymy, cho¢ watpimy). Jak taki literacki
fasuch radzi sobie przy tylu smakowitosciach? ,Zawsze
wychodze z kiermaszu z worem ksigzek, bo za kazdym
razem znajduje co$ dla siebie, dla mamy, kogos z rodziny czy
znajomych. Wazne jest dla mnie, zeby ksiazki krazyty (Piotrek,
oddaj w koncu Ulissesal), wiec kiermasz zawsze rozpoczynam
od przyniesienia takiej samej, o ile nie wiekszej, gory ksigzek
i w ten sposob koto sie zamyka”.

ROZDZIAL 3. CZYLI JAK SPRZEDAC, ALE SIE NIE SPRZEDAC

Klienci w sferach ustugowych traktowani sa czasem jak zto
konieczne - dominujacym przekonaniem jest, ze zycie bytoby
wspaniate, gdyby tylko nie ClI KLIENCI... My, wolontariu-
sze, mamy jednak szczescie, bo zdecydowana wiekszo$¢ od-
wiedzajacych nasze kiermasze to pasjonaci kina i literatury,
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nie traktujacy akgcji jako okazji do zaoszczedzenia, ale raczej
jako szanse na podzielenie sie sercem i w zamian otrzymanie
zastrzyku ksigzkowej przyjemnosci.

Z klientami spotykamy sie najczesciej przy kasie: miejscu,
ktére spora grupa wolontariuszy lubi najbardziej. Tutaj dzieje
sie najwiecej: wycena, obstuga kasy fiskalnej i terminala,
wydawanie pieniedzy, wspomnienie o 1,5% podatku, propo-
nowanie zaktadki do ksigzek... Duzo tego, a my, wyceniajac
znaleziska, mamy niejednokrotnie bél gtowy, bo jak znalez¢
odpowiedni balans pomiedzy jakoscig i stanem danego
tytutu, a charytatywnym aspektem naszej akcji? Zalezy nam,
aby dzieli¢ sie z Wami, wiec faza negocjacji jest raczej sympa-
tyczng wymiang zdan i niejednokrotnie godzimy sie na kwoty
nizsze niz te z poczatku proponowane. Chcemy, zeby akcja
Kup Pan/Pani Ksiazke byta swietem literatury, na ktére abso-
lutnie kazdy moze sobie pozwoli¢. A sytuacje bywaja rézne,
o czym opowiada nasza wolontariuszka Asia Trystuta:
,Ostatnio przyszedt do nas pan, ktory przyniost ksigzki na
wymiane. Podszedt do kasy zwybrana ksiazka i poprosit, zeby
w zamian wzig¢ sobie cos$ z jego plecaka. To jednak jeszcze
nie koniec, pdzniej znalazt ksigzke z odpadajaca oktadka,
wyjat z magicznego plecaka wtasny klej, naprawit oktadke
i odstawit ksigzke, nakazujagc nam nie ruszac jej przez kilka
godzin, az klej ,ztapie”.

Praca przy kasie to tez ulubione zadanie Aldony Trelinskiej,
naszej doswiadczonej wolontariuszki: ,Ciesze sie, gdy widze
usmiech ludzi szperajacych w kiermaszowych zbiorach, a na
koniec ptacacych wiecej niz chcemy, zeby pomdc dzieciakom.
Te momenty sprawiajg duzo radosci i im i nam”.




SWIAT WARIAT WOLONTARIAT

EPILOG

Po wszystkim, pomocnymi i silnymi rekami wojska prze-
wozimy ksigzki do magazynu, gdzie musza poczeka¢ do
nastepnej okazji, by wdzieczy¢ sie przed naszymi czytelnika-
mi. Kiermasze ksigzek organizujemy w dwoch odstonach - Kup
Pani Ksigzke w okolicach 8 marca oraz Kup Pan Ksigzke w li-
stopadzie, (warto obserwowac nasza strone na facebooku,
zeby dosta¢ powiadomienie z konkretnymi datami). Do tej
pory zorganizowalismy juz dwadziescia duzych kiermaszy,
podczas ktorych tagcznie zebralismy ponad 250 tysiecy ztotych
na ,nasze” dzieciaczki! W tym czasie sprzedali$my niezliczo-
ng ilo$¢ tytutdw, a w przedsiewziecie zaangazowato sie blisko
czterystu wolontariuszy. Nasza akcja rosnie i nie zamierzamy
jej w zadnym razie powstrzymywac, kontynuujac mariaz do-
broczynnosci z literatura!

STRESZCZENIE
Cykl zycia ksigzki

1. Niemowlectwo - w literackim Swiecie zapach nowej ksigzki
jest jak zapach gtowki niemowlecia - zawsze porusza w Tobie
che¢ posiadania wiekszego literackiego potomstwa...

2. Dziecinstwo - rekami pisarzy i wydawnictw formuje sie
literacka osobowos¢, z duszg, wnetrzem, wiasnym stylem
i przekonaniami.

3. Dorostos¢ - ksigzka rusza w podréz zwang zyciem, prébujac
odnalez¢ swoje miejsce wsréd magazynow ksiegarni interne-
towych lub pétek w Tajnych Kompletach. W koricu znajduje
swoj dom i zyje petnig zycia.

4. Staros¢ - lata lecg, a naszg bohaterke przegladaja juz tylko
odwiedzajacy znajomi, ktérzy obejrza oktadke, spytaja ,jak sie
miewasz?”, ale niespecjalnie chca nawigzywac gtebsza relacje.
5. Druga mtodos$¢ - tutaj wchodzimy my, ubrani cali na
niebiesko! Zgodnie z zasadg, ze ksigzki CHCA by¢ czytane,
przynosisz swoja genialng przyjaciotke do naszej Fundacji,
a my znajdujemy jej nowy dom!

6. Smier¢ - z prochu powstates, w proch... a raczej z papieru
i farby drukarskiej powstates, w papier sie obrocisz. Jesli
ksigzka nie nadaje sie juz na kiermasz, utylizujemy ja i w ten
sposdb cykl zycia sie zamyka!

POStOWIE

I ty mozesz zostac czesciq tej akcji!

Wszystko brzmi tak wspaniale, ze zastanawiasz sie juz pewnie
jak wzig¢ udziat w tym przedsiewzieciu. Przygotowalismy trzy
drogi:

1.Darczynca - potka na ksigzkijuz nie wyrabia, a kolejne pozycje
wCcigz pojawiaja sie w Twoim domu? Przejrzyj swdj ksiegozbior
i przynies do Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci tytuty,
do ktérych pewnie juz nie zajrzysz. Czekamy na Ciebie w Domu
Opieki Wyreczajacej ,Kokoszka” przy ul. Sottysowickiej 58 we
Wroctawiu, od poniedziatku do pigtku w godzinach 7.00-15.00
(zadzwon i umow siel).

2. Organizator - zorganizuj zbidérke ksigzek w swoim miejscu
pracy! Jezeli potrzebujesz materiatdw promocyjnych, zgtos sie
do nas na podany nizej adres e-mail. Rozgto$ w swoim biurze,
ze zbierasz ksigzki na dzieciaki, spakuj je w kartony i daj nam
zna¢, a odbierzemy od Ciebie Wasze literackie cuda.

3. Wolontariusz - praca z niesamowitymi osobami wsréd nie-
zliczonych ksiegozbioréw i dla dobra dzieci brzmi jak co$ dla
Ciebie? Napisz maila na wolontariat@hospicjum.wroc.pl,
a szefowa naszego wolontariatu z radoscig sie do Ciebie odezwie.

Do zobaczenia na kolejnej akgji!

Pr#Zmyki nadziei @
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W MAROKANSKIM
SLONCU

Ogien i woda: Gosia — petna werwy

1 kipigca entuzjazmem, Sylwia — spokojna

1 introwertyczna. Obie petne dobrej energii
1 checi do dziatania.
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W Fundacji dziatacie od 2019 roku. A gdzie sie poznatyscie?
Gosia: W stajni! A konkretnie: w 2012 roku w Stajni Magnice.
Sylwia juz wczedniej miata tam konia, a ja wtasnie zaczetam
dzierzawi¢ swojego Luke. Przy okazji wazna rzecz: stajnia to
nie stadnina. W stajni konie mieszkaja, a stadnina jest miejscem
ich hodowli.

Kon nie jest zwierzeciem na weekend, wymaga wiecej za-
angazowania?

Gosia: No jasne: przyjezdzasz, czyscisz, sprawdzasz, czy
wszystko z nim dobrze, zapewniasz zwierzeciu regularny ruch.
Z koniem jest jak z cztowiekiem: jak sie wiecej rusza, to lepiej
sie czuje.

Jak zaczeta sie Wasza konna przygoda?

Sylwia: U mnie to po dziadku, ktéry byt utanem i opowiadat
mi duzo o koniach. Od momentu, gdy mogtam sama zaptacic
za jazdy konne, zaczetam odwiedzac stajnie. W czasie studiéw
trafitam do szkétki, ktéra uczyta jazdy w stylu utanskim - to
znaczy, ze zamiast pokazac Ci najpierw lonze i uczy¢ wszyst-
kiego od podstaw, biora Cie od razu na dwie godziny w teren.
Jak nie spadtes, to bedziesz jezdzi¢. Taki zimny chéw.

Gosia: A ja zawsze bytam dzieckiem, ktére przynosito do domu
rézne zwierzeta: psy, koty. Moi rodzice nie zachecali mnie do
jazdy konnej, bo uwazali to za ,niebezpieczne". Przed studiami
miatam kilka incydentéw z pojedynczymi jazdami, ale dopiero
na studiach zapisatam sie na jazde konna w ramach zaje¢ wy-
chowania fizycznego i trafitam do stajni, tez o utanskim stylu
jazdy. A ze sama mam dosy¢ utanska fantazje, to jedno pasowato
do drugiego. Tam zaczetam tez jezdzi¢ na rajdy konne.

Co to sa rajdy konne?

Gosia: Istnieje oczywiscie wiele réznych odmian takich
rajdéw, ale bywaja np. takie skrajnie survivalowe. W skrocie:
jedziesz na wyprawe konno, bierzesz tylko rzeczy, ktére
zmiescisz w torbach na koniu i $pisz przez kilka dni w lesie,
bez namiotu.

Co Was najbardziej pociaga w tych zwierzetach?

Gosia: Sg piekne.

Sylwia: To takie pso-koty. Trzeba sie bardzo mocno na nie
otworzy¢, aby méc z nimi wspdtpracowad. Nie mozesz by¢
zamkniety w sobie, niepewny, lekliwy. Kon to taki projektor
Twoich emocji. Na kazda fatszywa mysl, ztos¢ czy agresje kon
odpowie doktadnie tym samym. Praca z koniem wymaga we-
wnetrznego wyciszenia.

A co, jesli jesteSmy zmeczeni, zestresowani, przyttoczeni
codziennoscia?
Gosia: Jesli nie potrafisz pozby¢ sie wczesniej negatywnych
emodji, to nie popracujesz z nim. Skonczy sie to frustracja.
Zdarza sie jednak, ze wiasnie zapominasz o troskach bedac
w takim miejscu.

PODROZE KSZTALCA ALBO MADROSC SWIATA

Sylwia: Ciekawe jest to, jak kon w procesie hippoterapii
przejmuje emocje osoby, ktdra na nim siedzi. Niepetnosprawne
dzieci, np. z porazeniem moézgowym, czesto bardzo sie
otwieraja podczas takiej sesji. Okazuje sie, ze dzieci, z ktorymi
kontakt byt utrudniony, zaczynaja sie nagle komunikowac,
usmiechag, zupetnie bez ingerencji cztowieka. Tak jakby to kon
byt terapeuta. Zdarzaty sie sytuacje, ze nagle rodzice pierwszy
raz zobaczyli, jak ich dziecko méwi czy usmiecha sie.

Czasem jeden usmiech to moze by¢ przetom.

Sylwia: Rozmawiatam o tym z jedng z rehabilitantek, ktéra po-
wiedziata mi, ze konie maja tetno podobne do ludzkiego. Moze
takze dlatego dziecko czuje sie przy nich pewniej. Cudowne
jest to, jak kon, dzieki swojejtagodnosci, nie narusza przestrze-
ni tego dziecka, co my - dorosli — wielokrotnie robimy. A kon
czeka i akceptuje.

Gosia: Cho¢ oczywiscie konie, tak jak ludzie, maja rézne tem-
peramenty. W pracy z koniem konieczna jest chemia, dobrze
jest sie dopasowad. Nie mozna narzucac¢ koniowi swoich zasad,
trzeba umiec do niego podejsc¢i sprawnie odczytywac sygnaty.
Sylwia: Jak kon Cig nie lubi, to nic z nim nie zdziatasz, nawet
jak jest bardzo szybki. Tak wtasnie byto w Maroku: kazdy chciat
dostac najszybszego konia. Ale co z tego, ze takiego dosta-
niesz, jak nie bedziesz umiat wykorzysta¢ jego mozliwosci?

Zostanmy na chwile przy Maroku. Skad pomyst na takie
podréze?

Gosia: Pojechatysmy kiedys$ na rajd konny, w jednej ze stajni
ustyszatySmy o niesamowitych rajdach w tym kraju i postano-
witysmy sie wybraé. Bytysmy tam dwukrotnie — w 2021 roku
na rajdzie wzdtuz Atlantyku, gtéwnie po plazach oraz jesienia
w 2022 roku, na Saharze.

Jak wyglada organizacja takiego rajdu? Mozna sobie
samemu wybra¢ konia?

Gosia: Odwiedzamy fantastycznych ludzi, ktérzy prowadza
tamtejszg stajnie: Polke Magde oraz Marokanczyka Brahima.
Rajdy odbywaja sie tylko na ogierach, bardzo wytrzymatych
arabach berberyjskich, ktére moga podrézowac bez konca.
Na poczatku Brahim robi krétki wywiad na temat Twojego do-
$wiadczenia, obycia z koniem itd.

Pr#Zmyki nadziei @
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No tak: jakbym nagle wszedt i zazadat najwiekszego i naj-
szybszego konia, to pewnie bym go nie dostat.

Sylwia: Dostatbys osta!

Gosia: Rajd wyglada tak, ze codziennie wyjezdzasz na caty
dzien, potem w jakim$ urokliwym miejscu robisz sobie obiad
ze sktadnikéw, ktére wieziesz na koniu, a dopiero wieczorem
wracasz na kolacje do miejsca noclegowego.

Rozumiem, ze Ty Gosiu dostatas najbardziej narwanego
konia?

Gosia: Nie wiem jak zgadtes, ale tak! (Smieje sie.) Rzeczywiécie
nie boje sie i lubie szybkie konie, wiec dostatam Sahare: konia,
ktéry lubi sobie ,bryknac”, stana¢ deba. To jest niesamowite,
ze taki kon moze pedzi¢, co sit w kopytach przez caty tydzien
rajdu i nie jest zmeczony.

A jak bylo z Toba, Sylwia? Jaki kon najlepiej pasuje do
Ciebie?

Sylwia: Za pierwszym razem dostatam najgorszego lenia, ale
ogodlnie pasuje do mnie szybki kon, ktérego da sie spokojnie
kontrolowaé. W gruncie rzeczy ciezko powiedzie¢ - zazwyczaj
potrzebuje kilku minut, aby wyczu¢ konia, sprawdzi¢, czy
mamy kontakt, ale s3 tez takie konie, ze patrzysz im w oczy
i juz wiesz, ze bedzie super.

Moze ten kon byt bardziej refleksyjny.

Gosia: Wygladato to tak, ze jedziemy my, pdzniej dtugo, dtugo
nic i dopiero Sylwia.

Sylwia: Robito to na mnie wrazenie, ze jedziemy wzdtuz
Atlantyku, a ja nawet nie musze go trzymac. Dopiero jak ktos
go wyprzedzat, to rodzita sie w nim jakas ambicja. Za drugim
razem miatam innego konia i przy tym juz prawie ptakatam:
tak sie wyrywat do biegu, ze bardzo trudno byto go utrzymac.
Gosia: Bo jak kon sie wyrwie, to juz go nie zatrzymasz. Takie
wyjazdy pozwalaja Ci zweryfikowac¢, gdzie sg Twoje granice
i ile mozesz da¢ z siebie. My duzo jezdzimy na rajdy, wiec nie
jest to problem, zawsze sie dostosowujemy.

Brzmi to troche tak, ze to kon oswaja czasem cztowieka,
a nie odwrotnie.

Gosia: Bo to tez dziata w dwie strony. | méwie to bez cienia
przesady.
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Jakie wrazenie zrobito na Was Maroko?

Sylwia: Podczas obu wyjazdéw widziatySmy wiele biedy,
niestety. Marokanczycy zyja w takich warunkach, ze az
trudno to sobie wyobrazi¢. Przyktad z boiska szkolnego:
fadne bramki, z siatkami, ale na boisku kamienie, a chtopaki
graja jak wsciekli w klapkach.

Gosia: Z drugiej strony mam wrazenie, ze ludzie sg tam jacy$
szczedliwsi. Zyja blizej natury, nie ma tego ,pedu” jak u nas.
Do tego ich goscinnosc jest po prostu na innym poziomie. | to
dziata w dwie strony. Ktéregos dnia bytysmy na wycieczce na
wielbfadach. Dziewczyny miaty turbany, to poprositam Magde,
zeby mi jeden pozyczyta. Brahim zaraz wytargat bordowy
turban, 10 metréw materiatu, zawigzat mi go na gtowie, a na
koniec powiedziat, ze to prezent od niego.

Ciekawe, ze ludzie majacy mniej potrafiq sie bardziej dzieli¢.
Sylwia: Ale tam jest tez tak, ze jak kto$ ma wiecej, to tez oddaje
innym wiecej! Pandemia byta dla Marokanczykéw bardzo
trudnym okresem. Dotknety ich surowe restrykcje covidowe,
caty kraj zamkniety przez dtugi czas, co mocno wptyneto na
turystyke, czyli prawie wszystkich.

To krajtaczacy w sobie wiele przeciwienstw. Miejscowosc, w ktorej
bytysmy, to tzw. miasto surferéw, Sidi Kaouki. Przyjezdzajacy tam
obcokrajowcy wynajmujg od tubylcéw grunty i stawiajg na nich
super domy. Z pieniedzy za taki grunt Marokanczyk jest w stanie
przezyc¢ przez caty rok. Widac¢ tam wiasnie ten wielki rozdzwiek,
ze zjednej strony masz domy ,z btota", z gliny, gdzie mieszka przy
okazji osiot i trzy kozy, a obok nalezacg do Europejczykow bardzo
nowoczesng posiadtosc.

Gosia: Mnie urzekty przede wszystkim kolory. Nigdzie nie ma
tak niesamowitego, niebieskiego nieba jak tam. Dominuja dwie
barwy - czysty, jasny bfekit i kolor ziemi, taki gliniany, rdzawy.
No i oczywiscie kuchnial Petna aromatycznych przypraw -
chodzi sie tam po bazarkach, tzw. medinach i sg stoiska tylko
z przyprawami, na ktoérych niesamowicie pachnie.

Ty, Sylwio, realizujesz réwniez sesje zdjeciowe w Stajni
Magnice i caty dochéd przeznaczasz na nasze Hospicjum.
Sylwia: Tak, wraz z kolezanka Monia potaczytysmy nasze rézne
pasje: wolontariat, konie oraz fotografie. W ramach prezentu
mozna zadzwoni¢ i uméwic sie w stajni na sesje zdjeciowa.
Caty dochdd z sesji jest przeznaczany na cele Fundacji i pomoc
dzieciom, naszym podopiecznym. Prowadzi to do wielu
ciekawych historii — miatysmy kiedys sesje z 13-letnig dziew-
czynka, ktéra od 5 lat nie data sobie zrobi¢ zdjecia. Uwazata,
ze jest nieatrakcyjna i niefotogeniczna. Na sesje u nas zgodzita
sie tylko pod warunkiem, ze zrobi sobie zdjecie z ulubionym
koniem. W trakcie sesji dziewczynka od razu zastrzegta, ze nie
chce, aby ktokolwiek poza nig i rodzing ogladat te zdjecia. Po
ich udostepnieniu zapytatySmy Mame, czy mozemy wykorzy-
sta¢ w celach marketingowych cho¢ jedno z nich. W odpowie-
dzi odpisata, ze cérka zgodzita sie na udostepnienie wszyst-
kich! Okazato sie, ze popfakata sie, ogladajac swoja sesje. Byta
bardzo szczesliwa, bo zobaczyta siebie w innym swietle.
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Fasolowa wojna

To byto dobrych kilkanascie lat temu, kiedy przypad-
kiem trafitam na pierwsza czes¢ trylogii Johna Nicholsa:
,Fasolowg wojne”. Nie sadzitam, ze literatura amery-
kannska moze mi sie tak naprawde spodobad. Jakiez
byto moje zdumienie, kiedy zaréwno sam amerykan-
ski powiesciopisarz, jak tez jego opowie$¢ okazaty
sie zdumiewajagco magiczne i naprawde zniewalaja-
ce. Nichols stworzyt powiesci w stylu XIX wiecznym.
Geste, intensywne, szalone, szczegétowe. Poznajemy
historie farmerdéw, ktérym grozi wysiedlenie, sprzecz-
nych intereséw kilku $rodowisk, bezwzglednosci za-
chtannych przedsiebiorcéw, budzenia sie $wiadomo-
$ci i niezaleznosci. Potudniowoamerykanskie Milagro
to miejsce, w ktérym, podobnie jak w Macondo, dzieja
sie rzeczy pozornie banalne i monotonne, ale dziwnym
trafem prowadza zwykle w koncu do aktow ostatecz-
nych, rozstrzygajacych, dziejowo i ideowo najwazniej-
szych. Mozna tez przy okazji poznac¢ hiszpanskojezycz-
ny Nowy Meksyk, a tym samym wzbogaci¢ swoja wiedze
o Swiecie, jak zawsze jednocze$nie przekonujac sie, ze
jest wszedzie taki sam, jak tez, ze réznorodnos¢, ktora
nas zadziwia, jest, a przynajmniej moze by¢, Zrédtem
zachwytu i zrozumienia zawitosci loséw naszych bliznich.
Bogactwo postaciicharakteréw, historia sprytuiodwagi,
ale przede wszystkim odwieczna walka o sprawiedliwos¢
i honor, o ludzkg godnos¢ i prawo do wtasnej wizji rze-
czywistosci. To wszystko mozna znalez¢ w tych niesamo-
witych powiesciach, ale nie bytoby wcigz o czym rozpra-
wia¢, gdyby nie subtelne, delikatne, a czasami obrazo-
burcze poczucie humoru autora. Jest ono jednoczesnie
ciepte i serdeczne, ale tez kpiace i sarkastyczne. Urocze
i wzruszajace, ale rowniez pobudzajace i uwalniajace.
To taki rodzaj przesmiewczych zartéw, ktérych nie da
sie odtworzy¢, jesli nie zna sie kontekstu catej powiesci.
Chociaz... tym razem o opisywanej ksigzce mozna po-
wiedzie¢, ze zostata szczesliwie sfilmowana, ,Fasolowg
wojne” przeniost bowiem na ekran sam Robert Redford.
Fabuta co prawda zostata sita rzeczy ograniczona, ale jest
to naprawde $wietny film. Jesli wiec nie macie czasu na
ksigzke, cho¢ wielka to szkoda jej nie przeczyta¢, polecam
przynajmniej obraz, z Christopherem Walkenem, Sonia
Braga i Jamesem Gammonem jako Shortym. Uwierzcie,
jest to niezwykle zyciowa i bardzo dzis aktualna historia,
ale trudno po tej lekturze nie mie¢ dobrego humoru.
Przynajmniej ja bawitam sie swietnie.

M*A*S*H

Zamiast dwoch filmoéw tym razem polecam serial. Krecony w latach
70. ubiegtego wieku. Stary i pewnie niektérym znany, ale moze nie
wszystkim, albo moze mato kto zna go w catosci. Wiem, jakos trudno
by¢ oryginalnym w swoich zachwytach, kiedy tyle wspaniatosci wy-
produkowano. Moze jednak nasz obecny kontekst, czas wojny tak
blisko, po raz kolejny dobrze uzasadni ten wybor. Poniewaz MASH
to serial o wojnie, co prawda dawno minionej i w kraju od nas
odlegtym, ale wcigz o konflikcie zbrojnym. O szpitalu i lekarzach,
ale jednak w trakcie dziatarn wojennych. Serial miat 11 sezonéw,
zdobyt niebywata ilos¢ nagréd i zapewniam, ze nie bez powodu.
To jest przede wszystkim gigantyczny antywojenny protest song.
Opowiadajacy zaréwno o perspektywie narodu, jak tez matej spo-
tecznosci, ale gtéwnie o indywidualnym, ludzkim punkcie widzenia.
Serial niesamowicie zabawny, nienapuszony, ale ani na moment
nie tracacy z gtéwnego pola widzenia tego, co tam najwazniejsze:
totalnego sprzeciwu wobec agresji, ponizenia, strachu, rasizmu,
homofobii, ksenofobii, ale réwniez zwyktego ludzkiego zadufania,
protekcjonalizmu i matostkowosci. Tym, co w moim przekona-
niu jest gtéwna sitg tego serialu, jest bezkompromisowos¢ podana
w idealnych proporcjach wraz ze wspaniatym poczuciem humoru.
Poniewaz w filmach tych wszystko jest tym, czym sie wydaje: co
nalezy wykpic¢ jest wykpione. Co wymaga wyraznej nagany, jest
jasno zganione. To, co chcemy absolutnie potepi¢, jest w catosci
i bezwzglednie potepione. Nawet najwieksi kpiarze w towarzy-
stwie potrafig zawsze zachowac idealng przyzwoito$¢ w sprawach
istotnych, cho¢ niekoniecznie zaraz dotyczacych abstrakcyjnych
idei. Nigdy nie ma sie tu watpliwosci, co jest stuszne, jesli oglada sie
z uwaga. A przy tym stuszne zwykle miesza sie, jak to bywa tylko
wéréd najlepszych przyjaciot, z zartem, cudzystowem, kiedy trzeba,
dystansem do siebie samego, dobra zabawa, na ile okolicznosci
pozwalaja. Nigdy nie traci sie z oczu kontekstu: ofiar napasci na inny
kraj, wsréd wrogéw i w swoich szeregach. Tyle w tych historiach
czutosci, troski, serdecznosci, wyrozumiatosci dla ludzkich stabosci,
absolutnego oddania, pochwaty profesjonalizmu, umiejetnosci
wznoszenia sie ponad wiasne ego. Wysmienity Alan Alda, ktéry
z czasem zaczat rezyserowac kolejne serie, uroczy Wayne Rogers,
wspaniaty Harry Morgan i zniewalajacy Gary Burghoff stworzyli
zachwycajace drobne sceny, ktére do tez wzruszaja, $miesza naj-
wyzszej préby zartem sytuacyjnym, ale tez rozczulaja serdecznie,
powodujg, ze chciatoby sie miec taka bande przyjaciot, jak zwyczaj-
nie madry Sokole Oko Pierce, dobry zabawny Trapper, prostolinij-
ny podputkownik Henry Blake, cudnie ojcowski Sherman Potter czy
szlachetny BJ Hunnicut. Pseudowariat kapral Klinger dodatby towa-
rzystwu réwnowagi. No i oczywiscie niezbedny bytby Radar, dusza
cztowiek. Koniecznie.
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Nowe samochody
od Toyota Dobrygowski

MARTA GOLNIK

Toyota Dobrygowski w Dtugotece po raz kolejny hojnie nas
wsparta, przekazujac w uzyczenie dwie nowinki technolo-
giczne: Toyote Corolle i Toyote ProAce. To dzieki wieloletniej
wspotpracy bezpiecznie i sprawnie docieramy do doméw
naszych podopiecznych na Dolnym Slasku, dowozimy sprzet
medyczny czy odbieramy nakretki. Z ragk Prezesa Andrzeja
Miszkiewicza odebralismy kluczyki i pomknelismy w swiat.
Samochody zwyczajowo mamy uzyczone na rok. Jest to
dla nas nieodptatna pomoc, po stronie Toyoty sa serwisy,
wymiany opon i ubezpieczenia. Osobowa Corolla stuzy per-
sonelowi medycznemu do dojazdéw do doméw pacjentow,
za$ ProAce pomaga w transporcie sprzetu medycznego
duzych gabarytéw, takich jak np.t6zka pneumatycznie regu-
lowane.

Dziekujemy, ze na Was zawsze mozemy liczy¢.

Balbinska Korona Gor Polski

dla Podopiecznych Fundaciji!
BALBINA BUJAK

Korona Gor Polski liczy 28 najwyzszych szczytow, z 28 pasm
gorskich.
W kwietniu 2022 roku rozpoczetam swoja przygode, zdoby-
wajac najnizszy ze szczytéw Korony Gor Polski, Lysice (612
m n.p.m) w Goérach Swietokrzyskich. Méj cel chciatabym
osiagnac latem 2024 roku, najwyzszym szczytem Polski -
Rysami (2499 m n.p.m.).
Na niektére wyprawy udato mi sie zabra¢ Podopiecznych.
Dzieki wypozyczaniu wézkéw z Fundacji tadne Historie oraz
projektowi tacza Nas Goéry, chodzenie po gdérach z dzie¢mi
z hospicjum jest mozliwe. W takiej wyprawie towarzysza mi
wolontariusze Fundacji, ktérzy pomagaja pchac i wciggac
wézki do gory.
Za mna juz pietnascie szczytdw, z czego az pie¢ udato sie
zdoby¢ z podopiecznymi Fundacji:
« 3 lipca 2022 roku - Chetmiec (850 m n.p.m., Gory Wat-
brzyskie), razem z 10-letnia Ala,
3 wrzesnia 2022 roku - Biskupia Kopa (889 m. n.p.m., Géry
Opawskie), razem z 9-letnig Matylda,
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+ 25 wrzeénia 2022 roku - Snieznik (1425 m n. p. m., Masyw
Snieznika), razem z 10-letnig Ala i 14-letnig Wiktoria,
» 14-15 pazdziernika 2022 roku — Tarnica (1346 m n.p.m.,
Bieszczady) razem z 11-letnim Kajetanem,
+ 23 maja 2023 roku - Sleza (718 m n.p.m., Masyw Slezy),
z 7-letnim Oskarem.
Zapraszam do s$ledzenia mojej grupy na fb: ,Balbinska
Korona Gér Polski dla Podopiecznych Fundacji Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci”. Ta inicjatywa porusza ludzi i rodziny.
Ciesze sie, ze Podopieczni fundacji moga razem z rodzinami
wyrwac sie zdomu i spedzic¢ czas z wolontariuszami Fundacji
w pieknym gdrskim otoczeniu. Do tego cudne widoki oraz
pozytywne wrazenia dla catej rodziny.
Niemozliwe nie istnieje! Zapraszam do kolejnych gorskich
wedrowek. Czes¢ Gérom!
Zrzutka na rehabilitacje dzieci: https://zrzutka.pl/tjs87c

Kup Pan Ksigzke
25-28.11.2022 .

MARTYNA FLIEGER

KUP PAN KSIAZKE

W dniach 25-28. listopada
2022 r. odbyta sie akcja KUP
PAN KSIAZKE. Czterodniowe
wydarzenie jak zwykle cieszyto
sie sporym zainteresowaniem.
Sympatycy dobrejlektury i tym
razem nie zawied|i.

W ciggu trwania akcji ze-
bralismy 35 469, 31 ztotych.
Ogromna suma, pobity rekord,
nie spodziewat sie tego nikt. Nic z tego by nie wyszto, gdyby
nie rzesze wolontariuszy Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla
Dzieci, zastepy wojska z AWL i nieoceniony ks. Maksymilian
Jezierski z Duszpasterstwa Akademickiego Niesmiertelni oraz
firmy, szkoty, instytucje i prywatne osoby, ktérzy przekazuja
nam tony ksigzek.




Mikotajki 2022
6.12.2022 r.

BALBINA BUJAK

6 grudnia 2022 roku, w Fitness Academy Wroctaw, odbyta sie
akcja mikotajkowa pod hastem ,Trenuj i Pomagaj”.

Bylismy obecni w szesnastu klubach fitness we Wroctawiu!
Podczas wydarzenia odbyty sie treningi tematyczne, spe-
cjalne wyzwania, maratony zumby, wyciskanie sztangi oraz
wiele, wiele innych sportowych aktywnosci!

Zamieniliscie waszg energie w pomaganie naszym chorym
dzieciom — WIELKIE PODZIEKOWANIA!

Pomagato nam dzielnie az SZESCDZIESIECIORO wolontariuszy
akcyjnych oraz z wroctawskich szkét podstawowych: 3, 75, 84,
81, Szkoty Mistrzostwa Sportowego, SP Bielany Wroctawskie
orazz Liceum nr 2.

Wielkie brawa dla Was za dzielne zbieranie datkéw do puszek,
czestowanie ciasteczkami i wasz czas. Jestescie wspaniali!
Wspdlnie udato sie uzbiera¢ kwote: 6 824,14 ztotych!
Dziekujemy Fitness Academy Wroctaw za goscine i pomoc
w organizacji tej ciekawej akcji.

14. Koncert Noworoczny

na Uniwersytecie Przyrodniczym
13.01.2023 1.

MAGORZATA KRZYKALA

175 402, 40 ztotych - tyle zebrano podczas 14. Koncertu
Noworocznego. Z samej aukgji charytatywnej poprowa-
dzonej przez redaktora Marka Obszarnego na konto naszej
fundacji wptyneto 171 tysiecy. To rekordowa kwota w ciaggu
14 lat organizowania koncertu i aukgji.

Koncert uswietnili swoimi wystepami zaproszeni artysci.
Wielkie brawa zebrali wroctawianie Ewa Szlempo-Kruszyrska
i Artur Caturian, ktorzy wystapili z towarzyszeniem Chéru
Uniwersytetu Przyrodniczego we Wroctawiu pod dyrekcja
profesora Alana Urbanka.
A salwy $miechu wy- KONCERT NOWORDCINY F
wotywata co chwile

Grupa MoCarta, ktéra .

do wspdlnego wystepu

WYDARZENIA

zaprosita Kube Sienkiewicza, lidera Elektrycznych Gitar i spe-
cjaliste neurologa.

Dziekujemy Rektorowi prof. Jarostawowi Bosemu za kon-
tynuowanie tradycji oraz za tak umiejetne taczenie nauki
i sztuki z pomaganiem. Wszystkim licytujgcym dziekuje-
my za otwarte serca i hojnos¢, ktéra pozwoli nam bez obaw
kontynuowac¢ prace zwigzane z budowg Domu Opieki
Wytchnieniowej.

11. Koncert Charytatywny Fundacji
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
29.01.2023 r.

MAGORZATA KRZYKALA

29 stycznia 2023 roku zapamietamy na dtugo. Kilka minut
po godzinie 18:00, we Wroctawskim Centrum Kongresowym
w kompleksie Hali Stulecia, Kabaret Neo-Néwka przywitat
zgromadzonych gosci, rozpoczynajac tym samym to wycze-
kiwane przez nas wszystkich wydarzenie.

Zanim na scenie pojawili sie pierwsi artysci, prezes Fundacji
Pani Beata Hernik-Janiszewska, przedstawita w swoim wysta-
pieniu m.in. historie budowy Domu Opieki Wyreczajacej,
na wykonczenie ktérego przeznaczony zostat caty dochéd
z koncertu.

Za dotychczasowe wsparcie w pozyskaniu srodkéw pieniez-
nych, ktére pozwolity zakonczyc¢ pierwszy etap budowy, pani
Prezes podziekowata zaproszonym na scene Pani profesor
Alicji Chybickiej oraz postance na Sejm RP Pani Mirostawie
Stachowiak-Rézeckiej.

Kolejnym mitym akcentem byto wreczenie przez Pania Kinge
Preis nagrody zwyciezcy konkursu na nazwe Domu Opieki
Wytchnieniowej. Zwyciezyta nazwa ,Kokoszka" autorstwa
Mitosza Chybinskiego.

Po czesci oficjalnej na scenie pojawit sie zwyciezca V edycji
The Voice Kids Mateusz Krzykata, ktéry przy akompaniamen-
cie Macieja ,Swietego” Swiecickiego zaprezentowat przygo-
towany materiat, rozgrzewajac publicznos¢ przed pierwszg
zaplanowang w tym dniu aukdja.

Mimo, ze z powodu choroby w skfadzie Neo-Néwki zabrakto
Romana Zurka, Radek Bielecki i Michat Gawlinski w swoim
niepowtarzalnym stylu zachecali rozbawiong publicznos¢
do licytowania prezentowanych - czasami w dos¢ osobliwy
sposéb — dziet.

Pr#Zmyki nadziei
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Wielkie brawa zebrata po swoim wystepie Grupa MoCarta,
ktéra udowodnita, ze nikt tak jak oni nie potrafi taczyc
wysokiej kultury z humorem. Natomiast Radek Bielecki
kolejny raz udowodnit, ze nazywanie go cztowiekiem
renesansu absolutnie nie jest na wyrost. W utworach mu-
zycznych, ktére zaprezentowat na scenie, zarébwno teksty jak
i muzyka zwyczajnie niosty. Wisienkg na torcie byt wycze-
kiwany przez wszystkich duet Smolik//Kev Fox. C6z mozna
powiedzie¢ o mistrzach? Zwyczajnie porwali publicznos¢
zkrzeset! Energia, ktorg wystali byta iscie kosmiczna! W odpo-
wiedzi na gromkie brawa po ich wystepie, Panowie powrdcili
na scene z bisami.

Xl Koncert Charytatywny przeszedt do historii. Tego
dnia hasto, ktére promujemy w naszej dziatalnosci czyli
,HOSPICJUM TO TEZ ZYCIE", przybrato najpiekniejsza forme.
Dziekujemy za Wasza obecnos¢, usmiech i przyjazn.

Kwota, ktdéra udato sie zebrac tego wieczoru to 120 400 zt.

Kup Pani Ksigzke
3-6.03.2023 r.

MARTYNA FLIEGER

KUP PANI KSIAZKE

ipomé2 @ﬁ

Akcja KUP PANI KSIAZKE jak co roku zagoscita w Kinie
Nowe Horyzonty, w marcu 2023 roku. To dziatanie, ktére
niesie za soba dwie idee: recyklingu i pomocy podopiecz-
nym Fundacji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci. Podczas
akgji dolnosdlazacy i pozostali goscie kiermaszu zaopatrzy-
li sie w wiele ksigzek oraz ptyt CD, w wyniku czego zebrali-
$my 31 238, 16 ztotych. Gdyby nie duza grupa ludzi ochot-
niczo angazujacych sie w dziatalnos¢ Fundacji oraz wsparcie
0s6b, ktére przekazuja nam mnostwo ksigzek, nie udatoby
sie osiaggnac tak cudownego efektu.
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Dzien Kobiet 2023
11.03.2023 r.

BEATA HERNIK-JANISZEWSKA

Dzieh Kobiet w Dolnoslaskim Centrum Filmowym we
Wroctawiu! Po dwuletniej przerwie reaktywowalismy to
lubiane przez nas kobiece swieto, bo wiemy, ze moc i sita jest
kobieta. Tradycyjnie na spotkanie przybyly Mamy naszych
podopiecznych, Przyjaciotki, Pracowniczki i Wolontariuszki
fundagji.

Nieocenione dla nas wszystkich sg takie spotkania wypetnio-
ne zaréwno radoscig jak i wzruszeniem. Mozliwos¢ rozmowy,
wymiana doswiadczen, a przede wszystkim zapewnienie
Mamom dzieci hospicyjnych czasu, w ktéorym moga na chwile
pomysle¢ wytacznie o sobie, oderwac mysli od codziennosci
opiekunczej. To jest bezcenne.

Panie miaty mozliwos¢ obejrzenia filmu, W gorsecie”, wziecia
udziatu w przygotowanych specjalnie dla nich warsztatach -
malarskim i fotograficznym oraz postuchac gry na saksofo-
nie na zywo.

W tym miejscu nie mozemy zapomnie¢ o mezczyznach-
wolontariuszach, ktérzy zorganizowali to przemite spotkanie.

WROCLAWSKI

BIEG

SPONSOROWANY

Bieg Sponsorowany
21.03.2023 .

BALBINA BUJAK

21 marca razem przywitaliémy wiosne!

Za nami jubileuszowy X Wroctawski Bieg Sponsorowany! To
byta czysta energia, zamieniona w dobro!

Podczas wydarzenia byto z nami ponad 900 biegaczy z po-
nad 45 dolnoslaskich szkét!

Nasz bieg oficjalnie otworzyt ambasador Fundacji Pan Pawet
Randa.

Szczegdlne podziekowania dla: Hali Stulecia, Piekarni Julka,
zotnierzy AWL z Wroctawia, wolontariuszy akcyjnych Fundacji,
wolontariuszy z LO nr XI we Wroctawiu, wolontariuszy




z BNY Mellon, Strazy Miejskiej Wroctawia, Policji Wroctaw
Srédmiescie, Pro Run Wroctaw, Szkoty Podstawowej Unisport
i Liceum Sportowego Gimbasket, Sektora 3 Wroctaw, Rewiru
Twoérczego z Wroctawia, CALa Ztotniki, Cateringu Verona
Wroctaw, Pana Romana z Radosci Tworzenia. Miejskie Przed-
szkole Publiczne nr 4 w Bolestawcu réwniez biegto z nami
tego dnia!

Dziekujemy wszystkim uczestnikom biegu za pokonane
metry i kilometry pomocy! To piekna idea wysitku dajaca
naszym Podopiecznym nadzieje na lepsze jutro!

Wyniki zbiorki juz wkrétce na naszej stronie www.

Wizyta w Zagrzebiu
15-19.05.2023 r.

Od pietnastego do dziewietnastego maja 2023 roku,
w odpowiedzi na zaproszenie Fundacji Imago, wzielismy
udziat w wizycie studyjnej w Zagrzebiu (Chorwacja).
Przedstawicielami naszej organizacji byta Prezes Fundacji
Beata Hernik-Janiszewska oraz Agata Pustufa - szefowa fi-
zjoterapeutéw. Byta to niebywata okazja, aby zapoznac sie
z prowadzonymi przez Centrum Rehabilitacji Zagreb - in-
nowacyjnymi i niekiedy pilotazowymi formami dziatan na
rzecz dzieci i dorostych z niepetnosprawnosciami.
Chorwacja jest jednym z panstw, ktére, kilka lat temu, zde-
cydowato sie na dezinstytucjonalizacje ustug spotecz-
nych. Jako czes¢ administracji rzadowej Chorwacji, Centrum
zostato zatozone i jest stale finansowane przez Ministerstwo
Opieki Spotecznej.

Co wazne, zapewniony ciggty rozwéj placéwki sprawia, ze
Centrum ma ogromny wptyw na tworzenie inicjatyw projek-
towych, ktore pozwalajg testowac, a pdzniej wdraza¢ nowe
formy wsparcia. W tej chwili trwaja np. prace nad ustawa
dotyczaca mozliwych form opieki wytchnieniowej.

Jako organizacje, ktéra w ramach opieki wytchnienio-
wej moze pochwali¢ sie sporym doswiadczeniem, popro-
szono nas o zaprezentowanie naszych dziatan podczas
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seminarium, w ktérym wziety udziat chorwackie organi-
zacje pozarzadowe, przedstawiciele oraz przedstawicielki
Ministerstwa Pracy, Systemu Emerytalnego, Rodziny i Polityk
Spotecznych.

Oprécz mozliwosci spojrzenia z innej perspektywy na
formy pomocy sSwiadczonej przez kolegéw z Chorwacji,
mielismy réwniez wspaniata okazje do lepszego poznania
i wymiany doswiadczen z organizacjami, ktore tak jak my
zostaty zaproszone do Zagrzebia - Fundacja Arkadia (Torun),
Fundacja tadne Historie (Watbrzych), Warminsko - Mazurski
Sejmik Oséb Niepetnosprawnych, Fundacja Promyk Stornca
(Wroctaw), Fundacjg Przemijanie (Opole), Stowarzyszeniem
Bonitum (Wroctaw).

Dzien Odry i Dzien Przyrodnikéw
20.05.2023 r.

BALBINA BUJAK

20 maja bardzo duzo sie dziato! Bylismy obecni na dwéch wy-
darzeniach! Malowalismy buzki, robilismy tatuaze brokatowe
oraz zaplataliémy kolorowe warkoczyki. Nasze wiewiory tez
byty obecne! Byta super moc pomagania!l

Bardzo dziekujemy wszystkim dzielnym pomocnikom za
pomoc podczas Dnia Odry. Udato sie zebra¢ 2 178, 05 ztotych.
Podczas Dnia Przyrodnikéw zebraliémy 4 146, 71 ztotych.
Brawo!

Organizatorom - Uniwersytetowi Przyrodniczemu we
Wroctawiu oraz Miastu Wroctaw dziekujemy za zaproszenie
i mozliwos¢ udziatu. Do zobaczenia za rok!
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www.JedenProcentDlaDzieci.pl

; FUNDACJA
“:;‘q) Wroctawskie
= Hospicjum
dla Dzieci

Dzieki wptatom 1,5% podatku mozemy pomagac cato$ciowo. Uczymy rodzicéw jak
zajmowac sie chorym dzieckiem, udostepniamy sprzet, medykamenty, organizuje-
my domowa rehabilitacje. Zapewniamy pomoc socjalng, 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

%) FUNDACJA DZIECI
:f\\ Wrock.aw.skie DOLNEGO
D Hospicjum SLASKA
dla Dzieci
HOSPICJUM
PERINATALNE

& 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 roznych 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

m znajdziecie na stronie:

Drodzy Czytelnicy, Wy tez mozecie pomoc naszym podopiecz-
WIELKIE o L o " o
nym! Mozecie wzigé¢ udziat w ktdrejs z naszych akcji, mozecie
: przekazac 1,5% podatku, mozecie tez wpfaci¢ darowizne na nasze
ZYCIA

konto w mBanku, wpisujac w przelewie:
Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci
nr konta: 69 1140 1140 0000 2052 8800 1001

tytuk: Darowizna na cele statutowe

Wiecej informacji o naszej dziatalnosci

zamiast
bukietu www.hospicjum.wroc.pl
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