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Jestesmy cztonkiem

,»Matopolskie Hospicjum dla Dzieci” jest tytulem prasowym
wpisanym do rejestru dziennikow i czasopism prowadzonego przez
Sad Okregowy w Krakowie I Wydziat Cywilny, pod numerem

NS. Rej.Pr 199./11, podlegajacym Ustawie Prawo prasowe.
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Najpierw, powinnam chyba wyttumaczy¢ sie z hasta na oktadce, ktére — przyznaje — brzmi
troche egoistycznie...

"Znajdz czas dla siebie!" - ten apel, towarzyszyt nam przez caty rok 2018 i planujemy
powtarza¢ go jeszcze diugo... bo ZBYT DLUGO juz, rodzice przewlekle, nieuleczalnie chorych,
niesamodzielnych mtodych ludzi — zyli w przekonaniu, ze nie majg prawa do odpoczynku, ze nie
wypada im dobrze sie czu¢ i wygladac... Mamy naszych podopiecznych czesto powtarzaty,
ze nie moga wybra¢ sie do fryzjera albo kosmetyczki, ze nie majg nawet chwili na to, aby
poswigciC jg sobie... Wiasnie udato sig udowodnic, ze przy odpowiednim wsparciu i motywacji
- WSZYSTKO JEST MOZLIWE!

TO BEDZIE PIEKNY ROK! A to za sprawg naszego KALENDARZA, ktéry powstat przy
zaangazowaniu wielu osob... Wiecej o PROJEKCIE #PigkneBohaterki, o ludziach ktérzy go
tworzyli i o niezwyktych modelkach — na kolejnych stronach...

Juz teraz jednak, moge Smiato powiedzie¢ - przed nami same PIEKNE miesiace,
ktére przyniosg mndstwo pozytywnej energii i usmiechu... bo trudno sie nie usmiechnaé do
NIEZWYKLYCH KOBIET, ktore pokonaty wiele przeszkod — niektdre byty tylko w ich gtowach...
inne, postawito przed nimi Zzycie — aby teraz, od stycznia do grudnia... przypominaé nam,
ze warto walczy¢ o siebie.

"Czesciej spogladam w lustro..." - méwi jedna z uczestniczek PROJEKTU i to polecamy
kazdemu. Chyba trzeba, cho¢ raz dziennie popatrzy¢ na swoje odbicie i zapytac: "Co dzi$
zrobitam/tem tylko dla siebie?"

Ten egoizm jest tylko pozorny, bo jezeli damy co$ SOBIE... to OD SIEBIE - bedziemy
w stanie da¢ dwa, albo trzy razy wiecej. Bedziemy silnigjsi — takze dla innych...

Krotki odpoczynek? Czas dla rodziny i przyjaciot? Wizyta w salonie fryzjerskim
i kosmetycznym? tadny wyglad i usmiech na twarzy? W tym sposobie myslenia - nie ma
nic ztego... A czy to w ogdle, jest mozliwe - gdy bliska nam osoba, wymaga naszej ciagtej
obecnosci? Zastanowmy sie nad tym wspolnie...

Zachecam do przeczytania - nowego wydania NASZEJ GAZETY!



Poszukiwania
Pieknych Bohaterek...

W lutym, rozpoczelismy przygotowania do WYDARZENIA

Pogotowie Informacyjne MHD

Wystartowalismy na sygnale! Wyposazeni w APTECZKE,
wypetniong najwazniejszymi wiadomosciami na temat
naszej dziatalnosci. :-) Na naszym profilu na Facebook'u,
przeprowadzilismy krétkg kampanie informacyjng — po to,
zeby przypomnieé: czym sie zajmujemy, komu pomagamy,
kim s3 nasi podopieczni, jakiego wsparcia potrzebuja...
Taka PIERWSZA POMOC INFORMACYINA - jest konieczna...
bo Swiadomos¢ na temat tego, jak funkcjonuje hospicjum
dla dzieci - jest wcigz niewielka. Wiele oséb nie zdaje
sobie sprawy chocby z tego, ze tutaj TETNI ZYCIE! Nie kazdy
wie, Ze pomagamy naszym podopiecznym w DOMACH,
gdzie przebywajg wsréd bliskich. Czesto tez pojawiajg sie
pytania o to, jakiego wsparcia potrzebujemy...(?) Pogotowie
Informacyjne uruchomilismy po to, aby rozwiac wszelkie
watpliwosci i wyjasni¢ nieporozumienia - to wazne...
zaréwno dla nas, jak i dla naszych rodzin!

Trzecia wyprawa

dla Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci!

Po zdobyciu jednego z najwyzszych
szczytow Kaukazu - jakim jest Kazbek...
Po pokonaniu Wschodniego Szlaku
Rowerowego Green Velo - najdtuzszej
trasy dla cyklistow w kraju... Przyszedt

#PiekneBohaterki -
WIELKI FINAL!

BYLO PIEKNIE! Czyli doktadnie tak, jak
miato byc... :-) 1 czerwca, do TAURON
Areny Krakéw — nasze Piekne Bohaterki
przyszty z catymi rodzinami, aby zobaczy¢
film "Piekna i Bestia", z muzyka na zywo.
Pokaz byt czescig Festiwalu Muzyki
Filmowej w Krakowie. Wspaniate Panie
— 12 MAM naszych podopiecznych - tez
byty w centrum wydarzenia. Elegancko
ubrane, profesjonalnie uczesane

i przygotowane - zajety wyznaczone
miejsca. Nie kryty wzruszenia, gdy

L/ERWIEG

tyDZIEN DZIECKA! :-)

Czerwiec, kojarzy sie przede wszystkim

z Dniem Dziecka... i dla nas tez, jest

to bardzo wazne wydarzenie. W tym
roku, nie chcielismy jednak, ograniczac
sie tylko do jednego dnia — dlatego
przygotowalismy cos... absolutnie
WYJATKOWEGO! :-) TYDZIEN DZIECKA
—czyli RADOSNY czas: od poniedziatku
do niedzieli, wypetniony atrakcjami dla
naszych podopiecznych i ich rodzenstwa.
Byty prezenty i niespodzianki, w postaci
biletéw do: kina, teatru i Parku Wodnego.

ROKU - jakim byt PROJEKT #PiekneBohaterki. Najpierw,
trzeba byto znalez¢é wsr6éd mam naszych podopiecznych
—12 pan, ktére s3 otwarte na zmiany i nowe wyzwania.
Uczestniczki dowiedziaty sie, ze wezma udziat w sesji
zdjeciowej do KALENDARZA na 2019 rok i w WIELKIM
FINALE, w takcie Festiwalu Muzyki Filmowej w Krakowie.
Przed soba miaty dwie wazne role:

MODELEK i GWIAZD FILMOWYCH -

jak przekonalismy sie kilka miesiecy

pozniej... sprawdzity sie znakomicie!

Chetnych nie brakowato! Lista

uczestniczek PROJEKTU - powstata

w ciggu zaledwie dwéch dni...

na ekranie — pojawit sie réwniez film,
opowiadajacy o ich udziale w PROJEKCIE.

czas, na wymagajace drogi Kazachstanu

i Kirgistanu... W ruch, znéw poszty

dwa kétka! Koordynatorem wyprawy

- tak, jak poprzednio - byt Sylwester
Walasek, ktory tym razem wyruszyt

w towarzystwie dwdch przyjaciét,
podréznikéw. Na poczatku, duzym
problemem byt chtodny wiatr, wiejacy

w twarz... Dodatkowym utrudnieniem
byta hustawka temperatur... od nawet - 10
stopni w nocy, po upaty w ciggu dnia. Do
tego doszty jeszcze ktopoty z rowerem

i nietatwa, bo gorzysta trasa... Krétko
moéwigc: Powodow, zeby sie poddac...

nie brakowato - ale ONI NIE PODDALI

SIE! CEL ZOSTAL OSIAGNIETY! Trasa
POKONANA - a po drodze, nasi Przyjaciele
zostawiali ulotki, naklejki i opowiadali

o dziatalnosci Hospicjum oraz pierwszego
w Polsce Centrum Opieki Wyreczajacej...
Zainteresowanym wyjasniali, ze wspieraja
miejsce - ktére pomaga przewlekle

i nieuleczalnie chorym dzieciom oraz ich
rodzinom... Napotkane przez podréznikéw
osoby, nie tylko stuchaty - ale tez wsparty
inicjatywe finansowo.

Poznalismy Piekne Bohaterkil

Oficjalnie mogliémy przedstawié, wszystkim osobom zaangazowanym

w PROJEKT — 12 MAM, ktére podjety wyzwanie, chciaty przejs¢
metamorfoze... aby wcieli¢ sie w role: MODELEK i GWIAZD FILMOWYCH.
:-) Na poczatku marca, w naszej siedzibie przy ul. Odmetowej

w Krakowie - odbyto sie spotkanie. Uczestniczyty w nim oczywiscie
Piekne Bohaterki, a takze przedstawiciele: Matopolskiego Hospicjum dla
Dzieci, Krakowskiego Biura Festiwalowego, Salonu Fryzjerskiego ROMAN
Hair & Beauty, Pracowni Fotograficznej Micuda oraz stylistka Alicja
Michalska. Juz wtedy, odbyty sie wstepne konsultacje w sprawie fryzur

i kreacji.

Miej serce...
i zt6z dla nas serce!

Po raz kolejny, dotarty do nas - z catego
kraju: ze szkoét, przedszkoli, od pracownikéw
firm i os6b prywatnych - SERDUSZKA
wykonane metodg origami. To dla nas
prawdziwy dowdd sympatii, ktéry —jak

co roku — 14 lutego (czyli w Walentynki),
moglismy wystac dalej w Swiat. Nasi
wolontariusze rozdawali serduszka
Krakowianom i turystom — w SERCU
Krakowa, na Rynku Gtéwnym. AKCIA
SERDUSZKOWA - odbyta sie tez w innych
miastach w Matopolsce, choéby w Tarnowie -
czy Nowym Targu.

WAKACIJE w Centrum
Opieki Wyreczajacej...

To juz DRUGI ROK naszej dziatalnosci, przy ul. Odmetowej

w Krakowie i po raz drugi - moglismy przygotowac wyjatkowa
oferte: TURNUSY WAKACYINE. Lipiec i sierpien, to miesigce
zaznaczone w naszym kalendarzu — jako czas wytezonej

pracy. Wtasnie wtedy, mozemy w petni zrealizowac zatozenia
naszego Osrodka — chodzi o przejecie opieki nad przewlekle, :
nieuleczalnie chorymi i niesamodzielnymi mtodymi ludZmi, na: tydzien,
dwa albo kilka dni... Po to, aby da¢ chwile wytchnienia ich rodzicom.
Wtasnie w okresie letnim — mama i tata, ktorzy codziennie opiekuja sie
swoimi dzie¢mi — tego odpoczynku potrzebujg najbardziej. MAMY JEDNAK
NOWA PROPOZYCIE! | ta oferta wazna jest do 2021 roku — BEDZIE WIECE]
TURNUSOW! A zatem, mamy WIEKSZE MOZLIWOSCI i mozemy wesprzeé
jeszcze WIECEJ RODZIN!

MAR/ZEC

Beatyfikacja Hanny
Chrzanowskiej

28 kwietnia, w Sanktuarium Bozego Mitosierdzia

w Krakowie-tagiewnikach... HANNA CHRZANOWSKA
- krakowska pielegniarka i patronka naszego Centrum
Opieki Wyreczajacej - ZOSTALA BLOGOSLAWIONA!

H# qukne Bohaterki To byt WIELKI DZIEN... i WIELKIE SWIETO dla nas!
A najwazniejsze - ze BYLISMY TAM WSZYSCY RAZEM:

- SESJA ZDJ ECI OWA pracownicy, wolontariusze i nasze wspaniate rodziny.
DO KALENDARZANA o :

2019 ROK... Do biegu... gotowi... START!
Ten miesiac, uptynat Projekt 1000+...

pod znakiem... a wtasciwie hasztagiem:

#PiekneBohaterki. Panie — mamy . _ o . .
Na koniec miesigca — znalezlismy sie na mapie
PROJEKTU 1000+, czyli 60 p6tmaratonéw, 120 dni,

naszych podopiecznych — odwiedzaty
)r 60 miast, 30 krajow —w sumie 1260 km... Francuz

Salon Fryzjerski ROMAN Hair & Beauty
i spotykaty sie ze stylistka... a w potowie T ! <08 .

A \ = T Wilfrid Palcy - odwiedza Europejskie Stolice Kultury

J . ] i\ podczas BAJKOWE] sesji do KALENDARZA i spontanicznie organizuje w nich biegi... Apeluje do
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WAKACJE dla
rodzenstwa...

Szum morskich fal, spacer
po plazy, wycieczka do
Kotobrzegu, tance, zabawy
i beztroskie lenistwo... -
jak co roku, rodzenstwo

naszych podopiecznych t ‘ p ‘ E G
- wyjechato na wakacje...

i jak zwykle — wspaniale

spedzito czas! Mtodzi ludzie

pojechali do Ustronia

Morskiego... w deszczu

—a na miejscu, mogli sie

cieszyc tadng, prawdziwie

letnig pogoda. :-)

NOWY PORTAL
DLA RODZICOW!

www.wiemjak.mhd.org.pl -

to nowy adres, pod ktérym
spotykamy sie od 1 lipca. Ta
strona internetowa, zostata
zaprojektowana na miare potrzeb
rodzicow - ktérzy wtasnie
ustyszeli diagnoze: ,Panstwa
corka/syn cierpi na nieuleczalna
chorobe...” Mozna tu znalez¢
najwazniejsze informacje,
wskazéwki, porady, a takze
rozmowy z ekspertami.

KWIETNIA — ROZKWITLY nam PIEKNIE,
na 2019 r. Do zdje¢, wykorzystane zostaty biegaczy i rowerzyst6w, aby sie do niego przytaczyli
wnetrza Centrum Kongresowego ICE iw ten sposéb - chce promowac zdrowy styl zycia oraz

Krakéw — a nasze BOHATERKI, wcielity sie pomagac réznym organizacjom... w Krakowie, WYBOR e
w role Belli z filmu "Piekna i Bestia". PADL na Matopolskie Hospicjum dla Dzieci. Inicjatywe ’
wspart Hotel Sheraton.




MHD TV

Ruszyta TELEWIZJA
DLA OPIEKUNOW 0SOB
NIESAMODZIELNYCH...

- mozna nas znalez¢, m
na naszym kanale 4

na YouTube. MHD TV joekod
e o
jest dopetnieniem w’“"fﬁ:,m\"”‘q

portalu WiemJak

- koncentrujemy

sie na rozmowach

z rodzicami

i wywiadach

z ekspertami... Chcemy
dostarczy¢ naszym
odbiorcom, jak
najwiecej informadji,
porad i wskazéwek.

SERPEN

MAMY REKORD!

Po podsumowaniu wptat z 1% podatku za 2017
rok — okazato sie, ze mamy ponad 820.000 zt!
Jeszcze nigdy tyle nie byto!

DZIEKUJEMY!

Wspomnienie...

W tym miesigcu — wspominamy tych, ktérzy od nas
odeszli... W tym roku, w marcu — zmart Kuba... na kilka
dni, przed swoimi trzynastymi urodzinami. Chtopak nie
byt dzieckiem zamknietym w czterech Scianach... Mimo,
ze byt niesamodzielny - to dzieki swojej aktywnej
mamie, przezyt w zyciu to... czego by¢ moze nigdy

nie do$wiadcza — nawet jego zdrowi réwiesnicy. Kuba
jezdzit na nartach, ptywat i latat samolotem... Cho¢

nie méwit — to emocje wyrazat catym sobag... Nam,
pozostanie w pamieci — jego usmiech...

LISTOPAD

arta, Magdalena, Olga, Danuta,

Justyna, Matgorzata, Agnieszka,
Hanna i cztery Anny — czyli wiosna,
lato, jesien, zima... kwietne, zwiewne,
barwne i nieco bardziej stonowane.
Cho¢ to tylko jedno oblicze, tych
WYJATKOWYCH KOBIET... W dtugiej
sukni, kazda z nich miata poczué
sie jak ksiezniczka Bella - z filmu
»Piekna i Bestia"... A oprécz tego,
przed obiektywem aparatu - staty
sie najprawdziwszymi modelkami...
w basniowych kreacjach, nowych
fryzurach i z profesjonalnym
makijazem.

Na co dzien, nie majqg zbyt
wiele czasu dla siebie - przez catg
dobe, opiekujqg sie swoimi przewlekle
i nieuleczalnie chorymi cérkami
i synami. Niektére z nich, od kilku laf...
inne, od kilkudziesieciu — to nasze
Ciche Bohaterki... Zazwyczaj trudno
im znalez¢ chwile, choéby na to -
aby wybrac sie do fryzjera... Cze$c
Z nich przyznata, ze czynnosci takie
jak: naktadanie tuszu na rzesy, czy

'NAS

b

uktadanie wtoséw — ging gdzies,
w nattoku obowigzkdw. Zawsze
na pierwszym miejscu jest dziecko
i jego potrzeby: pielegnacja,
rehabilitacja, duzo mitosci... Akcja
byta pretekstem do tego, aby PANIE
pomyslaty takze o sobie, zobaczyty
siebie w innej odstonie.

Teraz, nadszedt czas -
aby pokazac efekt wspdtpracy,
pomiedzy: Matopolskim Hospicjum
dla Dzieci, Krakowskim Biurem
Festiwalowym, Pracowniq
Fotograficzng Micuda, Salonem
Fryzjerskim ROMAN Hair & Beauty
i stylistkg Alicjg Michalskqg. Projekt
#PiekneBohaterki — sprawit, ze rok
2018 byt WYJATKOWY! Kolorowy,
twérczy, peten wrazen, wyzwan,
nowych doswiadczen i powoddw
do radosci... Tej pozytywnej energii -
wystarczy na caty przyszty rok...
... Przekona sie o tym kazdy, kto
zaopatrzy sie w nasz KALENDARZ 2019
- kupujgc go, wesprze dziatalnosé
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci.

A

zaangazowanych oséb, a przede wszystki
éne.-.-."l'?-ll';‘l'(ﬂjﬁ'-go#hﬂ TERK asc
SR R IomA T 3 A I L 5

Dlaczego przystqgpilismy do tego
PROJEKTU?

,,Opiekujemy sie nie
tylko przewlekle i nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi — ale takze ich
bliskimi... Wspieramy cate rodziny
—a uSmiechniety i zrelaksowany
rodzic, ma wiecej energii do dalszej
walki o: kazdy dzien, kazdy oddech,
kazdy ruch i krok swojej corki czy
swojego syna. Drugi powdd jest
faki... ze to wspaniaty projekt!
Nie koncenftruje sie na chorobie
i stabosciach - tylko pokazuje rados¢
i site Zycia... Podkresla to, o czym
dtugo - nie mdéwito sie gtosno:
Choroba dziecka, nie odbiera
rodzicom prawa do tego, aby
pomysleli o sobie!l”- méwi Wojciech
Glac, wiceprezes Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci. HOSPICJUM
to ZYCIE - z pewnosciq trudniejsze,
bardziej wymagajqgce... ale nie moze
w nim zabrakngé, takze tej jasnej
sfrony: poczucia humoru i wesotych
akcentéw... i)



"CZESCIEJ PATRZ
NA SWOJE ODBICIE
W LUSTRZE..."

#PieckneBohaterki... czyli wygrana walka o siebie.

"O wiele czgsciej, robie cos tylko dla siebie.... miedzy innymi: chodze do
kosmetyczki, na paznokcie.... rézne maseczki... masaze... To, Ze siedze
w domu i nie wychodze do pracy - nie znaczy, Ze mam o siebie nie dbac...
Bo ja jestem wizytowkg mojego syna." - Anna, mama szescioletniego
Bartka, cierpiacego na dzieciece porazenie mozgowe... byla jedna z
dwunastu uczestniczek Projektu #PickneBohaterki. Mamy przewlekle
i nieuleczalnie chorych dzieci - wziely udzial w sesji zdjeciowej do
KALENDARZA na 2019 rok... A pézniej, w WIELKIM FINALE,
podczas Festiwalu Muzyki Filmowej w Krakowie - panie byly gos¢mi
specjalnymi, w trakcie wydarzenia filmowo-muzycznego w TAURON
Arena Krakow. Za pierwszym i drugim razem - trafily w fachowe
rece, ktore zadbaly o ich wyglad: fryzury, makijaze i ubidr... W ten
sposob, udalo sie pokaza¢ te WYJATKOWE KOBIETY - w dwoch,
zupelnie nowych dla nich odstonach: jako GWIAZDY FILMOWE

i w nowoczesnej stylizacji...

»lej metamorfozy i tych emocji - nie zapomne nigdy!”

Udziat w Projekcie Piekne Bohaterki - NIE BYL TYLKO PRZYGODA...

i to jest chyba najwiekszy sukces wszystkich, ktérzy sie w niego
zaangazowali.

Nawet dzi$ - cho¢ od sesji zdjeciowej mineto juz ponad pét roku - gdy
podczas rozméw z Mamami, przywoluje tamto wydarzenie... stysze rado$¢
w ich glosach. Panie podkreslaja, ze od tego czasu - wiele zmienilo sie

w ich nawykach, w sposobie myslenia o sobie i w postrzeganiu siebie.
Przed PROJEKTEM, przyznawaly... Ze zapominaly o wlasnych potrzebach
- bo na glowie caly dom i cérka/syn wymagajaca/wymagajacy ciaglej
opieki i obecnosci... Teraz Mamy twierdza, ze wiecej czasu — niz kiedys -
spedzaja przed lustrem, mysla o swoim wygladzie... s3 pewniejsze siebie,
bardziej dowartosciowane... SZCZESLIWSZE - a to dodaje im sit.
"Poczutam sie bardziej kobieco... Teraz przyktadam wigkszg wage do ubra,
czesciej chodze w butach na obcasie. Dzigki poradom fryzjeréw, zaczetam
zapuszczac wlosy . Znajduje minimum raz w tygodniu czas na zumbe..."

- mowi Magdalena, mama Paulinki... a Malgorzata, mama Antosia
dodaje:"Zaczelam bardziej koncentrowac sig na swoim wyglgdzie i czesciej
szukam czasu dla siebie... cho¢ przy chorym dziecku nie jest to tatwe."
Danuta, od ponad dwudziestu lat opiekuje si¢ swoim niesamodzielnym
synem - przyznaje ze zdarzato jej si¢: w pospiechu zaczesaé wlosy

i zapomnie¢ o makijazu... Teraz jest inaczej: "Czesciej patrze na swoje
odbicie w lustrze... czesciej maluje sig i wigcej czasu poswiecam na makijaz.
Oglgdam sig tez za kosmetykami w sklepie... juz nie kupuje niczego

z przyzwyczajenia - tylko doktadnie czytam informacje na opakowaniach, co
na co dziata..." "Jestem bardziej pewna siebie..." - pada z kolei z ust Anny,
mamy obfoznie chorej Julki - "Czesciej mysle o tym, co jeszcze moglabym
ewentualnie w sobie zmienic..."

Stucham tego, z usmiechem i niedowierzaniem - bo w gtowie mam jeszcze
to, co nasze bohaterki méwity o sobie w lutym... gdy poszukiwalismy
chetnych, do tego WYJATKOWEGO PROJEKTU...

Za duzo zmarszczek i kilograméw - czyli walka
Bohaterek z kompleksami...

»Ja mam wzigc udziat w sesji zdjeciowej do kalendarza? Chyba szukacie
kogos mtodszego...?” - ustyszatam od jednej Mamy... ,A znajdziecie
wystarczajgco duzq sukienke?” - dodata kolejna, przyszta uczestniczka
PROJEKTU. Nie pomylitam numeru... Nie szukatam nikogo mfodszego,
ani szczuplejszego — kierowatam sie jedynie intuicja, ktéra podpowiadala
mi, Ze dana osoba moze by¢ otwarta na zmiany i nowe wyzwania...

oraz, ze pokona swoje kompleksy. To byt jedyny klucz, wedtug ktérego
wybieralam te niezwykla dwunastke... Cho¢, zdaje sobie sprawe

z tego, ze nie zadzwonitam do wszystkich i by¢ moze chetnych (gdyby
PROJEKT to przewidywal) - byloby jeszcze wigcej... Liste udato mi si¢
stworzy¢ w ciaggu dwoch dni - znalazly sie na niej takze te osoby, ktére
poczatkowo mialy watpliwosci... a nawet panie, ktore w pierwszej chwili...
zdecydowanie odmowily: ,,Czy sg jeszcze wolne miejsca?” - to pytanie
uslyszatam na drugi dzien, rano - ,,Bo mgz namawia mnie, Zebym sig
jednak wpisata...” Widocznie maz wiedzial, ze zona doskonale sprawdzi
sie w roli modelki i gwiazdy filmowej... i ze bedzie zalowala, jezeli
zrezygnuje... :-)

Nasze Bohaterki, najpierw pokonaty swoje kompleksy... Nastgpnie
przekonaly sie, ze s3 PIEKNE... i to poczucie pielegnuja w sobie, kazdego
dnia... Krétko méwigc: UDALO SIE! Bo celem PROJEKTU - nie byly tylko
zmiany w wygladzie: ubrania, fryzury i makijaze... ale chodzito o zmiany
w glowach... o to, aby pamietajac o wszystkim dookota - PANIE, nie
zapominaly o sobie...

Metamorfoza...

Nie obawialy sie zmian... Wrecz przeciwnie - byly ciekawe efektow!
Niektore nasze Bohaterki przyznaly, ze dawno nie miaty okazji odwiedzi¢
fryzjera... Mamie, niezwykle trudno znalez¢ zastgpstwo do opieki - nad
niesamodzielnym miodym czlowiekiem, wymagajacym ciagtej troski

i obstugi: przewijania, karmienia oraz zmiany pozycji. Nawet najblizsze
osoby, jak babcia i dziadek - nie zawsze czuja si¢ na sitach, aby podja¢
to wyzwanie... tym bardziej, jezeli w rodzinie jest wiecej dzieci. Chwila
dla siebie - jak wizyta w salonie fryzjerskim, czy cho¢by krotkie zakupy
- wydaje sie by¢ luksusem. Dzigki udzialowi w PROJEKCIE - Panie
przekonaly sie, ze to JEST MOZLIWE!

U fryzjera - USMIECH nie schodzit im z twarzy... Przyznawaly, ze ich

wlosy potrzebowaty odé$wiezenia i pielegnacji - byly otwarte na wszelkie
propozycje, dotyczace: ciecia, koloryzacji i utozenia fryzury... Z ogromna
ciekawoscig wypytywaly o to, co mialo wydarzyc¢ sie kilka dni péznie;...
Nowa rola, wywolywata w nich mnéstwo emocji - od ogromnej radosci...
po stres i obawy, czy sobie poradzg jako MODELKI. Salon opuszczaty
zadowolone - a to, wrozylo sukces...

Bella w Centrum Kongresowym...

Nowoczesne wnetrza Centrum Kongresowego ICE Krakow - z pewnoécia
nie przypominaja zamczyska, z filmu ,,Pigkna i Bestia”.. Maja jednak kilka
elementow wspolnych — mnéstwo schodéw i dlugie korytarze... to po nich,
przechadzala si¢ gtéwna bohaterka - a wlasciwie to BOHATERKI, nasze
Pigkne Bohaterki... W dlugich sukniach, z profesjonalnym makijazem

i fryzurami, kwiecistymi parasolkami, obsypywane platkami r6z - cho¢
poczatkowo, nie czuly sie pewnie... to PEWNYM KROKIEM weszty do
tego, BAJKOWEGO SWIATA. Na co dzien, kazda z nich ma SWOJA
BESTIE - z ktorg probuje walczy¢, albo poznac ja i oswoi¢. Doskonale
wiedzg, ze nie pokonaja POTWORA... Ze musza z nim zy¢. On jednak, nie
moze im zabra... ani przystoni¢ - ich wlasnych potrzeb i pragnien. Nie
mogg przy nim zapomina¢, ze s3 piekne, wartoéciowe... ze musza by¢ sobg
- w miare mozliwosci, jak najczeéciej.

Przed obiektywem aparatu - otwieraly sie... pokazywaly twarz, ktorg
zazwyczaj ukrywajg... a moze same o niej zapomnialy? Zmeczenie

zostalo w domu, 1zy wylaty w poduszke - sobie, swoim bliskim i osobom
zupelnie obcym... pokazaty, ze s3 SILNE! Bo przeciez stanely oko w oko

2 BESTIA...

...Silne, ale tez usmiechniete, kobiece, tajemnicze, radosne... spokojne,
zamyslone i wulkany energii — rozne twarze, bo kazda z nich jest inna...
kazda tez miata inng kreacje i zadanie... DWANASCIE KOBIET -

to dwanascie miesigcy i cztery pory roku... Kazda na swoj sposob PIEKNA
i WYJATKOWA.

Wezesniej, troche nie$miate i zawstydzone - zaczely bawic sie sytuacja.

I o to chodzito! Zeby potraktowaé to nowe do$wiadczenie z humorem

i przymruzeniem oka... Na ten moment — wszystkie BESTIE zniknely...

Gwiazdy na wielkim ekranie...

W Krakowie rozpoczynal sie Festiwal Muzyki Filmowej - jedno

z wydarzen bylo po$wiecone naszym Pieknym Bohaterkom.

1 czerwca, w TAURON Arena Krakow - odbyt sie pokaz filmu "Pigkna
i Bestia", z muzyka na zywo. Na wypelnionej po brzegi widowni...

byly specjalnie wyznaczone miejsca - ktore zajety UCZESTNICZKI
PROJEKTU, wraz z rodzinami. Wezeniej, znéw zaufaly ekspertom

w kwestii: fryzury, makijazu i stroju - tym razem, nie byly to dlugie
suknie... a bardziej nowoczesna odstona - cho¢ rowniez elegancka.
Dominowaty kolorowe koszule... kazda inna, bo - powtérzmy to jeszcze
raz :-) - tak rézne, barwne i wyjatkowe... s osoby, ktore je ubraly. :-)
Panie, wraz z bliskimi zasiadty na widowni i na wielkim ekranie
zobaczyly... SIEBIE! Swoja kwietniowa metamorfoze i sesj¢ zdjeciowa do
KALENDARZA. Lzy wzruszenia plynely strumieniami....

To bylo ogromne przezycie i silne emocje - nie tylko dla wspanialych Mam
naszych podopiecznych... Wszyscy, ktérzy pracowali przy PROJEKCIE
#PiekneBohaterki - czuli te samag DUME i RADOSC, w chwili jego
zakonczenia...

Film "Pi¢kna i Bestia", ze wspaniata muzyka na zywo - podtrzymat

te emogje...

Odbicie w lustrze...

Na koniec... wré¢my na poczatek — do wypowiedzi jednej z uczestniczek:
"Czesciej patrze na swoje odbicie w lustrze..." To pokazuje, ze wspaniale
Mamy naszych podopiecznych - czesciej znajduja troche czasu, tylko

dla swoich potrzeb i pamigtajg o sobie. Sa pewniejsze siebie i z siebie
zadowolone... A to oznacza, ze chcg - i moga - spojrze¢ sobie w oczy...

To najlepszy dowdd na to, ze niczego nie zalujg i niczego sie nie wstydza...
ze s3 dumne, ze swojego udzialu w PROJEKCIE.

Kamila Konturek
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Kazda z Mam podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci,
ktéra wzieta udziat w PROJEKCIE #PiekneBohaterki — ma swoja
historie, swoje codzienne zycie i zmartwienia, swoja walke oraz swoje
powaody... dla ktérych zdecydowata sie podjaé to wyzwanie.

Trzeba byto znaleZ¢ czas, pokona¢ kompleksy i popatrzyé¢

z przymruzeniem oka - na wszystko to, co dziato sie dookota.

Wspaniata dwunastka, czyli wszystkie WYJATKOWE PANIE... przez
metamorfoze, sesje zdjeciowa i WIELKI FINAL - przeszty dumnie, ale
z duzym poczuciem humoru, radoscig i potrzebg, aby co$ w sobie
zmienié... albo raczej zmieni¢ cos, w swoim podejsciu do siebie.
Jakie emocje im towarzyszyly? Kazda na pewno, na swoj sposéb -
odbierata te niecodzienng dla siebie sytuacje...

"JESTEM
BARDZIE)
PEWNA

]| kalendarzu :-) ) - mame
niesamodzielnej Julki,
EEE wymagajacej catodobowej
AN

0 krotka refleksje,
poprosiliSmy Anne Urban
(KWIECIEN w naszym

opieki.

Rozmawia: Kamila Konturek

Czym byt dla Ciebie PROJEKT #PiekneBohaterki?

Cudowng przygoda! Taka, ktérg bede mile wspominata... Takze
odskocznig - choé na chwile - od codziennych obowigzkdw.

Co pomyslatas w pierwszej chwili, gdy zadzwonitam do Ciebie
z pytaniem: ,Czy chciatabys$ wziac¢ udziat w sesji zdjeciowej do
kalendarza?”

Telefon byt dla mnie zaskoczeniem... Zazwyczaj unikam takich
wyzwar, poniewaz nie czuje sie dobrze przed kamerg i aparatem...
dlatego tez, chwile podejmowatam decyzje - zastanawiatam sie nad
tym, czy wzig¢ udziat...

Jak czutas sie juz po metamorfozie i w trakcie sesji zdjeciowej?

Nasze piekno jest ukryte w $rodku. Kazda z nas, mogta poczué sie
piekniejsza... Cho¢ na jeden dzien, jeden wieczor - wygladaty$smy
znacznie inaczej, niz na co dzien. Dla mnie, sesja byta jednym

z trudniejszych wyzwan. Czutam, ze nie potrafie sie otworzy¢

i pokona¢ komplekséw. Na pewno, nie czutam sie - jak prawdziwa
modelka... Bytam bardzo zestresowana, nie spodziewatam sie,

e to bedzie takie trudne.

A co czutas juz podczas finatu? Wypetniona po brzegi
TAURON Arena Krakow... Przyszlyscie ogladac film ,Piekna

i Bestia”, z muzyka na zywo - ale najpierw, na wielkim ekranie
zobaczylyscie... SIEBIE...

To byto przede wszystkim ogromne wzruszenie! Miaty$my miejsca
tuz przy scenie... Chyba wszystkie czuty$my sie wyjatkowo...

Czy na co dzieni, masz czas tylko dla siebie...? Udaje Ci sie
pomysleé o makijazu? Fryzurze?

Roznie... Sa dni, kiedy wstaje i robie sobie makijaz... ale sq tez

takie, gdy chodze nieuczesana... i wieczorem dopiero to zauwazam.
Caty czas, skoncentrowana jestem na mojej corce... Julka mnie
potrzebuje i jest dla mnie najwazniejsza, opieka nad nig — pochtania
mnie, dlatego wyglad czesto schodzi na dalszy plan.

Czy zmienito sie cos - po udziale w PROJEKCIE?

Projekt dat mi troche wiecej pewnosci siebie. Chce mi sie ciagle,
co$ w sobie poprawiac... Co sie zmienito? Czesciej maluje usta
na czerwono... :-)

Powtdrzytabys to?

Oczywiscie, ze tak!

PROJEKT, 0CZAMI PRACOWNIKOW KRAKOWSKIEGO BIURA FESTIWALOWEGO

H#PIEKNEBOHATERKI BLYSZCZALY PODCZAS FMF!
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1 czerwca 2018 roku, dochodzi godzina 19.15, za sceng TAURON Areny Krakdw -
toczy sie goraca dyskusja: ,Powiedz prosze, Ze to naprawde wielkie bohaterki, Ze sg
pieknymi kobietami i koniecznie, Ze im dziekujemy... Ze sie odwazyty’ — rzucamy

jedna przez druga, do prowadzacej wydarzenie Jadwigi Polus. Za chwile zacznie sie
przerwa w koncercie ,Piekna i Bestia (2017) Live in Concert’, w ramach 11. Festiwalu
Muzyki Filmowej w Krakowie. Na widowni tysigce widzéw zapatrzonych w taficzaca
na ekranie Belle. Zaraz pojawi sie na nim spot - podsumowujacy wielka metamorfoze
dwunastu kobiet. Metamorfoze, ktéra nastapita nie tylko w ich wygladzie....

Ale po kolei... Jest marzec. ,Wszystko zaczeto sie spontanicznie, od jednej rozmowy -
zakoriczonej stwierdzeniem, Ze fajnie bytoby zrobi¢ akcje, dzieki ktorej moZzemy komus
pomdc." — méwi Zuzanna Nikiel-Warchot, zajmujaca sie w Krakowskim Biurze
Festiwalowym wspétpracg z partnerami biznesowymi. Razem z Maria Okreglicka -
réwniez odpowiedzialng za ten obszar - znalazty sposéb na wykorzystanie potencjatu
partnerdw, z ktérymi pracujg na co dzie. Przekonaty ich, Ze faczac z nami swoje sity
- moga podarowaé piekne chwile, dwunastu niezwyktym kobietom.

Najtrudniejsze okazato sie pierwsze spotkanie — przetamanie lodéw. W Matopolskim
Hospicjum dla Dzieci, obok jego szeféw i partneréw projektu - pojawito sie sze$¢
mam. Pozostate nie mogty dotrze¢ - zatrzymaty je domowe obowiazki i opieka

nad dzie¢mi. Te, ktére odwazyty sie z nami spotkaé - musiaty nam zaufag. Nie od
razu uwierzyty, ze za kilka miesiecy zamienig sie w ksiezniczki. Rzeczywiscie...

na poczatku, mogto to brzmie¢ mato wiarygodnie... Ale udato sie! Zdobylismy
zaufanie.

RN R N

16 kwietnia 2018 roku, Centrum Kongresowe ICE Krakéw. Tu odbywa sie sesja
zdjeciowa do specjalnego kalendarza, z wyjatkowymi kobietami w roli gtéwnej. Od
rana zawirowanie... Telefony z pytaniami od mam, jak dojecha¢ do ICE Krakéw...?
Czy moga wjechaé na podziemny parking...? Czy moga przyjechac¢ z kolezanka...?
Docieraja. Wszystkie! Z nieSmiatym usmiechem, lekko przestraszone sztabem
profesjonalistéw wokét nich: fryzjerzy, kosmetyczki, fotograf, a takze kamera

i reporterka. ,Pamietam ich szklane z wraZenia oczy, tuz po czesaniu i malowaniu...

i stowa: ,Dawno nie czutam sie tak wyjatkowa... juz zapomniatam, jak to jest mie¢
chwile dla siebie..." — wspomina Aleksandra Batda, odpowiadajaca w KBF za video.
A nasze wrazenie? Kobiety zmienity sie nie do poznania! Ale nie ze wzgledu

na sukienki, oczy podkreslone idealnym cieniem czy fryzury z dopracowanym,
kazdym kosmykiem wioséw. Chodzito przede wszystkim o ciepto i rado$¢, jakie

od nich emanowaty. USmiech nie schodzit im z twarzy. Przegladaty sie w lustrach,
po kilka razy i znowu... Jeszcze zdjecie telefonem na pamiatke, zeby pokazac bliskim
i kolezankom - bo inaczej nie uwierza. Same czuty$my sie w ich towarzystwie
wyjatkowo, choé to nie my przeszty$my tego dnia metamorfoze. ,Ta rados¢ byta
wypisana w ich oczach. Nie musiaty nic mowic - wiedzielismy, Ze juz sie udafo. To byt
ten moment, ktdry ucieszyt nas najbardziej. Miaty wymarzong chwile dla siebie.
Poplotkowaty z innymi mamami, zapomniaty 0 obowigzkach. Byty po prostu pieknymi
kobietami." = wspomina Magdalena tukasik, dyr. ds. marketingu Krakowskiego
Biura Festiwalowego.

1 czerwca 2018 roku - dochodzi godzina 19.30, widownia TAURON Areny Krakdw.
Wzrok kierujemy na rzedy 4, 5 i 6. Tam, ze swoimi rodzinami - siedzg Piekne
Bohaterki. Na ekranie wy$wietlany jest spot podsumowujacy akcje... i w tych
rzedach, zaczyna sie poruszenie. Pojawiaja sie usmiechy, a po niektérych twarzach
przetacza sie pojedyncza fezka. Nas tez tapie wzruszenie... bo widzimy, ze udato
sie to, co obiecywalismy od poczatku. Udato sie sprawic, Ze poczuty sie wyjatkowe
i wazne. Przynajmniej przez tych kilka momentéw, kiedy ,byty dla siebie” i podczas
finatu, ktéry spedzity z bliskimi. Dwanascie wielkich #PieknychBohaterek.

Marta Szkudlarek - Krakowskie Biuro Festiwalowe




Przed sesja zdjeciowa... Panie nie ukrywaty, ze maja

kompleksy... Pytaty na przyktad: "Czy macie wystarczajaco

duze sukienki, zebym sie w ktoras zmiescita?" Czy, gdy juz
byly po metamorfozie i stanety przed obiektywem aparatu
- to sie zmienito? Czy widac bylo, Ze czuja sie atrakcyjne...
e ich obawy minety?

Podczas sesji zdjeciowej do kalendarza,
nasze Pigkne Bohaterki byly wystylizowane
na Belle, z filmu "Piekna i Bestia".
Wspaniate, dlugie suknie - przeniosty je
do basniowego Swiata... Czym sie Pani
kierowata, podczas doboru tych kreacji
- do kazdej z Bohaterek? Wygladem?
Charakterem? Fryzura? Pora roku, ktora

Jakie emocje towarzyszyly Bohaterkom, podczas

dobierania kreacji? Stres? Ciekawos¢? Zalowaly decyzji,
czy cieszyly sie z nowego doswiadczenia?

mialy prezentowac?

Wzruszajq sie, autentycznie cieszg i co jakis
czas... dziekuja — za to, ze mogly wziac udziat
w PROJEKCIE. Widaé, ze emocje zwigzane

z sesjg zdjeciowa do KALENDARZA i WIELKIM
FINALEM w TAURON Arenie Krakow - s wciaz
zywe... a metamorfoza i samo spotkanie, oko

w oko - z okiem aparatu... bylo - i jest do dzisiaj
- ogromnym przezyciem. Wiemy, czym PROJEKT
byt dla samych Pieknych Bohaterek — dwunastu
MAM naszych podopiecznych... A jak to wygladato

z tej drugiej strony? Przemiana byta mozliwa,

a poézniej uwieczniona - dzieki wielu osobom, ktére
profesjonalnie zadbaly o: fryzury, makijaz, stroje

i zdjecia. Jak ten czas: od marca do grudnia -

wspominaja ludzie, ktérzy wiozyli mnéstwo pracy

i energii... w to, aby ten wspolny SUKCES (nie

boimy sie tego stowa :-) ) - udato sie osiagna¢...?

Na WIELKI FINAL, zaproponowata Pani stroj bardziej
nowoczesny... Czy takie kobiety widziata Pani w TAURON
Arenie Krakow? Nowoczesne i pewne siebie?

Marcin Micuda - Pracownia
Fotograficzna Micuda:

Pigkne Bohaterki — wspaniate MAMY -
mowia o ogromnym wyzwaniu... Pierwszy
raz, wziely udziat w takiej sesji zdjeciowej
do kalendarza - pozowaly, jak prawdziwe
modelki... nie utatwiata tego swiadomos¢, ze
maja idealny makijaz, nowe fryzury i pigkne
stroje - czyli, ze zostaly profesjonalnie
przygotowane, wystylizowane... i ze pracowato

Patrycja Piekoszewska -
Salon Fryzjerski
ROMAN Hair & Beauty:

Wiemy, czym PROJEKT Pigkne Bohaterki byt dla
uczestniczek... A czym byt dla Was - pracownikow Salonu
Fryzjerskiego ROMAN?

Piekne Bohaterki to jeden z najbardziej wyjatkowych
projektéw, przy jakich mielismy okazje pracowaé. To
pasjonujaca przygoda, podczas ktorej spotkato nas
tytutowe PIEKNO! Niejednokrotnie przyznawalismy, ze
naszym celem byto odczarowanie - nierzadko trudnej
rzeczywistosci, z jaka Mamy zmagaja sie na co dzien.
Zamarzyto sie nam podarowanie im odrobiny czasu,
wiedzy i umiejetnosci. Tuz po rozpoczeciu akcji...
okazato sie, jak wiele my od nich otrzymujemy! Zaréwno
emocji, pozytywnych wraze, jak i uSmiechu. One nas
zaczarowaty! Daty mozliwos¢ cieszenia sie z ich radosci.
Te silne kobiety, tchnety w nasza firme nowa energie,

a przede wszystkim - uswiadomity, jak wielkg wartoscia
jest bezinteresownos¢, ofiarowana drugiemu cztowiekowi.
Cieszymy sig, ze pomogliSmy im przypomnie¢ sobie,

jak pieknymi sg kobietami! Ich refleksja nad soba oraz
zadowolenie z przeprowadzonych zmian - staty sie dla nas
wspaniatym ,dziekuje”. To byta podréz w strone ludzkiego
piekna! Dostrzeglismy je w czyms wiecej, niz tylko

w lustrzanym odbiciu.

,Byto warto!” - tak mowig uczestniczki i wszystkie
osoby zaangazowane w PROJEKT... Zatem, jakie s3 te
powody - dla ktorych ,warto byto” poswiecic¢ swoj czas
i podjaé to wyzwanie... chocby organizacyjnie...?

Do dzi$ czujemy wzruszenie, ogladajac film promujacy
catq akcje. Wrazeniom nie ma korica...Warto byto naméwic¢
Mamy do zmian, umozliwi¢ ich przeprowadzenie, pokaza¢
- ze kobieta powinna wzmacniac sie poczuciem wiasnej
wartosci, na ktérg wptyw moze mie¢ rowniez kolor
wiosow czy odpowiednio dobrana forma fryzury. Bylismy
inicjatorami, a zarazem $wiadkami, tego - jak Panie
pozytywnie zmieniaty sie podczas catej akcji, emanowaty
radoscia i pewnoscia siebie. ,Warto byto” réwniez
dlatego, aby zobaczy¢ blask w oczach organizatoréw,
zaangazowanych w PROJEKT. Tak jak juz wspomniatam...
Mamy nas wszystkich zaczarowaty, a wowczas pomysty
na prace i wszelakie dziatania - pojawiajg sie same!
Warto dodac, iz caty projekt nie udatby sie - gdyby same
Bohaterki nie byty tak cierpliwe (zabiegi fryzjerskie trwaty
niejednokrotnie kilka godzin ;) ), otwarte i chetne na
zmiany.

Po metamorfozie Panie WYGLADALY WSPANIALE!
W pierwszej chwili trudno byto je rozpoznac... :-) - czy
pomysty na te zmiany powstawaty na biezaco, w trakcie
przygotowai do sesji zdjeciowej i do WIEKIEGO FINALU?
Czy zaplanowane byty wczesniej?

Pomysty na zmiany Pan - pojawity sie tuz, po pierwszym
spotkaniu z nimi. Przy kolejnych krokach rozkwitaty, wraz
z zadowoleniem samych zainteresowanych. Fryzjerzy

nad nimi wiele osob. A jak to wygladato - po
drugiej stronie aparatu?

Czy byto to, nowe doswiadczenie? | czy w ogdle
warto bylo - zaangazowa¢ sie w PROJEKT?

Jesli chodzi o szczytny cel, to zawsze warto.
Dla mnie, to tez byto wyzwanie - poniewaz byta
to nietypowa sesja. Nie uczestniczyly w niej
profesjonalne i przyzwyczajone do sesji modelki,
a zwykte kobiety... dzieki ktorym - uwiadomitem
sobie, swoje wtasne mozliwosci jako fotograf.

mogli przeprowadzi¢ diagnoze wtoséw, ocenic jaka dtugosé
i jaki kolor bedzie pasowat do danego typu urody kazdej

z Pan. Zaczeto sie od dobrania koloru, ktérego uzyskanie
nie zawsze byto mozliwe od razu. Nastepnie odbywato sie
strzyzenie, odpowiednie utozenie i wystylizowanie fryzury,
co pozwolito uwydatni¢ charakter i barwnos¢ kazdej

z Pan. Jak powiada nasz szef i znakomity fryzjer, Adelajda
Tatomir - Dyras: ,Kazda glowa jest inna, wspaniata...

do kazdej trzeba wlozy¢ serce.... kobiecie nalezy poméc

ja zmieni¢, aby poczuta sie w niej sobg". W taki wiasnie
sposob staralismy sie zmienia¢ i podkresla¢ piekno
Bohaterek, nie robiagc oczywiscie niczego, whrew ich woli.

Czy widac bylo, Ze nasze Bohaterki - zmienialy sie
nie tylko zewnetrznie? By¢ moze bylo tak, ze wchodzita
osoba niesmiata, zakompleksiona... a po metamorfozie,
wygladata na bardziej pewng siebie... Jakby nie ta sama
kobieta...?

Metamorfozy Pan, nie dotyczyty wytacznie wygladu
zewnetrznego, ale rowniez - jak sie szybko przekonalismy
- ich wnetrza i stosunku do samych siebie. Nasi fryzjerzy
przytozyli reke (dostownie ;) ) do tego, co na gtowie i jak
sie okazato (ku naszemu ogromnemu zadowoleniu) - Panie
od razu zyskaty na pewnosci siebie! Zaczely sie czesciej
usmiechaé, chetniej spogladaty w lustro, zadawaty
pytania (réwniez dotyczace swoich wiosdw :)). Oderwaty
sie od rzeczywistosci, zapomniaty - choé na moment
- 0 codziennych obowiazkach. A co wiecej... potrafity
powiedzie¢ o sobie, Ze sg piekne i czuja sie jak damy.
Btedem jest twierdzenie, Ze trudna sytuacja bliskich -
zmusza nas do zapominania o sobie. To wtasnie wtedy,
kiedy jestesmy im najbardziej potrzebni - musimy o siebie
zadbag! P6js¢ do fryzjera czy kosmetyczki, wybrac sie ze
znajomymi na kawe, spacer — to moze po prostu poprawic
humor! Site czerpiemy réwniez z zadowolenia, z samych
siebie... nie warto tego pomijac.

Czy bylo cos, co szczegolnie pozostanie w pamieci po
tym PROJEKCIE? Czy byly jakies$ zaskoczenia?

Caty PROJEKT Pigkne Bohaterki - zastuzyt na miano
projektu rangi: WOW! Nie spodziewalismy sie, ze Panie
beda tak podekscytowane i szczesliwe. Pamietam stowa
wypowiedziane przez kogo$, zaangazowanego w prace
nad projektem: ,Boze, jak One sig ciesza!" Wszystkim
partnerom akcji - rado$¢ Mam, udzielata sie tak bardzo,
7e praca stata sie dla nas istna przyjemnoscia. Momenty,
ktore szczegdlInie zapamietalismy, dotycza sesji zdjeciowej
do kalendarza (Marcin Micuda - dzieki!). Debiutujace
w roli modelek Mamy - byty stremowane, wobec czego
postanowilismy je nieco rozweseli¢, rowniez muzycznie.
Zartow byto co niemiara... a tym samym - zabawy
i oczekiwanego luzu, wreszcie przestato brakowac.

Czy mozemy liczy¢ na to, ze Salon Fryzjerski ROMAN
Hair & Beauty - zaangazuje sie takze w inne projekty?

Alez oczywiscie! Nie mamy co do tego, najmniejszych
watpliwosci! To przyjemno$¢ wspétpracowaé z ludzmi,
ktdrzy z pasjg czynia tyle dobra!

Ciesze sie, ze mogtem komus$ pomdc, a zarazem
- sam zdoby¢ wiecej doswiadczenia w swoim
fachu. Zadowolenie tych Pari - byto dla mnie
najwieksza pochwata.

Jak Pigkne Bohaterki czuly sie...
i zachowywaly sie przed obiektywem? Z rozméw
z nimi wiem, Ze przynajmniej czes¢ Pan - przed
sesja, byla zestresowana i zakompleksiona...
Czy podczas zdjec - otwieraty sie i zmieniaty?
Stawaly sie pewnymi siebie i swojej wartosci
kobietami?

Wiadomo, ze przed rozpoczeciem, Panie
byly zestresowane i pewnie nie wiedziaty - czego
sie spodziewac... ale ciesze sig, e ten stres
- z czasem opadat. Wszyscy zdajemy sobie
sprawe, ze zycie tych Mam - nie jest lekkie...
codzienna opieka nad dzieckiem, do tego inne
obowiazki... a i blask fleszy - jest dla nich
czyms$ obcym. Kazda kobieta, kryje w sobie:
gwiazde, bohaterke, swoje wtasne piekno...

i gdy tylko wyciagniemy pewnos¢ siebie z cienia
codziennosci - mamy przed sobg zupetnie inng
osobe. Na zdjeciu naprawde widac, kto jest
spiety... a kto rozluzniony i to rzutuje na to, jak
wychodzimy na fotografii... Mysle, ze w efekcie
koricowym - wida¢ pewnosé siebie tych Pan...
Co $wiadczy jedynie o tym, Ze naprawde w tym
dniu - staty sie prawdziwymi modelkami... ktére
nie wstydzg sie siebie, a prezentuja - to, co jest
w nich najlepsze.

Skoro z czasem, napiecie opadato... a Mamy
nawet Zartowaly i bawily sie sytuacja, ktora
wczesniej - troche je paralizowala... To, jakich
technik/argumentow trzeba byto uzy¢, zeby daty
takie efekty?

Mysle, ze nasza pewnos¢ siebie - moja,
wizazystow i fryzjerow (w koricu jestesmy
profesjonalistami i nie pierwszy raz bierzemy
udziat w wiekszych wydarzeniach) - pomogta
Mamom, otworzy¢ sie podczas sesji. Mam za
sobg spore doswiadczenie, z fotografowaniem
0s6b nieprzyzwyczajonych do pozowania -
dlatego tez wspétpraca z takimi osobami,
nie jest mi obca i moze dzieki temu... nie
wywieratem na nich presji. Tak naprawde
- na samym poczatku - wszyscy bylismy
zestresowani, ale zamiast skoncentrowac sie
na "odbebnieniu” pracy... skupilismy sie na
atmosferze. Cata sesja, bardziej przypominata
dobra zabawe - byto duzo $miechu i luzu.
Twarde zasady i napiety plan - nigdy nie sa
dobrg metoda.

Kogo widzimy na tych zdjeciach - juz
gotowych, do kalendarza...? Kobiety, ktore
odnalazly swoje piekno?

Widzimy kobiety, ktdre zostawity za soba:
stres, smutek i zmartwienia. One zawsze
byly i beda piekne... po prostu, pewne rzeczy
odbieraja nam wiare w siebie. Naszym celem
byto — poméc im odnalezé, te wiare na nowo
i mam nadzieje... ze te zdjecia nie pozwolg
im zapomnie¢, ze sg silnymi i pewnymi siebie
kobietami.
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Zadbana, pickna kobieta i modnie ubrana dziewczyna na wozku -
us$miechaja sie. Niepelnosprawnos¢ nastolatki, moze budzi¢ wspolczucie - ze
taka mloda, Ze Swiat méglby stac przed nig otworem... a skazana jest jak
wiezien, na niemoc wlasnego ciala. Taka refleksja moze pojawic si¢ - o ile
w ogole zauwazymy te kobiety, te sytuacje i ten wozek... bo wiele 0sob nie
chce widzie¢ choroby i kalectwa - tak, jakby mialy sciagnac je na siebie...
Na pewno natomiast, nie zobaczymy: wylanych w poduszke lez, bezsilnosci,
strachu, zycia wedlug okreslonego rygoru, calodobowej opieki, nocnego
czuwania, nieprzyjemnych - ale koniecznych - czynnosci pielegnacyjnych,

a przede wszystkim... ogromnego zmeczenia...

Nikt o tym nie opowie, bo przeciez wstyd... bo nie wypada skarzy¢ sie -
zwlaszcza jezeli wszystko to, co powyzej... dotyczy naszego dziecka.

Na takie wyznanie zdobyla si¢ jednak Monika Lewandowska - mama
trzech, nastoletnich corek. Wsréd nich jest siedemnastoletnia Ola,

z czterokonczynowym porazeniem mézgowym. Ola przyszta na §wiat w 26
tygodniu cigzy - dostata wylewu czwartego stopnia do mézgu, co
spowodowalo trwale, glebokie uposledzenie psychoruchowe. Dziewczyna
od samego poczatku musiala walczy¢... teraz walczy cala jej rodzina -

o spokojne, godne zycie, o chociaz chwile dla siebie, o wigksza swiadomosc,
zrozumienie, pomoc i wsparcie.

O pani Monice uslyszelismy, gdy napisala list do Kai Godek, dzialaczki
pro-life i opowiedziala w nim szczerze, na czym polega zycie rodziny
z niesamodzielng Ol3 - spotkata si¢ z glosami podziwu i wdziecznosci ze
strony 0sob, ktére s3 w podobnej sytuacji - Ze dokladnie tak to wyglada i ze
dobrze, ze kto$ pokazal te rzeczywistosé... Tylko dlaczego te osoby - same
milczaly do tej pory? Czego si¢ baly?

O zyciu na marginesie, o ciagglym strachu, o "byciu niewidzialnym"...
o tym, co trudne i niewygodne... - porozmawialismy z Monika
Lewandowska...

Wspomniala Pani o zdjeciach Oli... O tym, ze stara si¢ pokazywac corke
usmiechniety... ale tylko dlatego, ze usmiecha si¢ naprawde, bo nie lubi Pani
udawania. To musi by¢ wazna zasada, bo z wypowiedzi dla mediow wynika,
ze w ogole nie lubi Pani udawania, czy ubierania w stowa - zwlaszcza, gdy
opowiada o zyciu Waszej rodziny z niesamodzielng corka. Méwi Pani
wprost o tym, jak jest: o nieprzyjemnym zapachu w pokoju, o zmianie
pieluch - ktére u prawie doroslej kobiety, r6znia sie od tych u niemowlaka
i malego dziecka, o przebieraniu bezwladnej corki i trudnej mitosci do
wlasnego dziecka - ktore po prostu "trzeba kochac"... cho¢ nie czuje si¢
odwzajemnienia tej mitosci. Czy takie szczere wyznania byly Pani potrzebne?
Mialy zwroci¢ uwage? Szokowac?

Dac¢ do myslenia. Wywolac refleksje, ze czasami w zyciu wydarzy sie cos,
czego nie przewidzimy. Co$, co zawazy na zyciu catej RODZINY przez diugie
lata. Cos$, co moze spotkac kazdego, bez wyjatku... co$, co niestety nie daje
powodow do radosci, marzen o wnukach i wspareia na stare lata. Mysle, ze
opisy naszego zycia z Olg - szokuja jedynie tych, ktérzy nigdy nie zetkneli
sie z opieka dlugoterminowa, nad gleboko niepelnosprawna psychoruchowo
osobg, niezdolng do samodzielnej egzystencji: dzieckiem, dorostym, seniorem.
Po publikacji listu do Kai Godek - otrzymali$my mnéstwo wiadomosci od
innych rodzicéw lub opiekunéw w podobnej sytuacji... zyjacych, jakby obok
spoteczenistwa. Niby wszyscy wiedza o problemie znacznej niepetnosprawnosci
w rodzinie, ale nikt nie pyta, nie oferuje pomocy... udaja, ze nie widza. Jedni sie
krepuja, drudzy uwazaja, ze jeste$my pod ,,czyja$” opieka, kolejni, ze przeciez
»jakos sobie radzimy”, mamy mieszkanie, mamy samochdd - czyli jest OK.
Muszg tu zaznaczy¢, ze nie oceniam tych postaw do konca negatywnie... Brak
$wiadomodci i edukacji - powoduje taki odbi6r. Dlatego wlasnie, na wiasnym
przykladzie - chcieliSmy sprobowac zblizy¢ ludzi do tego tematu, naswietli¢
szczerze sytuacje, dac czas na przemyslenie, wigczy¢ empatie.

Skoro zaczeliSmy moéwic o Zyciu Waszej rodziny... Jak wyglada ta
codziennosc¢?

Staramy si¢ zy¢ ,normalnie”. Mamy wielkie szczescie - jesteSmy pelng
rodzing, co nie jest standardem w przypadku rodzin z glgboko uposledzonym
psychoruchowo dzieckiem. Mamy jeszcze dwie zdrowe corki: 19-letnia Basie
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i 11-letnig Tosie... kochane, zawsze gotowe do pomocy. Codziennos¢ calej naszej
rodziny, wyglada troche jak zycie w jednostce wojskowej - wstajemy jak tylko
Ola sie budzi, czyli bardzo wczeénie. Nie ma wylegiwania si¢ - pefen pampers
czeka. Dzielimy obowigzki zwigzane z obstuga Oli, migdzy nas wszystkich. Ola
musi by¢ doktadnie wymyta, uczesana. Nastepnie ubieranie - zmudne, Ola jest
spastyczna, nie wspolpracuje, ma niesprawne nogi i rece, nie siedzi, nie obraca
si¢ na boki. Nastepnie jedzenie=karmienie Oli - réwniez nie mieszczace sie
czasowo w standardach spozywania positkow. Ola czesto - szczegolnie rano,

gdy wszyscy probujemy zdazy¢ do pracy i szkoly - odmawia jedzenia, krzywi
sie, jeczy, z luboscia ciagnie sie wtedy za wlosy, czasami ugryzie... A za chwile
zacznie rechota¢ ze §miechu, bo ustyszata ulubiong piosenke z bajki. Jest
niepelnosprawna umystowo w stopniu znacznym.

W przenoszeniu, 17-letniej Oli z 16zka do wézka - pomaga mi czesto najmlodsza
Tosia. Wie, ze gdy ja tapie Ole pod pachy, ona w tym samym czasie chwyta Ole
za tydki.

Odpoczywamy w pracy... Bo praca zawodowa - oprécz oczywistego aspektu
finansowego - to dla nas higiena psychiczna. Podejmujemy wyzwania
zawodowe, odnosimy czesto sukcesy, wspotpracujemy z innymi, aby i§¢

do przodu... §miejemy sie! W domu, ciezko jest w przypadku Oli - mowi¢

o0 zadowoleniu z postepéw dziecka, o wspolnym rodzinnym relaksie. Dla

nas sukcesem jest stan, w ktorym Ola si¢ émieje i jest zadowolona. I niestety
czesto robimy wszystko, zeby ten stan osiggnaé, bo gwarantuje on nam - cho¢
na chwile - spokdj i rado$¢ w domu. Cieszymy sie, ze Ola lubi ,,chodzi¢” do
szkoly specjalnej, ze ma koleg6w i kolezanki, swoje zycie - cho¢ przez kilka
godzin - zblizone do normalnosci nastolatka. Jeste$my przerazeni, gdy myslimy
o ukoriczeniu przez nig 24-25 lat, czyli wieku zakoriczenia obowiazku szkolnego.
Najlepiej funkcjonujemy w dni powszednie - w czasie roku szkolnego, gdy

Ola przez kilka godzin dziennie przebywa w szkole. Nie lubimy weekendéw

i wakacji, bo wtedy jesteSmy pochlonieci opieka i pielegnacja Oli, stuchaniem
tylko jej muzyki... ogladaniem tylko jednej bajki, przez ostatnie kilka lat - bo
wtedy Ola sig cieszy.

Rodzinnie jeste$my prawie zawsze podzieleni - jedni jada np. na rower, a drudzy
zostaja z Ola. Pielegnacja, karmienie, przewijanie, ubieranie, rozbieranie,
kapanie, depilacja, czesanie itd... - odbywa sie w zasadzie przez wiekszg czeé¢
dnia. Korzystamy czasami z ptatnej opiekunki i wychodzimy razem. Wtedy
zalatwiamy sprawy domowe, zakupy, wizyty u dentysty, lekarza. Czas niestety
leci wtedy, w tempie ekspresowym...

Jak ludzie reaguja na Ole i Wasza rodzine? Niektorzy rodzice mowia,
ze czuj3 sie jak... "kosmici" - gdy na przyklad usiada w restauracji
z dzieckiem, ktore sie pluje i wydaje "dziwne" dzwigki... Inni twierdza,
Ze jest coraz lepiej... ze trzeba wychodzi¢ z domu i pokazywac chorego,
niepelnosprawnego i niesamodzielnego czlowieka $wiatu - bo wtedy
spoleczenstwo przyzwyczaja sie do takiego widoku... A jakie Pani ma
doswiadczenia?

Staramy sie wychodzi¢ z Olg do ludzi. Nie mamy zadnego problemu,
z przebywaniem w miejscach publicznych - bo pracujemy w tym temacie nad
soba. Otoz, kazdego dnia przypominamy sobie nawzajem, ze i my i Ola - mamy
petne prawo do korzystania z zycia, z infrastruktury, z miejsc publicznych,
z restauracji (naszg Biblig w tym temacie jest Konwencja o Prawach Osob
Niepelnosprawnych. Goraco polecam przeczytac!). Jezeli komus przeszkadza
widok Oli - niech nie patrzy, lub wyjdzie. To jego problem. Ja sama musialam
przyzwyczaic si¢ do widoku innych gleboko niepetnosprawnych oséb. Z czasem,
czlowiek zdrowy przestaje ba¢ sie kontaktu i zaczyna widzie¢ pozytywne
cechy osoby z niepetnosprawnoécia, np. ze ma fadne oczy, wlosy, ze sie
szczerze $mieje, Ze lubi truskawki itp. Dlatego z pewnoscia, trzeba wychodzi¢
do ludzi: dla siebie, dla osoby z niepelnosprawnoscia i dla innych, cho¢by
w celach edukacji spofecznej. Innym - niestety - aspektem wspdlnych wyjs¢,
w przypadku naszej rodziny... jest aspekt wlasnej przyjemnosci i odpoczynku.
Zawsze, w czasie wyjécia - kto$ z nas zajmuje sie obstuga Oli. Jego potrzeby ida
wtedy na dalszy plan. Dochodzi do tego niezadowolenie Oli, znudzenie, jeczenie
itp.. Dlatego czesto, zwyczajnie wolimy zosta¢ w domu i zaprosi¢ znajomych.
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Moéwi Pani o samotnosci, izolacji rodzicow - ktérzy opiekuja sie
przewlekle, nieuleczalnie chorym, niesamodzielnym dzieckiem...
nastolatkiem, a pézniej dorostym czlowiekiem. Czego brakuje?

Zrozumienia? Pomocy? Jakiej pomocy brakuje najbardziej?

Brakuje zrozumienia, objawiajacego si¢ brakiem systemu wsparcia - od
momentu zaistnienia niepetnosprawnosci. Jezeli stan ten datuje sie od
urodzenia - juz w pierwszych tygodniach zycia, rodzina powinna mie¢
wskazang $ciezke pomocowg. Lekarze pediatrzy, lekarze pierwszego kontaktu,
potozne $rodowiskowe... powinni dysponowac - obok wiedzy na temat

danego schorzenia - takze wiedza na temat wachlarza pomocowego. Oni

z reguly, dowiadujg sie o problemie pierwsi - w czasie wizyty lekarskiej

czy srodowiskowej. Ten wachlarz pomocowy powinien by¢ okreslony

i zdefiniowany przez panstwo. Odpowiednie jednostki MOPS, w postaci
pracownikéw socjalnych (asystentéw rodziny) - powinny same skontaktowaé
sie z takg rodzing. Wsparciem powinna by¢ objeta cata rodzina. Zaznaczam,

ze pojecie wsparcia, rozumiem - jako pomoc psychologiczng, prawna,

pomoc w zalatwianiu dokumentéw, utatwienia w ich organizowaniu, opieke
wytchnieniowg, pomoc w powrocie opiekuna na rynek pracy itp. Oddzielam od
tego kwestie $wiadczen, ktére wynikaja z konkretnych regulacji prawnych.
Ludzie zdrowi, decydenci, lekarze, nauczyciele, ksieza - musza zda¢ sobie
sprawe, ze oplaca sie dba¢ o kondycje psychiczng cztonkéw CALE] rodziny

z niepetnosprawnoscia! Depresja, przymusowe zamkniecie we wlasnym

domu, niemoc, rozpad rodziny, klopoty wychowawcze z pozostalymi dzie¢mi,
roszczeniowo-$§wiadczeniowy stosunek do zycia - to koszty niepodjecia dziatan
i braku wsparcia w odpowiednim czasie.

Stowem - potrzebne jest wsparcie systemowe, a nie uznaniowe, uzaleznione od
dobrej woli innych.

]

Rozumiem, Ze Pani zdaniem - pomoc wyreczajaca jest potrzebna...? Powinno
by¢ wiecej takich miejsc, jak Centrum Opieki Wyreczajacej w Krakowie?
Osrodkéw, w ktérych mozna pozostawic¢ nieuleczalnie chore dziecko

- pod fachowg opieka na: tydzien, dwa albo kilka dni... Z tego, co wiem -
chcialaby Pani, p6j$¢ tez o krok dalej... Chodzi o domy dla dorostych os6b
niesamodzielnych?

Pomoc wyreczajgca ma ogromny sens i przyczynia sie do ochrony zdrowia
psychicznego oraz fizycznego calej rodziny z niepelnosprawnoscia.
Krok dalej... tak. Chcieliby$my sprobowa¢ zmieni¢ nastawienie spoleczenstwa
do dlugoterminowej opieki nad osobg dorosla, w omawianym stanie.
Oczywiscie zaznaczam, ze kazdy opiekun ma prawo mie¢ wlasng opinie na ten
temat i jezeli chce $wiadomie sprawowac opieke do konica swych dni - to szanuje
i rozumiem ten wybér. My jednak chcieliby$my, aby Ola po ukonczeniu 25 lat
- podobnie jak jej zdrowe siostry - rozpoczela niezalezne zycie, w kameralnym
matym domu (np. mieszkaniu wspomaganym 6-8 osobowym). Celowo
nazywamy to domem - a nie orodkiem, zaktadem lub DPS-em. Chcielibysmy,
aby byla to placéwka dzialajaca w systemie opieki panistwa, tzn. aby nie byla to
prywatna inicjatywa opiekun6w - ale miejsce nadzorowane i wspierane przez
panstwo i samorzad lokalny. Tylko taki model, gwarantuje bezpieczenstwo
i kontynuacje - takze wtedy, gdy juz nas zabraknie. Miejsca takie, powinny
by¢ zlokalizowane w bliskiej odlegto$ci od dotychczasowego zamieszkania
rodziny z niepelnosprawnoscig. Bedzie to sprzyjato podtrzymywaniu wiezi,
czestym kontaktom. Bedziemy nadal rodzina, ale nie skazang na siebie przez
24 h/dobe. A Ola bedzie zy¢ migdzy ludzmi, réwiesnikami... rano wyjezdzaé
do Srodowiskowego Domu Pomocy na zajecia i wracaé do swojej wlasnej
przestrzeni zyciowej, wspieranej przez asystenta. Oczywiscie i my i siostry Oli,
bedziemy - dzigki bliskosci tegoz miejsca - odwiedzac ja, nawet codziennie... ale
tez bedziemy mogli mie¢ swoje, niezalezne zycie. To model niezaleznego zycia,
ktory funkcjonuje w zasadzie w kazdej rodzinie z dorostymi, zdrowymi dzie¢mi.
Czemu nie mogtby dotyczy¢ zycia dorostych, niepetnosprawnych ,,dzieci”?

A jak Pani widzi przyszlos¢ swoja, swojej corki, swojej rodziny... Co
towarzyszy tej wizji? Strach?

Tak, w tej chwili czujemy z mezem strach. Strach, ze gdyby nam obojgu co$
jutro sie stato - zycie i Oli i naszych zdrowych corek legtoby w gruzach. Ze
szczeg6lnym naciskiem, na zycie zdrowych dzieci. Basia i Tosia i tak od samego
poczatku - Zyja innym zyciem, niz réwiesnicy. Chcemy dla wszystkich naszych
trzech corek: niezaleznego, szczesliwego, rodzinnego zycia. Myfle, ze opisany
wyzej model - umozliwitby takie zycie.

W momencie, gdy szczerze opowiedziala Pani o tym, jak naprawde
wyglada Wasze zycie - odezwalo sie wiele os6b, ktore podkreslaty, ze u nich
jest podobnie... i dobrze, ze kto$ w koricu to powiedzial... Jak Pani mysli...
dlaczego tak mato 0s6b decyduje si¢ na takie wyznania...? Czego sie boja?

To chyba nie do konca jest strach... To raczej, absolutny brak zainteresowania
spolecznego przez wiele lat spowodowal, ze opiekunowie zamkneli si¢ w swoim
$wiecie. W Polsce, problem niepetnosprawnosci zostal wrzucony do opieki
spolecznej. Ta z kolei, postrzegana jest jako pomoc osobom najubozszym,
niezaradnym, osobom na marginesie zycia... A przeciez niepelnosprawnos¢,
najczesciej nie ma z tym nic wspolnego. Czlowiek niepetnosprawny - to
cztowiek, ktory z racji swojego stanu, wymaga wsparcia spotecznego...
kompensacji swoich mozliwosci - wzgledem osoby zdrowej, w tym samym
wieku. Jezeli tego nie gwarantuje panstwo i przerzuca calg odpowiedzialno$¢
na opiekundw - to z czasem, opiekun nie ma nadziei na zmiane swojego zycia.
Promowana jest przy tym postawa - rezygnacji z zycia zawodowego, oraz
przejécie na $wiadczenia i zasitki. Jezeli jednak opiekun zdecyduje si¢ podja¢
trud opieki... jednocze$nie pracujac, aby generowac¢ dochdd - automatycznie
jego niepetnosprawne dziecko, nie trafia do systemu pomocowego. Jego
niepetnosprawno$¢, nawet nie jest nigdzie odnotowana. Dlaczego? Bo opiekun
ma za wysoki dochdd, cho¢by nawet o 1 zt ponad zadana kwote. Jezeli ma
dochéd - to nie jest klientem MOPS. Jezeli nie jest klientem MOPS - to nie jest
mu oferowane takze inne wsparcie: psychologiczne, prawne, ustugi opiekuncze
itd., itd... Stad pewnie i my - od lat zyliSmy w swoim, zamknietym $wiecie, gdzie
moglismy liczy¢ tylko na siebie.

Dla nas impulsem do takich wyznan po latach, byty stowa Pani Kai Godek -
dziataczki pro-life. Gdy ustyszalam w telewizji jej wypowiedz - ze najwazniejsze
jest, aby doprowadzi¢ do aktu narodzin niepelnosprawnego dziecka, a potem...
a potem to juz inna sprawa - musieliémy zareagowa¢. Kazde dziecko, takze
niepetnosprawne - ma prawo do zycia... zycia godnego, zycia szczeéliwego.
Niepelnosprawnos¢ jednak, towarzyszy i dziecku i jego rodzinie - do konca
zycia. Zadaniem panstwa i spoleczenistwa - jest to zycie zorganizowac.

Opis naszego zycia byl bardzo realistyczny i prawdziwy. Poruszaliémy w nim
kwestie, o ktorych ,,.zwykto sie nie méwic¢”. To chyba spowodowato ufnos¢
innych rodzicow i tak szeroki oddzwigk.

Jest cos, co chcialaby Pani przekaza¢ rodzinom w takiej samej, albo
podobnej sytuacji? Jakies rady? Wskazowki...?

Tak. Chcieli$my przekaza¢ Panstwu nasze doswiadczenia z ostatnich miesiecy,
po ukazaniu sie naszej historii w mediach.
Otoz, po pierwsze: nasze zdrowe corki s3 nam wdzieczne za to, ze
wreszcie - poprzez te listy, odbylismy jakby rodzinng rozmowe na temat
niepetnosprawnoéci Oli, naszych rél w tej sytuacji, naszych obaw o przyszto$¢,
naszych uczu¢, pogladow w tej sprawie. Wszystko nagle stato sie fatwiejsze,
bo wyszlo z ukrycia. Rzeczy nigdy nie nazwane - s3 juz nazwane. Oczywiscie,
nie zmienia to faktu - ze nadal nie wiemy, co nas czeka... Zdrowe corki, jednak
dostaly jasny komunikat: Ola jest waszg kochang siostra, macie o nig zawsze
dba¢, wspierac, odwiedza¢ - ale nie mozecie rezygnowac z wlasnego zycia,
planéw, rodzin itd. To chyba byta dla nich ulga... szczegélnie, po tylu latach
codziennej opieki nad Ola.
Po drugie: mamy wrazenie, ze dzieki szczerym wyznaniom... nasi znajomi,
sasiedzi, spolecznos¢ naszego miasta, wladze — utozsamili si¢ z naszym
problemem, zobaczyli siebie na naszym miejscu i zrozumieli, na czym polega
zycie z gleboko niepetnosprawnym dzieckiem, ktére z czasem staje sie
dorosta osobg. Od niepetnosprawnosci, dzieli kazdego tylko sekunda. Nikt
nie ma monopolu na zdrowie. Bez szczerej wypowiedzi 0séb, ktére mozna
zidentyfikowa¢, prawdziwej rodziny z niepelnosprawnoscia - ludzie, ktorych
szczesliwie ominela ta sytuacja, nie majg szansy zrozumie¢ i pomdc. Dlatego
warto mowic... warto wychodzi¢ z domu, z naszymi niepelnosprawnymi
dzie¢mi.
Po trzecie: nalezy walczy¢ z ta destrukcyjng, polska mentalno$cia - zamiatania
wszystkiego pod dywan. Moze takie wyznania poczatkowo szokuja, ale z czasem
- przekuwaja si¢ na pozytywne zmiany i w rodzinie i w spoleczenistwie.
Bo przeciez, temat dfugoterminowej opieki nad dzieckiem/dorosta osobg
niepetnosprawna - wréci do nas samych po latach... gdy bedziemy seniorami.
Dobrze zorganizowana opieka wytchnieniowa i dlugoterminowa opieka
calodobowa - moze takze dotyczy¢ nas samych.




(nie)ZWYKLA OKAZJA
DO USMIECHU...

"Jak powinni$my sie zachowaé, gdy
odwiedzamy rodzine — w ktorej jeden

z domownikow jest nieuleczalnie chory,
niepetnosprawny czy niesamodzielny?" -
czesto otrzymujemy takie pytania... Zadajg
je osoby, ktdre przyznaja, ze majg obawy -
zwigzane z tym, czy zareaguja wlasciwie...
gdy juz przekroczg prdg takiego domu.
Nierzadko stresujq sie, ze zrobig co$
niestosownego... zranig albo sprawig
przykros¢.

A jakie sg oczekiwania, ze strony bliskich podopiecznych
hospicjum?

Na pewno nie chcg naszego zaktopotania... Nie chca, zebysmy

odczuwali niepokéj przed takim spotkaniem...

Anna Bulga, pielegniarka Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci -
radzi, zeby nie mysle¢ o tym: ze przychodzimy do osoby chore;j,
niepetnosprawnej lub niesamodzielnej... Jezeli po prostu,

przywitamy sie - z uSmiechem na twarzy... To ten u$miech zostanie
odwzajemniony - a reszta... bedzie juz duzo tatwiejsza.
,Zachowujmy sie zwyczajnie... Tak, jak podczas kazdego spotkania
ze znajomymi. Przychodzimy, jak do zdrowej osoby — zwréémy sie do
niej... nie pomijajmy jej. JeZeli to jest dziecko, to podejdZzmy do niego...
Powiedzmy: "Jak fadnie rosniesz!" Owszem, najtrudniejszy jest ten
pierwszy moment... Postarajmy sie jednak nie patrzec, jak na osobe
biedng, cierpigcg i nieszczesliwg - to odwiedziny, jak kazde inne...
u zwyczajnej rodziny.
Te osoby i ich bliscy - nie potrzebujg wspdfczucia i nie cheg litosci.
Potrzebujg natomiast, zeby z nimi byé... zeby wspierac.”

Najlepszym przyktadem — s3 URODZINY DZIECI. Mogtoby sie
wydawac, ze dla podopiecznych hospicjum - to nie moze by¢
radosny dzien... Nic bardziej mylnego! Zawsze dbamy o to — aby byto
wspaniale i kolorowo... bo przeciez wszystkie dzieci — maja swoja,
wazna date w kalendarzu.

. 10 bardzo wesoly moment! Wchodzimy z balonami, jest tort... czyli
wszystko przebiega tak, jak u kaZzdego dziecka. Nie traktujemy tego tak,
Jakby to mogfy by¢ ostatnie urodziny...
Tylko po prostu - to sg kolejne urodziny. Odpowiednie nastawienie
i atmosfera powodujg - Ze nie czuje sie tej choroby... s usmiechy,
Spiewy, zabawy, prezenty - staramy sie to tak zorganizowac, Zeby bylo
to takie swieto rodzinne.”

Sami rodzice tez, czesto — w miare mozliwosci — starajg sie
2y¢ tak, zeby te chorobe oswoic... zeby byta ona dla nich, jak
najmniej widoczna. Jak tylko moga, to decyduja sie na wspélne
wyjazdy, spacery i przyjemnosci. Nie chca wtedy wzbudzaé
sensacji i wywotywaé ciekawosci — nie chcg czu¢ sie w ten sposéb:
,wyjatkowi". Pomimo gorszych dni, ogromnego smutku i wielu
wylanych tez - szukaja najzwyklejszych okazji do usmiechu...




POTRZEBNI WOLONTARIUSZE :)

SOOVOCOOOOOVOOOOOOOOOOOOOOOD

Magdalena Sarama

Poczatek turnusu... Do Centrum Opieki Wyreczajacej, przy
ul. 0dmetowej w Krakowie - przyjezdzaja nowi podopieczni. Dla
personelu i pracownikow - oznacza to petng mobilizacje! Rodzice
zdecydowali sie, aby ich cérki i synowie - spedzili tutaj tydzien, dwa...
Wiedzac, ze sg bezpieczni — mogq wykorzystaé ten czas: zrobié co$
dla siebie lub dla pozostatych domownikéw albo zatatwi¢ wazne,
zalegte sprawy. Nad nieuleczanie chorymi, niesamodzielnymi dzie¢mi
— przejmuja opieke lekarze i pielegniarki... Rehabilitanci majg juz
przygotowane zestawy ¢wiczen — dostosowane do indywidualnych
potrzeb mtodych ludzi. Nasz Osrodek, to jednak nie szpital... i nie
z samych badan, zabiegéw i rehabilitacji — sktada sie tutaj doba.
To od poczatku miat byé — i mamy nadzieje, ze jest — DRUGI DOM...
A w domu, caty czas ktos jest obok. Niektdre dzieci nie chcg zostac
same, nawet przez minute... Bezpieczniej czuja sie, gdy mama,
tata, rodzenstwo - trzymajg je za reke... gdy sa gtaskane i stysza
czyj$ gtos. Chcemy, zeby podczas turnusu w Centrum — nasi
podopieczni czuli sig, jak u siebie... Waznym wsparciem dla naszego
personelu — s wolontariusze... nasi wspaniali Przyjaciele! To oni,
sg niezastgpionym towarzystwem dla naszych podopiecznych -
wypetniaja czas... sprawiaja, ze jest weselej i bardziej kolorowo,
a samotno$¢ po prostu nie istnieje.

Wieksze mozliwosci - to takze wieksze potrzeby! Skoro
wiec do konca tego roku i przez kolejne dwa lata — mamy
szanse zorganizowac... i rozplanowali$my - wiecej turnuséw dla
nieuleczalnie chorych, niepetnosprawnych i niesamodzielnych
dzieci... to tym bardziej apelujemy: WOLONTARIUSZE,
ZGtOSCIE SIE! )
Bardzo liczymy zwtaszcza na osoby, ktére bedg do nas wracaty —
nasi podopieczni czujg sie bezpieczniej, gdy widza te same twarze...
przyzwyczajaja sie i robig wieksze postepy...

Magdalena Sarama odwiedza Centrum Opieki Wyreczajacej, niemal
co miesigc... w trakcie turnuséw. Dlaczego mioda osoba - ktora

z pewnos$cig ma mnéstwo pomystow na to, jak spedzi¢ swéj wolny
czas - decyduje sie poswieci¢ go innym...?

"Bardzo lubie pomagac! Szczegdlne emocje, wywotujg we mnie
dzieci niepefnosprawne - wiem, ze najbardziej potrzebujg naszej
pomocy... tego, Zeby ktos przy nich byt i pobawit sie z nimi.
Zdecydowanie, warto jest zosta¢ wolontariuszem... poniewaz daje
to ogromng radosSc i satysfakcje - ze jest sie komus potrzebnym.

Jak przychodze do dzieci... to sie bardzo ciesze, zZe na ich twarzach
widac usmiech i prawdziwg radoscé. Ja sama tez jestem bardzo
zadowolona, Ze moge przychodzic i spedzac czas z nimi... a najbardziej,
Ze moge robic to, co kocham - czyli pomagaé. Bardzo duzo sie od

nich nauczytam - przede wszystkim: bezgranicznej mitosci i radosci,

z najdrobniejszych rzeczy... Bo w Zyciu: "Najwazniejsze, to by¢ dobrym
cztowiekiem i cieszy¢ sie kazdym dniem... bo nie wiemy, ile tych dni
nam jeszcze zostafo..."

Dzieki wolontariatowi w hospicjum - dowiedziatam sie, Ze pomaganie
przychodzi mi z tatwoscia. Moje problemy okazaly sie malutkie...

w poréwnaniu, z problemami tych chorych dzieci, ktére ze swoja
niepefnosprawnoscia - zmagaja sie kazdego dnia. Do Centrum
Opieki Wyreczajacej- przychodze w trakcie turnusow. Z innymi
wolontariuszami - wypetniamy podopiecznym czas, pomiedzy
badaniami i rehabilitacjg - pjdziemy na spacer, porzucamy pitka,
pouktadamy klocki, poczytam ksigzke... albo wystarczy, Ze posiedze
przy dziecku i potrzymam za reke.

Bardzo polubitam Julcie... Poznatam ja w lipcu i od razu ztapatysmy
kontakt...

Dlaczego? Nie wiem... mozZe dlatego, Ze ja jak bytam mafa - to tez
miatam problemy zdrowotne i teZ czesto przebywatam w szpitalach.
Mysle, ze byta to niewidzialna sita, ni¢ porozumienia miedzy nami...
ktora nas do siebie zblizyta i dzieki temu - mogtam poznac te
wspaniata, matg i madra dziewczynke."

WiemJak 1 MHD TV -
PORTAL | TELEWIZJA

DLA OPIEKUNOW 0SOB

NIESAMODZIELNYCH

Mamy to! PORTAL, ktérego — jak mowig rodzice - do tej
pory brakowato... Powstat po to, aby w jednym miejscu zebraé
najwazniejsze, SPRAWDZONE informacje, poruszy¢ najistotniejsze
tematy i problemy. Zaprojektowany na miare potrzeb oséb,
ktore wtasnie ustyszaty diagnoze: ,Panistwa cérka/syn cierpi na
nieuleczalng chorobe..”
Tam, gdzie pojawiajq sie niewyobrazalnie trudne pytania, na ktére
nikt nie zna odpowiedzi - podejmujemy prébe przeanalizowania
sytuacji, zrozumienia jej i oswojenia... cho¢ zdajemy sobie sprawe
z tego, ze moze to okazac sie niemozliwe...
Na PORTALU WiemJak - sa wywiady ze specjalistami, ekspertami
i z rodzinami, ktdre ten pierwszy etap: szoku, zalu do $wiata
i zatamania... majg za soba. Teraz ucza sie zy¢ - z niepewng
przysztoscig, ze strachem o kazdy dzieri, czesto w niewiedzy...

Réwnolegle uruchomilismy nasz kanat na YouTube: MHD TV
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci — spotykamy sie tam, co miesiac...
za kazdym razem serwujac $wieze - gorgce wrecz — materiaty... Sg to
rowniez rozmowy, wskazowki, porady, a takze filmy instruktazowe...
Staramy sie, aby odcinki byty ze sobg powigzane tematycznie -
pierwsze dotyczyly reakcji, z jakimi muszg zmierzyé sie rodziny oséb
obtoznie chorych... oraz tego, gdzie i w jaki sposob moga szukaé
pomocy... W kolejnych, méwimy m.in. o kwestiach zwigzanych
z rehabilitacja, pielegnacja, wyborem odpowiedniego sprzetu oraz
podkreslamy - jak wazne jest wsparcie bliskich, w czasie choroby...
To, ze rodzice mogg — a nawet powinni — znalez¢ troche czasu dla
siebie, zeby zwyczajnie odpoczaé.

Mama Kuby opowiedziata nam - jak obiecata sobie kiedys... ze
j€j syn, cierpigcy na dzieciece porazenie mézgowe — nie bedzie
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nigdy zamkniety w czterech $cianach i ze pozna zycie na tyle, naile
bedzie to mozliwe... Z kolei, mama niesamodzielnej Izy - podzielita
sie z nami emocjami, jakie towarzyszyty jej, gdy corka zostata
na turnusie w Centrum Opieki Wyreczajacej. Aleksandra Michta
podkreslata, ze poczuta sie, ,jak mama prawdziwej nastolatki — ktora
beztrosko spedza wakacje z rowiesnikami."

0d poczatku, zalezato nam na tym... aby zaréwno na naszym
nowym PORTALU, jak i w MHD TV - bylo, jak najmniej teorii...
Interesuje nas przede wszystkim, praktyczna strona codziennego
zycia z przewlekle, nieuleczalnie, obtoznie chorym, niesamodzielnym
miodym cztowiekiem.

Chcielismy, aby rodzice - ktérzy w rozpaczy przeszukujg internet...
chcac natrafi¢ na jaka$ wiedze, dotyczacg problemu z ktérym zmaga
sie ich dziecko — mogli znaleZ¢ miejsce, ktére pozwoli im zatrzymaé
sie na diuzej... bo znajda tam tylko rzetelne informacje... prawdziwe
zycie... prosty przekaz.

Adres: www.wiemjak.mhd.org.pl - to Zywa przestrzen, caly czas
powstaje, ciggle jest przebudowywana... bo wciagz bedg pojawiaty sie
nowe zagadnienia, z ktérymi warto sie zmierzyé... nowe historie, ktére
trzeba opowiedziec... nowe problemy, ktore trzeba wyttumaczy¢...
Nigdy nie zabraknie nam tez tematéw do nagrari dla MHD TV.

Mamy nadzieje, ze uda sie spetni¢ oczekiwania: wyjasni¢, doradzic,
podpowiedzie¢ i pocieszy¢. Liczymy takze na ozywiong dyskusje
i tematy, ktére powinni$my poruszy¢...

Portal i MHD TV - powstaja we wspotpracy z ekspertami i rodzinami
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci.

MHD TV: Blaczego warto zosta¢ wolontariuszem?

66 wyswiatie
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rozmowa z lek. med. Krzysztofem Nawrockim,
dyrektorem medycznym MHD

Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie
Chorych Dzieci w Krakowie, przy ul. Odmetowej 4 - pierwsze i jedyne
takie miejsce w kraju - ma juz dwa lata. Przez ten czas... rosto w site
i zyskiwalo zaufanie. Juz w zeszlym roku zauwazyli$my, Ze organizowane
w tym Osrodku turnusy - w trakcie ktérych, rodzice moga pozostawic
swoje niesamodzielne dziecko, pod fachowa opieka na: dzien,
tydzien, dwa - sa bardzo potrzebne... Dla mamy i taty, to szansa na
odpoczynek od calodobowej opieki nad corka/synem i okazja do chwili
wytchnienia - cho¢by podczas krotkich wakacji. Juz przyjezdzaja do nas
zainteresowane osoby z calego kraju... Teraz, mamy specjalng oferte dla
rodzin z Krakowa i okolic.

O turnusach i wiekszych mozliwosciach Centrum -
porozmawiali$émy z lek. med. Krzysztofem Nawrockim, dyrektorem
medycznym Malopolskiego Hospicjum dla Dzieci.

Panie Doktorze... Zacznijmy od zainteresowania turnusami
w Centrum Opieki Wyreczajacej. Chetnych jest coraz wigcej?

Mamy program, ktéry umozliwia nam organizowanie turnuséw, mniej
wiecej raz w miesigcu... S3 to turnusy calodobowe, dzienne... i chcemy
tez jeszcze organizowac krétsze turnusy - bo takie jest zapotrzebowanie.
Chetnych nie brakuje. Osoby, ktére juz korzystaty z naszej pomocy...
zglosily sie ponownie i polecajg nas kolejnym rodzinom. Méwia, ze jest
takie miejsce, ze jest taka instytucja i nowa forma pomocy - w zwigzku
z tym, na kazdym turnusie pojawiajg sie nowe twarze... i zawsze jest
sze$cioro dzieci - zatem wida¢, ze zainteresowanie naszg ofertg jest coraz
wieksze.

Rodziny, ktére skorzystaly z tego wsparcia - m6wia, Ze nie nalezy si¢
bac... A jednak styszymy o tych obawach...

Jest co$ takiego, jak syndrom niezastgpionego rodzica: ,Tylko ja jestem
w stanie, dobrze moje dziecko zaopatrzy¢... Tylko ja jestem w stanie dobrze
nakarmi¢, umy¢, ubra¢, przypilnowac..” Wyobrazmy sobie takg mame,
ktora odprowadza dziecko do przedszkola... Z jednej strony drzwi - placze
dziecko... z drugiej - placze matka. Gloéniej zwykle mama, bo dziecko po
pieciu minutach - juz si¢ bawi. U nas jest podobnie... My widzimy, ze te
dzieci tgsknig przez pare pierwszych godzin... ale tych nowych bodzcow jest
tak duzo - to s3 nowe $ciany i dzwigki... troche inni ludzie - ze dzieki temu,
one o tym stresie zapominaja...
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Podobno zdarza si¢, Ze rodzice - gdy chca zostawic corke/syna,
cho¢by na kilka dni, w Centrum Opieki Wyreczajacej - stysza przykre
komentarze... ze "oddaja wlasne dzieci..."

To powoduje, Ze boja si¢ skorzystac¢ z pomocy...

Staramy sie przekonywac... Nie tylko rodzicéw, ale tez cate srodowisko
- Ze oni, nic zlego nie robig. Probujemy dotrze¢ réznymi drogami - czy to
podczas spotkan, rozméw, czy na portalach spotecznosciowych. Wezmy
pod uwage to, ze gdy wysytamy dziecko na kolonie - gdy autokar odwozi
je na trzy tygodnie... to wcale nie oznacza, ze pozbyli$my sie tego dziecka...
Ono wroci!
U nas jest podobnie - po prostu zapewniamy tym mlodym ludziom
wakacje, w dowolnym momencie w roku. To jest opieka czasowa, to nie jest
szpital, to nie jest Dom Pomocy Spolecznej... To jest troche inny OSRODEK
WYPOCZYNKOWY. Odpoczynek jest potrzebny i dzieciom i rodzicom...
w zwigzku z czym, oni muszg troche egoistycznie do tematu podejsc...
To tak, jak kazdy z nas! Nie idziemy przeciez na urlop, zeby zrobi¢
przyjemnos¢ innym - tylko zeby samemu odpoczac... Dziecko wysylamy
na kolonie, nie po to zeby pozby¢ si¢ go z domu... tylko, zeby poznalo co$
nowego, zeby bylo wéroéd rowiesnikow. I tak jest tutaj... Dajmy te szanse
dzieciom chorym, niesamodzielnym, czy postrzegajacym $wiat troche
inaczej — aby nie patrzyty tylko na cztery $ciany w swoich domach.

Zachecamy, przekonujemy, uspokajamy... - bo teraz mozemy
wiecej! Mamy wiecej turnusow i dobrze byloby, zeby z tego wsparcia -
skorzystalo, jak najwiecej osob...

Udato nam sie pozyska¢ troche srodkéw unijnych i samorzadowych
- w zwigzku z tym, mamy juz rozpisane kilkanascie turnuséw, a program
trwa do roku 2021. Wszystkie terminy s oglaszane na biezaco, na naszej
stronie internetowej: www.mhd.org.pl. Rodzice nic nie ptacs... takze
jezeli ktos poczuje, ze juz dojrzal do tego - bo przyznaje, ze do tego
trzeba dojrze¢ - zeby rozstaé sie na chwile z wlasnym dzieckiem, ktore tez
potrzebuje troche od rodzicéw odpoczaé... To zapraszamy!

Dzigkuje za rozmowe.
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ZEGNAJ KUBUSIU...

Choc¢ to tekst pozegnalny, to piszac go — usmiecham sie...
i mysle, ze Hania - mama Kuby - nie bedzie miala mi tego za zle...
Bo cho¢ pozostaje smutek, Ze tego dzielnego chlopca juz z nami
nie ma - to w glowie, wciaz przewijaja si¢ obrazy... zdjecia, ciagle
USMIECHNIETEGO mlodego czlowieka - w réznych miejscach
i sytuacjach. Kuba, mimo ze uwieziony we wlasnym ciele - nigdy
nie byl zamkniety w czterech $cianach: jezdzil na nartach, mozna go
bylo spotka¢ na basenie, ptywal z delfinami, latal samolotem. To bylo
dziecko, ktore moze nie mialo Zycia takiego, jak jego rowiesnicy... ale
tez nie wszystkie zdrowe osoby, w jego wieku — mialy okazj¢ przezy¢
przygody takie, jak on...

"On cieszyl si¢ calym soba..."

Mama Kuby wiele razy styszala, ze wycieczki, podroze... wszelka
aktywnos¢ - nie jest mu potrzebna, bo przeciez z chtopakiem nie
ma kontaktu... Ona jednak, ten kontakt miata - wiedziata, kiedy jej
dziecko ma lepszy i gorszy dzien... ze jest smutny albo
zadowolony... ze co§ mu si¢ podoba, a co innego
nie. Bezblednie odczytywala - wysylane przez
syna sygnaty. Domyslata sie, o co chodzi - gdy
placze... wiedziala, czego w danej chwili
potrzebuje. Jako matka — miata wstep do
tego tajemniczego $wiata i chciala mu tam
przemyci¢ troche bodzcow z zewnatrz....
Powiew wiatru, s61 morska na ustach, czy
chtéd na policzkach: "Ciesze sie, ze mogh
dotkna¢ piasku na plazy i $niegu w gérach..." -
mowita.

Dlatego Hanna Synowiec, niemal wszedzie
zabierata ze sobg swojego niesamodzielnego syna.
Najczestsze kierunki to: géry - zimg i morze — w czasie
wakacji, ale Kuba towarzyszyt swojej mamie, wlasciwie
podczas kazdego wyjécia z domu. Hania podkresla, Ze nie lubita sie z nim
rozstawac¢ i chciata traktowa¢ go tak, jak zdrowe dziecko - a zdrowe dzieci
poznaja $wiat. Mama starata sie da¢ swojemu synkowi te mozliwo$¢ -
oczywidcie wiedziala, ze bedzie te rzeczywisto$¢ odkrywat po swojemu, na
miare swoich mozliwosci... nie wszystko wiedziat i rozumial - ale mozna
bylo zauwazy¢, gdy co$ go szczegolnie zachwycito i ucieszyto: ,Wyciagat
rece do drzew i $émial sie... Smiata sie nie tylko jego buzia, ale takze oczy...
On cieszyl si¢ calym soba..."

Czesto slyszatam: "Jak Kuba dal rade, to i my damy rade..."

Mama Kuby podkreéla, ze jest osoba pozytywnie
nastawiong do zycia. Chciala pokazywa¢ synkowi $wiat,
nie zamierzata chowa¢ go przed ludZzmi. Wiedziata, ze
w ten sposob daja przyklad... Po pierwsze: obecno$¢ Kuby
byla dowodem na to, Ze osoby niesamodzielne, tak jak
on — maja miejsce w spolteczenstwie... Po drugie: warto
walczy¢, aby choroba - ktéra i tak zabrata juz stanowczo
za duzo - nie zabrata wszystkiego... Mozna by¢ aktywnym,
zwiedza¢, ogladac swiat z lotu ptaka i ze szczytu Kasprowego
Wierchu. Mama Kuby wiedziata, Ze on tego potrzebuje -
widziala to, w jego oczach i po jego reakcjach... Nie méwit - ale dla
najblizszej mu osoby bylo jasne, ze Kuba chcial CIESZYC SIE ZYCIEM...
i trzeba bylo zrobi¢ wszystko, zeby znalez¢ powody do tej radoéci — nawet
najmniejszy byt na wage zlota, dawat site... a usmiech Kuby - motywowat
do dzialania. Kazda iskierka w jego oczach - rozpalala ogien, podsuwata
kolejne pomysly na to, jak spedzi¢ czas... gdzie tym razem wybra¢ sie,
co zobaczy¢, czego sprobowa¢. Na Facebook'u, co jakis czas - widziatam
nowe zdjecia Kuby... Patrzytam na to, gdzie jest i co robi - razem z mama
i przyjaciétmi, ktérzy niemal zawsze im towarzyszyli... Sama nabieratam
energii na caly dzien i u§miechatam sie - jak wiec, nie usmiechac sie takze
teraz... gdy sobie to przypominam...?

"Na poczatku diagnoza do mnie nie docierala... Myslalam, ze
poc¢wiczymy i Kuba kiedys dogoni rowiesnikow..."

Chtlopak urodzit si¢ z wada serca. Po operacji, doszto do niedotlenienia
mozgu — mial dzieciece porazenie mézgowe. Hanna Synowiec, przez cate
jego zycie - opiekowala si¢ nim w dzien i w nocy... Czuwala, bojac sie —

ze co$ moze mu sie sta¢, gdy bedzie spata. Kuba musiat by¢ przewijany,
odsysany i karmiony bezposrednio do zotadka. Trzeba go tez byto my¢

i przebiera¢. Kazda infekcja byla dla niego zagrozeniem, dlatego czesto
przebywal w szpitalu. Czas nie dziatal na jego korzys¢ - z wiekiem byt coraz
stabszy i wszystkie problemy pogtebialy sie. Im byl starszy i ciezszy - tym
bardziej obcigzone byly jego narzady... gtéwnie - i tak juz chore - serce.
Kuba miat za sobg wiele kryzyséw - z ktorych dzielnie wychodzit... Ostatni
pojawil sie w marcu, chwile po beztroskim pobycie na nartach. Kuba zmart
kilka dni pézniej... tuz przed swoimi trzynastymi urodzinami.

"Z dniem $mierci Kuby - odeszlo wszystko... Nie ma przede
wszystkim dziecka - a to jest najgorsze, co moze spotkac rodzica. "

"Brakuje jego usmiechu, spojrzenia, ciepla i oddechu....
Wszystkiego! Zeby przytuli¢ go i pocatowaé..." - mama chtopca
podkresla, ze przez trzynascie lat, jej Zycie toczylo si¢ wokot
synka... To on byl w centrum wszystkiego - "Byl po prostu
najwazniejszy... On i jego leczenie, rehabilitacja, zbieranie
$rodkéw - aby zapewni¢ potrzebne mu
sprzety. Teraz, stracitam ten sens zycia,
kazda czynno$¢ wykonywana jest
mechanicznie... Pracuje bo musze,
jem bo muszg, $pie bo musze. Zycie
trwa dalej - a dla mnie... §wiat si¢
zatrzymal... To takie zycie, byle
przetrwac..."
Do $mierci wlasnego dziecka nie
da si¢ przygotowac i cho¢ Hania,
przez te kilkanascie lat - miata
$wiadomo$¢ tego, ze Kuba byt
bardzo powaznie chory i ze kazdy
ich wspdlny dzien "byt darem" - to
przyznaje, ze zaklinata rzeczywistos¢...
Robita wszystko, zeby o tym nie
myslec...

Kuba byt jednym™-. 1
z pierwszych podopiecznych
hospicjum dzieciecego, ktérych:,
poznatam. Wezeéniej - pewnie

pomoc nieuleczalnie chorym
miodym ludziom... rozumiatam, jako
oczekiwanie na najgorsze... jako czas
pozegnan... cigglego smutku...
Kuba i Hania - dali natomiast LEKCJE ZYCIA!
Zupelnie nieoczekiwanie - pokazali, co jest w Zyciu wazne i ze
trzeba koncentrowac si¢ na tym, co tu i teraz... I nie dotyczy to
tylko 0séb obloznie chorych - ich rodziny, moze troche bardziej si¢
z tym licza... ale tak naprawde, to nikt nie wie, co i kiedy go czeka. Tego,
co dla nas wazne — nie wolno wiec odklada¢ w nieskoriczonos¢... Warto
podejmowac spontaniczne decyzje i decydowac si¢ na odrobine ryzyka.
Kazdy ma szanse na mate i wigksze sukcesy oraz na to, zeby przezy¢ co$
naprawde wyjatkowego... Kazdy tez moze, te szanse straci¢ — nawet osoba
zdrowa i w pelni sil... jezeli nie bedzie dzialata, nie bedzie prébowala,
zabraknie jej odwagi...
Za Kube marzyla jego mama... albo po prostu odczytywata te marzenia
- w kazdym razie nie stracil on, ani minuty... cho¢ czasu miat niewiele. Ani
przez moment... nie koncentrowali si¢ na §mierci, ktora mogta przyjs¢ -
zreszta tak, jak po kazdego — w kazdej chwili...
...PO PROSTU ZYLI! Cho¢ bylo im znaczne trudniej, niz osobom - ktére
nie maja tak powaznych probleméw ze zdrowiem... NIE BALI SIE ZYC
i pokazali, ze to jest mozliwe...
...No to moze sprébujmy - ZYC W PEENT i ODWAZNIE...? Hanka z Kuba
DALIRADE... (!) - to i MY DAMY!

Wapomnionic

tak, jak wiele osob - tego typu \
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POLUBIENIA,

UDOSTEPNIENIA, #
KOMENTARZE...

- MALOPOLSKIE HOSPICJUM

NA PORTALACH
SPOLECZNOSCIOWYCH

Nie ma co si¢ oszukiwa¢... - na portalach
spotecznosciowych, dominuje ta piekniejsza strona
zycia. Profilom takim, jak nasz - nie jest latwo
walczy¢ w tym $wiecie o popularnos¢. Uzytkownicy
wybieraja tylko te, fadniejsze zdjecia i zazwyczaj te,
na ktorych sa u$miechnieci - dumnie prezentuja
to, co im si¢ w danym dniu udalo i jak milo
spedzaja czas. Powstaje coraz wiecej kont mam,
ktore z radoscig informujg nas o ciazy... pézniej,

z wypiekami na twarzach opowiadaja o jej zdrowym
przebiegu... wreszcie kompletuja wyprawke -

i co jakis czas, chwalg sie uroczymi $pioszkami

i malutkimi bucikami... W koncu, przedstawiaja
swoje piekne, silne, rézowiutkie malefistwo -

a ponizej s hasta, stynne hasztagi, takie jak:
#szczescie, #radoé¢, #milos¢, #rodzina... Czy w tym,
bajecznie przedstawionym swiecie - jest miejsce

dla nas? Uwazamy, ze tak! Dlatego Malopolskie
Hospicjum dla Dzieci jest na Facebook'u i na
Instagramie!

Wiele element6w jest podobnych - duzo
optymizmu i pozytywnej energii... Tyle tylko, Ze tutaj
- znaczenie niektérych wyrazen, jest troche inne...
bo: "szczedcie”, "rado$¢" i "usmiech” - to nie nowa
bluzka albo wyprawka... a cho¢by kolejny, spokojny
dzien... bez ataku choroby i pobytu w szpitalu. Z kolei
"milo$¢" - bywa trudna... A "rodzina" musi by¢ silna -
zeby domownicy mogli, potrafili i chcieli wspiera¢ sie
nawzajem.

ZOBACZYC NIEWIDZIALNYCH

Rodzice, ktérzy opiekujg sie przewlekle,
nieuleczalnie chorymi cérkami/synami - czesto
podkreslajg, ze bywaja NIEWIDZIALNL... Dla
sasiadow, podczas spaceru... w roznych miejscach -
czujg, ze sg dla otoczenia "niewygodni"... wielu ludzi
nie wie, jak wobec nich zachowa sie... nie potrafi
"zmierzy¢ si¢" z widokiem dziecka, ktore nie wyglada
tak, jak jego réwiesnicy - wolg nie zwracaé uwagi.
Rodziny oséb niesamodzielnych - majg wrazenie, ze
s3 niewidoczne takze wtedy, gdy prosza o wsparcie...
czesto nie otrzymuyjg takiej pomocy, jakiej naprawde
potrzebuja.

Zdjecia Pawelka, Elizy, Michata i innych naszych
podopiecznych - sa ciepto przyjmowane na
Facebook'u czy Instagramie... Ludzie - tak, jak mogg
- przekazujg nam swoje pozytywne emocje: "lajkujg",
udostepniaja, obserwuja i pozostawiaja bardzo
sympatyczne komentarze.

Kiedys, bytoby to chyba nie do pomyslenia... ze
pokazujac dziecko, z jego widocznymi problemami
- mozemy spotka¢ si¢ z tak milymi reakcjami...

ito od obcych 0sob! Chcg tego rodzice - co dajg
nam do zrozumienia, przesylajac zdjecia swoich
corek i synow — zeby pochwali¢ sie ich postepami

w rehabilitacji, kolejnymi urodzinami, pokaza¢

w jakim sg nastroju i jak spedzili dzien... i chcemy
tego my! Chcemy pokazywac te, troche inng strone
zycia — takze na portalach spolecznosciowych.

Po pierwsze dlatego: ze maja duzy zasieg i moc
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oddziatywania - takze jest spora szansa, ze zwrécimy
uwage na to, co NIEWIDZIALNE na co dzief... a po
drugie: warto zaprasza¢ "osoby z zewnatrz", do tego
$wiata — moze mniej beztroskiego, ale takze pelnego
nadziei i oczekiwania, na te radosne momenty. To

nie jest spotkanie na ulicy, w cztery oczy - nie ma
wiec zaklopotania i niezrecznej sytuacji... Moze
wtedy, osoby - ktore zazwyczaj nie majg kontaktu

z niepelnosprawnoscia, brakiem samodzielnosci

i nieuleczalng chorobg — nabiorg odwagi, aby zmierzy¢
sie z tym, co nowe, co przeraza i odstrasza... Dlaczego?
Dlatego, zeby si¢ oswoi¢... Ludzie z wyraznymi
problemami ze zdrowiem, z ograniczeniami jakie
stawia im cialo i ich bliscy - zrozumieli, ze majg
prawo opuszcza¢ domy, ze nie muszg juz ukrywaé

sie, zamknieci w czterech $cianach... ze majg prawo
pojawiac si¢ w przestrzeni publicznej. Nie powinni
wiec, spotykac sie ze zdziwieniem na twarzach,
nieprzychylnymi spojrzeniami, a nawet komentarzami
- co sie niestety zdarza. Musza poczué, ze sg cze$cia
spoleczenstwa - a spoteczenstwu §wiadomemu,
uzbrojonemu w wiedze i akceptacje... fatwiej bedzie
im to umozliwi¢. Poza tym, dobrze jest czasami
zderzy¢ swoje przemyslenia, smutki i kompleksy -

z zyciem osob, ktore walczg o kazdy dzien, o cho¢by
najdrobniejszy powdd do radosci, o pierwszy krok,
kazdy gest i ruch... Przydaloby sie postawi¢ swoje
marzenia, plany, potrzeby i wymagania - obok
zdjecia miodego cztowieka, ktory cieszy si¢ z tego, ze
po prostu jest na spacerze... ze §wieci stofice... i ma
nadzieje, ze to stonce jutro wstanie - takze dla niego...
Warto pozna¢ rodziny - ktére przeciez tez, kiedys$
zyly w innej rzeczywistosci, zupelnie inaczej, tak

jak my... a moze nawet lepiej... ale los postawit je

w zupelnie nowej, niewyobrazalnie trudnej sytuacji.
Jedni prébuja to zrozumie, inni poznaé albo oswoic...
Wrhasciwie nikt nie potrafi si¢ z tym pogodzi¢ - ale
wszyscy... starajg sie zy¢! Najlepiej, najpelniej — jak to
tylko mozliwe... Widzac te osoby, czytajac ich historie
- moze cze$¢ uzytkownikow, prezentujacych sie na
swoich profilach na Facebook'u czy Instagram'ie...
zastanowi si¢ nad sobg i tym co ma... zrozumie,

co w zyciu jest naprawde wazne... Kazdy czfowiek,

u ktdrego pojawi si¢ taka refleksja - jest niezwykle
cenny... bo przybliza nas do chwili, w ktérej ludzie
tacy, jak nasi podopieczni... beda lepiej przyjmowani
i odbierani. W sieci jest tatwiej, bo nie ma tej
bezposredniej konfrontacji i nikt nie widzi naszej
reakcji - chyba, ze zdecydujemy si¢ ja wyrazic.

CHCEMY BYC JESZCZE BLIZE)!

Skoro s3 dostepne narzedzia, to trzeba je
wykorzystac... - a my chcemy by¢ jeszcze blizej
0s6b, ktore moga nas potrzebowac. Portale
spolecznosciowe, sg jedng z takich drog kontaktu...
préba dotarcia do rodzin, ktérym przyda sie takie
wsparcie.
Nie kazdy wie, gdzie szuka¢ pomocy, albo ze w ogdle
moze jg znalez¢... Niektorzy wstydz sie nawet
0 nig prosi¢ — zepchnieci na margines, zamknieci
w czterech $cianach... nie chcg pokazywac sig $wiatu.

Takie miejsca, jak hospicja - trudno reklamowac...
wiele 0sb boi sie tego stowa i tego, co si¢ za nim
kryje... Nie chca go nawet wypowiadac - nie chca
myslec o tym, ze ich bliski mogtby znalez¢ si¢ pod
taka opieka... Wszystko to, zwigzane jest z brakiem
wiedzy - bo owszem, w hospicjum sg osoby chore
nieuleczalnie, zdarzajg si¢ pozegnania... a walka

o kazdy dzien, bywa niezwykle trudna... Ale - co
ciggle powtarzamy — w HOSPICJUM jest ZYCIE...
Tu nikt nie czeka na $mier¢ - natomiast potrafimy
cieszy¢ si¢ kazda chwila... chwilg, ktéra czasami trwa
latami. Portale spolecznosciowe - pomagajg nam
przekazywac te wiedz¢ i uSwiadamia¢. Udostepniane
zdjecia podopiecznych, dmuchajacych swieczki

na urodzinowym torcie... Wojtka i Gabrysi —
niepetnosprawnych mtodych ludzi, ktorzy cho¢
korzystajg z naszego wsparcia... to realizuja swoje
pasje... Usmiechy na twarzach dzieci... To wszystko
moze przekona osoby, ktére nigdy nie zwrécilyby
sie do nas - ze strachu, ze wstydu, z powodu braku
informacji - aby daly sobie poméc...

HOSPICJUM DLA DZIECI - TO SWIAT
DZIECKA...

...Musi by¢ KOLOROWO, WESOLO i RADOSNIE
- w taki tez sposdb, prowadzimy nasze profile na
portalach spotecznosciowych. Choroba nie jest
zadnym powodem, zeby byto inaczej... Chcemy
tworzyc¢ taki, troche magiczny $wiat - i nie jest to
zaklamywanie rzeczywistoéci... Zte rzeczy - nie
znikajg w cudowny sposob, nie staramy sie ich ukry¢,
zamaza¢, ani wyretuszowac... Nie mogliby$my tego
zrobi¢ - bo staramy si¢ pokaza¢ prawdziwe zycie
naszych podopiecznych i na czym faktycznie polega
nasza dziatalno$¢. Smutek i szara codziennos¢ - nie
przystaniajg jednak tego, co pozwala si¢ usmiechna¢:
kolejnych urodzin dzieci, narysowanego przez nie
obrazka, drobnego sukcesu, zwyklego rodzinnego
spaceru... Takie sytuacje staramy si¢ pokazywa¢ i da¢
tym samym, co$ pozytywnego... przede wszystkim
rodzicom - oni wylali juz wystarczajaco fez, nie chca,
aby ciagle im wspélczué i przypominac o tym, jak
jest im niewyobrazalnie ciezko... Chetnie natomiast
przylaczajq sie do tej zabawy - tworzenia rownoleglego
$wiata... tego samego, a jednak barwniejszego. Chca
pokaza¢ takze innym, ze choroba nie pozbawia
poczucia humoru, Ze nie dadzg tez sobie odebra¢
radosci z macierzynstwa i ojcostwa... ze dla swoich
dzieci, chcg by¢ przede wszystkim rodzicami - a nie
pielegniarkami i rehabilitantami... ze chcg cieszy¢ sie
kazda wspdlng chwila, zatrzymad ja i podzieli¢ si¢ nig
ze §wiatem.

Hospicjum to ZYCIE... a zycie to nowoczesnos¢,
zmieniajacy sie $wiat i internet, ktory pozwala nam
- dotrze¢ do os6b potrzebujacych, uswiadamiaé
i tworzy¢ drugg rzeczywisto$¢... schronienie
przed bélem i cierpieniem. Bedziemy korzystali
ze wszystkiego, co daje nam takie mozliwosci -
zatem: DO ZOBACZENIA! W $wiecie realnym
i wirtualnym...
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MALOPOLSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI REALIZUJE SWOJA MISJE STATUTOWA POPRZEZ DZIALANIE:

o Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej;
« Hospicjum domowego; Drziadallyn i
« Hospicjum perinatalnego; eintabiast {0’7){5/2{/11. mozlicwa, 5
o Centrum Zabiegowego; K wgparci Dac,
« Poradni Alternatywnej Komunikacji (AAC); Wpictajy cych nas o,
« Poradni psychologicznej;

o Centrum Pomocy Prawne;.

JAK WAM POMOC?
PAROW 2V A

Dane do przelewu:
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Odmetowa 4, 31-979 Krakéw
Numer rachunku bankowego:
PKO BP: 40 1020 2892 0000 5702 0179 5541
Tytutem: DAROWIZNA NA CELE STATUTOWE
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Moga Panstwo wspomoc nas takze wplata
on-line na naszej stronie: www.mhd.org.pl.
Gotowy druk do przelewu znajduje si¢ ponize;j.

Wiecej o nas: www.mhd.org.pl
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Polecenie przelewu / Wplata gotdwkowa
odcinek dla instytucji przyjmujacej zlecenie
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