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Jestesmy czlonkiem

»Matopolskie Hospicjum dla Dzieci” jest tytutem 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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Kamila Konturek-Ziemba
redaktor wydania

Ten WSTEP, miat byé ZAPROSZENIEM do BAJKOWEGO SWIATA... ale UWAGA! To, co chcemy
opowiedziec - to ZUPELNIE INNA BAJKA... od tych historii, ktére podpowiada nam wyobraznia.

Otéz, mamy SuperBohaterow — w rolach gtéwnych: Super-Rodzeristwo podopiecznych
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci... jest Potwor — nieuleczalna choroba, z ktéra zmagajg sie siostry
i bracia (a wlasciwie to cate rodziny)... jest codzienna WALKA - ze ztem, strachem, bélem i ograniczeniami.
Jest MOC w NIEMOCY i SILA w BEZSILNOSCI. Jest szara rzeczywistosé, ktora przyttacza i w ktorej
trudno sig odnalezg... ale tez zwykta RADOSC i KOLOROWA codziennose.

Skomplikowane? A jak to, co nie miesci sig w gtowach dorostym —wyttumaczy¢ dzieciom? Jak zbudowaé
ich bajkowy, beztroski, kolorowy $wiat — wokét choroby, niepetnosprawnoéci, niesamodzielnosci
i cierpienia rodzenstwa?

O osobach obtoznie chorych i niepetnosprawnych — méwi sie coraz wiecej... Z pewnoscig wcigz
za mato — ale jednak... coraz wiecej. W tym kontekscie pojawiajg sie ich rodzice i opiekunowie, ktorzy
mowig o tym - jak wyglada ich zycie, jakie majq potrzeby, co nalezatoby zmieni¢... W tle, pozostajq
historie, emocje i przezycia - siostr i braci ciezko chorego domownika. Tymczasem dla kilkulatka — proba
zrozumienia faktu, ze mama i tata nie zawsze majg dla niego tyle czasu, ile by chciat... ze najczesciej
pierwszenstwo ma rodzenstwo... ze musi by¢ cierpliwy... - to ogromne wyzwanie! Jednoczes$nie rodzice
musza wysytac zdrowemu dziecku sygnaty, ze kochajg tak samo mocno... cho¢ bywa, ze na ich uwage
i czas — musi troche dtuzej poczekac. Im starsze dziecko - tym bardziej rozumie, ze ma do spetnienia
wazng role w domu: musi wspiera¢ mame i tate, ktérzy nierzadko sie zatamuja... musi wypetnia¢
usmiechem kazdy kat — cho¢ o ten usmiech czasami trudno... pomaga w opiece nad chorym, ktdry
potrzebuije jej przez cata dobe — nierzadko poswiecajac wtasne sprawy, wyjscia ze znajomymi i okazje
do relaksu... Zdarza sie, ze trzeba zapomnie¢ o wspdlnych, rodzinnych wakacjach — cho¢ chciatoby
sie mie¢ rodzicow tylko dla siebie... Szybciej dojrzewaja, wigcej rozumieja, bardzo wezesnie poznajq
te trudniejszg strone zycia — mimo, ze ich réwiesnicy koncentrujg sie w tym czasie tylko na radosciach
dziecinstwa... ale — jak styszymy od rodzicow — nie skarza sig, nie narzekaja, nie tupig nogami... DAJA
SILE! Cho¢ nie wiadomo, gdzie w tak matych ludziach drzemig jej poktady.

Sa SuperBohaterami w swoich domach - dlatego uznalimy, Zze ROK 2019 BEDZIE NALEZAL
DO NICH! :-) A podsumowanie wydarzen przygotowanych z mysla o Super-Rodzenstwie naszych
podopiecznych — juz na kolejnych stronach. :-)

W tym wydaniu bedzie takze o SILE PRZYJAZNI: po$wieceniu i dramatycznym wypadku...
Przedstawimy czworonozng terapeutke. ktéra odwiedza nas od lipca... Wspomnimy takze o naszym
aktywnym podopiecznym Wojtku, ktory pomimo wielu ograniczen - realizuje swoje pasje... O SILE
MARZEN - juz za stron kilka... :-)

/'W Awil z nami!



2019 rok - rozpoczelismy

z naszym KALENDARZEM... Na
jego kartach: #PiekneBohaterki
—Mamy przewlekle

i nieuleczalnie chorych
mtodych ludzi, podopiecznych
Matopolskiego Hospicjum

dla Dzieci. Kalendarz, to

efekt PROJEKTU zwigzanego

z Festiwalem Muzyki Filmowej
w Krakowie - ktérego czescia
byta profesjonalna sesja
zdjeciowa. Mamy, ktére méwity:
ze zwykle nie majg czasu dla

Centrum Opieki Wyreczajacej

w Krakowie - otrzymato symboliczne
relikwie swojej patronki, bt. Hanny
Chrzanowskiej. Uroczysta Msza Swieta
odbyta sie w Parafii Sw. Mikotaja

w Krakowie. Wybitna krakowska
dziataczka spoteczna... pielegniarka,
ktora wspottworzyta domowa opieke
dla najciezej chorych, w trudnym
okresie lat powojennych i czasach PRL —

L/ERWIED

"Oddatam dzis Wojtkowi swojq audycje

i tego nie zatuje..." - powiedziata Karina
Dydlinska. Wojtek zadebiutowat w roli
wspotprowadzacego audycje radiowa

i na poczatek... przenidst stuchaczy

na Roztocze - opowiadat przede
wszystkim o tym: na ile dostepne dla
0s0b niepetnosprawnych sg atrakcje
turystyczne w tym rejonie Polski... Jednak
nie zabrakto tez ciekawostek zwigzanych

Ten miesigc, to WALENTYNKI i nasza TRADYCYINA juz

AKCJA rozdawania SERDUSZEK - wykonanych metoda
origami. Jak co roku, poprosiliSmy: szkoty, przedszkola,
firmy i instytucje — zeby wykonaty ich dla nas, jak najwiecej.
Nasi wolontariusze znéw wysytali je w $wiat — tym razem
jednak nie spotkalismy si¢ w SERCU KRAKOWA, czyli na
Rynku Gtéwnym... a w Nowej Hucie - tu, gdzie BIJE SERCE
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci.

"Dla Radia 1.7... Wojciech Urbanik"— nasz
niezwykle aktywny podopieczny przymierzyt
sie do radiowego mikrofonu i... okazato sie, ze
pasuja do siebie idealnie! :-) Wojtek ma dwie
pasje: podroze i dziennikarstwo —taczy je na

swoim blogu: ,Widziane z wézka", gdzie opisuje

miejsca w Polsce, ktére odwiedzit... opowiada
o tym, na ile sg one dostepne dla oséb
niepetnosprawnych. Teraz, do stowa pisanego
— dotaczyto méwione... niezwykle sympatyczna
zatoga RADIA STUDENCKIEGO zaprosita
Wojtka na swoéj poktad. W kwietniu przeszedt
szkolenia, po ktorych raz w miesigcu prowadzi

audycje, wspoélnie z prezenterka radiowa: Karing

Dydlinska.

siebie... Tym razem, pokazaty
sie w nowej odstonie — makijaz,
fryzury i wspaniate suknie...
podkreslity ich urode. Poczuty,
ze sg naprawde piekne... a teraz
przyznajy, ze od tego momentu
- czesciej siegaja po tusz do
rzes albo przegladaja swoja
garderobe.

MAR/EG

Ruszyty przygotowania do kolejnego PROJEKTU, zwigzanego
z Festiwalem Muzyki Filmowej w Krakowie. W perspektywie
- zn6éw byta profesjonalna sesja zdjeciowa, a w planach

- KALENDARZ... Tym razem jednak, miat on mie¢ forme
NOTATNIKA SZKOLNEGO - a do udziatu zapraszaliémy dzieci
i mtodziez: siostry i braci przewlekle i nieuleczalnie chorych
dzieci, podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci.
Tworzylismy liste #BajkowychBohateréw.

byta beatyfikowana rok wczesniej. z przyroda i kuchnia. Internetowy BLOG
Wojtka: "Widziane z wézka" — trafit do

Radia 1.7.

#BajkowiBohaterowie w akgcji! Ich Smiech,
stychac byto niemal w kazdej czesci
Rodzinnego Parku Rozrywki Energylandia
w Zatorze. Posrod wielu niesamowitych
atrakgji... odbyta sie sesja zdjeciowa do
mtodziezowego KALENDARZA: plannera,
notatnika — przygotowanego z mysla

o uczniach. W PROJEKCIE wzieto udziat
rodzenstwo przewlekle i nieuleczalnie
chorych mtodych ludzi, podopiecznych
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci -
bracia i siostry w wieku: od 3 do 16 lat.
Wszyscy: od najmtodszego uczestnika
do najstarszej uczestniczki.... BAWILI SIE
WSPANIALE! :-) Czuli sie jeszcze bardziej
wyjatkowo — dzieki kolorowym fryzurom
i modnym stylizacjom.

g

W MAJU odbyt sie takze WIELKI FINAL
Projektu... #BajkowiBohaterowie pojawili
sie na widowni... i na WIELKIM EKRANIE. :-)
To byt WSPANIALY KONCERT i MAGICZNY
WIECZOR - spotkanie z bajkami

Disney'a w TAURON Arenie Krakéw byto
WYJATKOWE... tak, jak WYJATKOWE jest
rodzenstwo naszych podopiecznych. t‘p‘EC
Wydarzenie byto czescia Festiwalu

Muzyki Filmowej.

- To juz rok! 1 lipca, mineto doktadnie 12 miesiecy,
od dnia-w ktérym wystartowat Portal WiemJak...
miejsce w sieci, przeznaczone dla rodzicow

i opiekunéw os6b niesamodzielnych. Przez ten
czas pojawito sie wiele artykutow, historii, przybyto
nam ekspertow i.. mamy apetyt na wiecej! :-) Juz
stawiamy kolejne kroki, zeby w przysztym roku by¢
jeszcze dalej. Zapraszamy na:
www.wiemjak.mhd.org.pl

- Wakacje, to intensywny czas w naszym Centrum Opieki Wyreczajacej

w Krakowie... dtuzsza, catodobowa opieka nad przewlekle i nieuleczalnie chorymi
mtodymi ludZmi — wymaga szczegblnego przygotowania i dopiecia wszystkiego na
ostatni guzik. W lipcu i sierpniu — udato nam sie zorganizowac cztery turnusy: dwa
dwutygodniowe i dwa dziesieciodniowe.

Latow tym wyjatkowym miejscu, DRUGIM DOMU - spedzito w sumie 20 oséb,

z okregu krakowskiego, w wieku od 3 do 29 lat... wéréd nich byto czterech
podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Pozostali mtodzi ludzie, to
osoby “z zewnatrz” — ktore nie korzystaja z naszego wsparcia w swoich rodzinnych
domach. Byta oczywiscie intensywna rehabilitacja, ale tez: spacery, spektakle,
zabawy na powietrzu, a nawet... dyskoteka na zakoriczenie turnusu. :-)

- Podczas wakacji przy ul. Odmetowej 4 w Krakowie — pojawita sie tez WAKACYINA
NOWOSC... ktéra stata sie juz naszag POWAKACYINA RZECZYWISTOSCIA. :-) Do
naszej zatogi dotgczyta sympatyczna, czworonozna terapeutka — czekoladowa
labradorka Bona. Reakcje podopiecznych na widok psa i spowodowane

kontaktem ze zwierzeciem — utwierdzity nas w przekonaniu, ze DOGOTERAPIA jest
strzatem w dziesigtke! :-) RozpoczelisSmy wspétprace z Zespotem Konsultacyjno-
Terapeutycznym: Psiejskoczarodziejsko.



Koniec SIERPNIA - byt
poczatkiem CZWARTE]
WYPRAWY dla Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci.
Organizator: Sylwester Walasek
— po raz kolejny zdecydowat
sie na rowerow3 eskapade,

a wraz z nim wyruszyli: Maciej
Drzewiecki z Warszawy, Michat
Koza z Radomia i Maciej Tuminski
z Olsztyna. Podréznicy wybrali
gorzyste i wymagajace drogi
Rumunii. Postanowili pokonaé
490 km w 6 dni. Cel wyprawy
byt taki sam, jak co roku:
informowanie o dziatalnosci
Hospicjum i zachecanie do
wsparcia pierwszego w Polsce
Centrum Opieki Wyreczajacej,
ktére powstato w Krakowie.

PAZDZIERNK

Juz w potowie PAZDZIERNIKA ruszyta MIKOLAIJKOWA
ZBIORKA PREZENTOW - po to, zeby MIKOEA] miat troche
wiecej czasu na zgromadzenie wszystkiego, co sprawi
rados¢ i przyda sie naszym podopiecznym i ich bliskim.
Grudniowe SPOTKANIE SWIATECZNE zawsze jest WIELKIM
WYDARZENIEM dla catej naszej HOSPICYINE] RODZINY,
dlatego przygotowujemy sie do niego odpowiednio
wczesniej.

LIS TOPAD

MAMY TO! Kalendarz szkolny — efekt Projektu
#BajkowiBohaterowie jest juz GOTOWY! :-) Liczymy na to,
ze bedzie stuzyt wielu uczniom - a zdjecia usmiechnietych
siéstr i braci podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla
Dzieci... stang sie pretekstem do trudnych rozméw, chocby
o tym: Ze nie wszyscy moga sie cieszy¢ beztroska zabawa
z rodzenhstwem... ze warto doceniac to, co mamy i cieszy¢
sie tym... ze nie kazde dziecifstwo jest tak kolorowe, jak
powinno...

PIERWSZE PLANNERY
W REKACH UCZNIOW!

»Super kalendarze!” ,Przydadza sie na
pewno!” - takie glosy uslyszelismy w klasie 5b,
w Zespole Szkolno-Przedszkolnym nr 1, im Jana
Pawta Il w Wieprzu. To uczniowie, ktorzy jako pierwsi
mieli okazje przegladac i wypetnia¢ notatkami te
wyjatkowe, mtodziezowe plannery. Wszyscy zachwalali
ciekawa forme zeszytu... docenili to, Ze jest duzo
miejsca na notatki... zwrdcili takze uwage na zdjecia
usmiechnietych mtodych ludzi. Wsrod nich, bardzo
szybko udato sie odnalez¢ Karoline - kolezanke z klasy,
uczestniczke Projektu #BajkowiBohaterowie i sesji
zdjeciowej do kalendarza... a na co dziei SUPER-
SIOSTRE Malwinki — podopiecznej Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci. Trafili§my na naprawde madre,
miode osoby... ktore bardzo szybko same zorientowaly
sie, ze kalendarz - choé tadny i bardzo praktyczny -
jest tylko punktem wyjscia do rozmowy o: dziatalnosci
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci, przewleklej
i nieuleczalnej chorobie oraz pacjentach i ich bliskich.

+Musimy pamietac o tym, Ze sg tacy ludzie
ktorym trzeba pomagac... bo oni nie moga Zy¢ tak,
Jak my - tylko musza walczyé o Zycie, czasami musza
walczyé o na przyklad Jjakas operacje... przezywajg
ciezkie chwile...” - po tej wypowiedzi jednej z uczennic,
pojawity sie kolejne: ,Kalendarze to fajny pomyst na
akcje... Trzeba pokazywac, Ze sg dzieci chore... a choroba
nie sprawia, Ze ktos jest gorszy.”
Kazimierz Faferko, dyrektor Zespotu Szkolno-
Przedszkolnego nr 1 w Wieprzu podkreslit, ze
nauczyciele starajg sie zwraca¢ uwage mtodziezy
na problemy stabszych... przypominajac, ze teraz
pomagamy - a kiedy$ sami mozemy potrzehowaé
pomocy: , Trzeba uwrazliwi¢ miodych ludzi na to, ze
nic w Zyciu nie jest dane na zawsze. Trzeba sie cieszy¢
Z tego, co jest... bo dzis moze by¢ bardzo dobrze - a jutro
moze byé bardzo Zle... albo odwrotnie.”

Karolina - cho¢ nie ze wszystkimi
réwiesnikami dzielita sie swoimi emocjami zwigzanymi
z chorobg siostry i codzienng opieka nad nig - to
jednak w gronie najblizszych kolezanek, nigdy nie czuje
sie samotna ze swoimi problemami: ,DuZo rozmawiamy,
wspieramy Karoline... znamy jej sytuacje i ma na kogo
liczyé..." - podkreslita Natalia.

,Czesto nie doceniamy tego, Ze jestesmy zdrowi... Jak
ktos jest chory... to marzy, Zeby mogt wyzdrowiec... a jak
ktos jest zdrowy - to nie mysli tak o tym, Ze jest w pefni
sprawny i Ze moze wykonywac najprostsze czynnosci...” -
taka refleksja, podzielit sie z nami Marcel.

Krétka wizyta, w jednej tylko szkole -
przekonata nas, ze to naprawde dziata... ze planner
#BajkowiBohaterowie — poza tym, Ze podoba sie...

a uczniowie chcg nosi¢ go w plecakach i z niego
korzystaé - staje sie tez pretekstem do rozméw,
dyskus;ji i przemyslen. Otwiera $wiat, ktory zazwyczaj
jest troche ukryty... ktéry umyka ludziom mtodym,
zdrowym i cieszacym sie zyciem... ale — jak sie
okazuje - oni wcale nie chca zamykacé sie na te

trudne tematy... Wrecz przeciwnie! Tak bardzo
przeciez mtode osoby, z piatej klasy podstawdwki

- w czasie, gdy kartkowaly swoje kalendarze

i wypetniaty je pierwszymi notatkami — mierzyly sie

ze sprawami dla nich... niewyobrazalnymi. Kluczem,
moga by¢ tutaj ich rowiesnicy — bracia i siostry
podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci.
To oni usmiechaja sie do nas z kolejnych stron, tego
kolorowego zeszytu: Helenka, Igor, Bartek, Martynka,
Wiadzio, Natalia, Mateusz, Milenka, Michalina, Kamila,
Adelka, Konstancja, dwie Karolinki, Kinga i Wojtek

- pokazuja, e cho¢ staraja sie zy¢ tak, jak inne
kilkulatki i nastolatki... to ich Zycie - dzieciristwo i czas
dorastania - to zueptnie inna bajka. Bardzo wcze$nie
poznali, czym jest strach, bol i cierpienie... szybciej
musieli dojrzeé i stac sie odpowiedzialni... duzo musieli
zrozumieé — chocby to, ze mama i tata czasami

muszg poswieci¢ siostrze/bratu wiecej czasu... choé
wszystkie swoje dzieci kochaja tak samo mocno.
Trzeba byto nauczyé sie cierpliwosci, zeby poczekaé
na te uwage rodzicow... pogodzié sie z tym, ze czasami
ich sprawy trzeba odtozy¢ na drugi dzieri - bo sa
chwile, kiedy zwyczajnie nie mozna odej$¢ od chorego.
W domu s3 nawet nie tyle BajkowymiBohaterami...

co SuperBohaterami — bo pomagaja w codziennych
obowiazkach, poswiecajg swoj czas niesamodzielnemu
rodzeristwu, wspierajag domownikéw, dodaja im

sity i otuchy. Dla nich, udziat w sesji zdjeciowej byt
wyjatkowym wydarzeniem i chyba potrzebnym:
+Mogtam spedzi¢ czas z osobami, ktdre s3 w podobnej

Jak mozna kuplc planner?

sytuacji. Byto to nowe doswiadczenie, ale bardzo
przyjemne” - podkre$lita Karolina, bohaterka
z kalendarza... i tego tekstu. :-)

Wzieli udziat w projekcie, zeby poméc
sobie — cho¢ na moment oderwac sie od probleméw...
a na pewno sprzyjato temu wyjatkowe miejsce, jakim
jest Rodzinny Park Rozrywki Energylandia w Zatorze.
:-) Poznali osoby, z ktdrymi rozumiejg sie bez stow
- bo maja podobne problemy... Mogli wymieniaé
doswiadczenia i gtosno mowic o tym, ze: gorszy
nastroj, zachowanie, problemy z koncentracja - to
wszystko moze wynikaé z probleméw w domu. Licza na
wiecej zrozumienia w szkotach, przedszkolach i na to,
Ze wiecej bedzie mowito sie o sytuacji osob przewlekle
i nieuleczalnie chorych oraz ich bliskich... Moze
warto czesciej poruszac takie trudne tematy takze na
lekcjach? Po naszej wizycie w szkole w Wieprzu - nie
mamy watpliwosci, ze mtodziez jest chetna do takich
spotkar i reaguje na nie bardzo pozytywnie.

Decydujac sie na sesje zdjeciowa i swoje
miejsce w plannerze - #BajkowiBohaterowie
pomagaja takze swoim bliskim, bo kazdy kalendarz
- to cegietka... wsparcie dla podopiecznych
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Pod swojg
opieka mamy ponad piecdziesiat rodzin. Lekarze,
pielegniarki i fizjoterapeuci — odwiedzaja przewlekle
i nieuleczalnie chorych miodych ludzi w ich domach...
JesteSmy w stanie poméc im o kazdej porze
dnia i nocy, gdyby dziato sie co$ niepokojacego...

W najtrudniejszych momentach - rodziny moga liczyé
na naszego psychologa... Prowadzimy Centrum Opieki
Wyreczajacej w Krakowie — w ktérym rodzice moga
pozostawié na jakis$ czas swoje niesamodzielne dziecko
pod fachowa opieka i na przyktad spedzi¢ wiecej
wspolnych chwil z jego zdrowym rodzeristwem...

.. JESTESMY po to, zeby rodzinom - w ktérych jest
niesamodzielny, przewlekle i nieuleczalnie chory mtody
cztowiek — poméc odnalez¢ sie i zorganizowac w tej
niewyobrazalnie trudnej rzeczywistosci... ale takze,
zeby da¢ im powody do usmiechu i pokazaé, ze tutaj
tez toczy sie zycie...

Jeden pIanner kosztuje 25 ziotych + wysytka. Kalendarze sg dostarczane poczt lub kurierem — wszystko zalezy od ilosci zamowmnych sztuk.
Koszt - przesytki: do 2 sztuk- 6,70 zk, a przy W|ekszym zaméwieniu: 13 zt. W przypadku naprawde duzych zakupow (powyzej 20 sztuk) — cene ustalimy indywidualnie,

- po wczesniejszym kontakcie mailowym.

; i
Ik ! Zamoéwienie...
o e £ ~ -imieinazwisko, adres wysyikl e-mail, nrtelefonu
S R L el v T -JpotW|erdzen|e przelewu(kwota za plannery + koszty przesyIkJ) dokonanego na konto:
e s s e ‘ Maiopolskle Hosp|c1um dla Dzieci, ul. Odmetowa 4, 31-979 Krakéw
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PKO BP 29 1020 2892 0000 5302 0408 1352

et 4 wst»ytule przelewu wpisujemy: planner imie i nazwisko, ilo$¢ zamowmnych sztuk.
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2o .; ,Zamomeme i wszelkle pytanla prosnmy wysyiac na adres kalendarze@mhd org.pl
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SUPER-SIOSTRY, SUPER-BRACIA... SUPERBOHATEROWIE

#BajkowiBohaterowie :-)

,Dlaczego ta dziewczynka siedzi w wozku? Przeciez
Jest juz duza...?!" - pytaly i chichotaty dzieci, przed
przedszkolem Igorka. Chtopczyk prébowat dzielnie
mama widziata, ze synek jest wyraznie zdenerwowany.
Nie potrafit sobie wyttumaczy¢, dlaczego w oczach
kolezanek i kolegow nie widzi zrozumienia — skoro
mowi o sprawach tak prostych i oczywistych: ,/za
nie chodzi... bo nie potrafi... nie umie... nie moze... bo
taka sie urodzifa i choroba jej na to nie pozwala...” Igor
przyszedt na $wiat, gdy siostra juz na nim byta...
zycie domownikéw byto juz zorganizowane wokét
niej. Od poczatku wszystkiego uczyt sie, zadawat
pytania i poszerzat swojg wiedze. Ola — mama Igora
i Izy - zaznacza, ze kolejne informacje pojawialy sie
stopniowo... gdy widziala, Ze chtopiec jest na nie
gotowy. Podazata za ciekawoscig synka, starajac sie
jak najdtuzej chroni¢ go przed tym, co najtrudniejsze
w przypadku lzy - ze nie mozna jej wyleczyé i ze
przysztos¢ stei pod znakiem zapytania.

Dziewczyna, osi Scie lat temu zmienita zycie
swoich rodzicow - jej mama wkraczata wtedy
w dorostosc. Byta bardzo mtoda kobietg, gdy urodzita
corke z przepukling oponowo-mézgowa, czyli wada
W rozwoju moézgu... To, co hie miesci sie w gtowach
dorostym - trzeba byto wyttumaczy¢ bardzo matemu
dziecku... Igorek miat prawo wiedzie¢, dlaczego
mama i tata nie moga by tylko dla niego, na kazde
jego zawotanie...? Dlaczego niekiedy poswiecaja
wiecej czasu siostrze...? Skad w domu biorg sie te
chwile: petne stresu i strachu...? Az wreszcie padty
te najtrudniejsze pytania: ,Dlaczego nie moge wyjs¢
Z Izg na plac zabaw, tak jak inne dzieci ze swoim
rodzeristwem?” ,Czy Iza wyjdzie kiedys ze mng na
rower?” Oli trudno jest wtedy przyznaé, ze nie zawsze
zna odpowiedz... albo, Ze nie wie jak rozwingé temat
z tak matym dzieckiem — choc jej zdaniem: jej synek
jest bardzo dojrzaty jak na swéj wiek... Musi by¢!

,Usmiech!” "Radosc!” ,Zabawa!" - stycha¢ zza aparatu
okrzyki Marcina, fotografa... Igor bierze udziat w tej
profesjonalnej sesji. Dosiadt konika na karuzeli - to
bedzie chyba ulubione zdjecie! Pogodny szesciolatek,
z podniesiong gtowa, dumny z siebie... pozuje i bardzo
go to cieszy - tak, jak pozostata pietnastke: Helenke,
Bartka, Martynke, Wiadzia, Natalie, Mateusza, Milenke,
Michaling, Kamile, Adelke, Konstancje, dwie Karolinki,
Kinge i Wojtka. Sa w roznym wieku: od kilkulatkow
do nastolatkow... tacza ich doswiadczenia zwigzane
z nieuleczalng choroba rodzenstwa.

Karolinka czekata na brata... Dziewczynka duzo
czasu spedza przy fortepianie i przez calg cigze
mamy grata ,do brzuszka”. Chciata, ,zeby maluszkowi
byto tam przyjemnie”, miata wizje wspdlnych zabaw
z rodzerstwem. Gdy dziecko przyszto na $wiat...
rodzice musieli wyttumaczy¢ cérce - ze nie wyjdzie
z bratem na rolki, Ze nie bedzie z nig biegat... ze nigdy,
nawet nie porozmawiaja... Chtopiec urodzit sie z rzadka,
postepujaca chorobg genetyczna.
Siostra, mimo wszystko i tak chetnie spedza z nim
czas — przytula go i catuje: ,Smutno jej tylko, Ze sie nie
moze z nim bawic... Nastawilismy ja, Ze bedzie fajnie jak
sie urodzi, a musielismy jej wyttumaczyc, Ze jej braciszek
Jest chory... Ze to nie jest niczyja wina i Ze nie mamy na
to wptywu.”

Karolinka byta w innej sytuacji niz Igor — nie pojawita
sie na juz dostosowanym do ptrzeb brata swiecie...
Jej zycie zmienito sie po narodzinach Pawetka — tak
samo, jak zycie rodzicow. Rozmowa z dzieckiem
o ograniczeniach i niemocy ciata, o niepetnosprawnosci
i niesamodzielnosci... o tym, co ich czeka — jest dla
opiekunéw najwiekszym wyzwaniem.

Kolorowe ubrania i kolorowe wiosy... przy wiekszych
predkosciach - na przyktad podczas zjazdu kolejka
- rozwiane i taiczace na wietrze... Blyszczace oczy
i rozeSmiane twarze. Rodzinny Park Rozrywki, poprzez
ogromna ilos¢ atrakcji — wywotat w mtodych ludziach
emocje... To byla silna dawka pozytywnej energii, tak
potrzebna do tego, zeby otworzyli sie i opowiedzieli
nam swoje historie.

SuperBohaterowie...

W Zyciu, ktore jest skoncentrowane wokot chorego,
niesamodzielnego mtodego cztowieka — zdrowe
rodzenistwo musiato znalez¢ dla siebie jakas role...
Idealna jest rola Superbohatera — bo przeciez uczg sie
dbac i dbaja o siostre/brata... chroni... razem z nig/
nim walcza z codziennoscia, ze wszystkimi jej trudami.
Superbohaterami s takze dla swoich rodzicow -
bo przeciez szybciej dojrzewaja... Siostry i bracia
podopiecznych Hospicjum - sg nierzadko ogromnym
wsparciem dla mamy i taty — ktorzy ciagle zadajg sobie
pytania: ,Dlaczego nas to spotkato?” ,Dlaczego corka/
syn tak strasznie cierpi” ,Dlaczego jest nieuleczalnie
chora/chory?” ,Dlaczego nie moge jej/jemu pomoc?”
Pocieszaja rodzicow w najgorszych chwilach, dodaja
otuchy... gdy traca sity. Pomagaja, daja nadzieje
i powody do usmiechu. Mamie i tacie zwykle najtrudniej
jest wtedy, gdy nie moga podzieli¢ czasu po réwno...

gdy zdrowe dziecko ma ich troche mniej dla siebie -

bo caty czas trzeba by¢ przy chorym, wymagajacym
catodobowej opieki: karmi¢, przewijaé, ubierac,
rehabilitowa¢, wykonywac¢ czynnosci pielegnacyjne...

a czasem przychodzg infekcje, pojawiajg sie dodatkowe
problemy i strach o zycie...

Gdy choruje dziecko - choruje cata rodzina...

#BajkowiBohaterowie...

Sesja zdjeciowa miata pokazaé ich rados¢ i energie.
To dzieci i mtodziez - tacy, jak ich réwiesnicy... cho¢
kolezanki i koledzy nie zawsze potrafig ich zrozumie¢
- albo raczej sytuacje, w ktorej sie znale7li... Zycie
naszych Bohateréw, to z pewnoscia zupetnie inna bajka
- przede wszystkim: nie jest tak beztroskie, jak innych
mtodych ludzi. Podczas zabawy w Energylandii — mogli
przez chwile nie mysle¢ o problemach, odsuna¢ stres
i zmartwienia... Ucieszy¢ sie tym, co tu i teraz... Poznaé
inne osoby w podobnej sytuacji — to wazne, bo zwykle
czuja sie samotni ze swoimi problemami.

"Super przygoda dla naszych dzieci. Taka nagroda

za nieco inne dzieciristwo..."~ napisata mama jednej

z uczestniczek projektu i podopiecznego Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci.

Kalendarz szkolny...

KALENDARZ: notatnik, planner — powstat po to, zeby
trafi¢ do rak wielu uczniéw. Wewnatrz zdjecia z tej
wspaniatej sesji — w ten sposéb #BajkowiBohaterowie
zapraszajg do swojego $wiata, ktéry na co dzien... nie
jest jak z bajki. Tych drzwi nie otwierajg tez zbyt czesto
- zdarzaty sie niemite komentarze, trudne pytania,
nieprzyjemne spojrzenia... Moze teraz, tego zrozumienia
bedzie wiecej...? — w koricu niesmiato$¢, gorszy dzien
w szkole, zachowanie i problemy z koncentracjg —
moga by¢ zwigzane wiasnie z sytuacjag w domu...

A moze kalendarz sprowokuje nauczycieli do

rozmow o: przewlektej chorobie, niepetnosprawnosci,
niesamodzielnosci... o tym: jak reagowad, jak wspierac,
pomagac i czym jest hospicjum dla dzieci...? Takie
rozmowy na pewno s bardzo potrzebne.

Sesja i kalendarz to wspélne wyzwanie: Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci, Krakowskiego Biura
Festiwalowego, Pracowni Fotograficznej MICUDA,
Salonu Fryzjerskiego ROMAN Hair & Beauty,

stylistki — Joanny Baumgartner, firmy ANSWEAR.
com i Rodzinnego Parku Rozrywki ENERGYLANDIA

w Zatorze.

SItA RODZENSTWA

»Zdecydowatam sie na udziat Projekcie, poniewaz chciatam
sprébowac czegos nowego i to byto wspaniate doswiadczenie.
Swietnie sie bawitam, poznatam wiele niesamowitych oséb i byto
to niezapomniane przezycie. Mysle, ze mozemy zwrdci¢ uwage
mtodych ludzi, ktérzy tez maja niepetnosprawne rodzeristwo... albo
sami zmagaja sie z niepetnosprawnoscia. Moja siostra zawsze
dodaje mi sity... tak samo jak ja — jej, w trudnych dniach. Gdy tylko
ja widze, od razu robi mi sie lepiej na duchu. Malwinka jest dla mnie
cafym swiatem... uwielbiam czytac jej bajki i Spiewac piosenki.”

Marcin Micuda - Pracownia Fotograficzna Micuda

»Udziat w Projekcie, dat mi szanse poby¢ z tatg sam na sam i Swietnie sig przy
tym bawic¢. Podczas sesji podobato mi sie wszystko! Chocby to, ze mogtem
skorzystac z wielu atrakcji i Ze poczutem sie wyjatkowo - gdy pan fotograf
robit mi zdjecia.... i te moje niebiesko-rézowe wtosy!

Marcys, to taki mdéj maty fobuziak... wystarczy, ze tylko przejde obok niego

i zaraz sie Smieje - o ,pierdzioszkach”, ktdre robie mu na brzuszku... to juz

nie wspomne. :-) A jesli chodzi o mnie, to jesli mam zty dzien i ktos mnie
zdenerwuje... to Marcela usmiech powoduje, Ze moja ztos¢ mi mija.”

JPraca z dzieé¢mi, to takie lekkie wyzwanie - pomieszane z zabawa. Jest zupetnie inaczej niz z dorostymi, poniewaz ciezko naktoni¢ dzieci do pozowania \
i ustawic¢ je na dtuzej w jednym miejscu... jednak to wcale nie jest minus - wrecz przeciwnie! Emanuja szczeroscia i catkowita naturalnoscia, dzieki

czemu zdjecia odzwierciedlaja prawdziwe emocje. Jeszcze nie miatem do czynienia z tak mtodymi modelami, wiec byto to dla mnie cos nowego

i okazato sie bardzo pozytywnym zaskoczeniem. Ciesze sie, Ze udato mi sie sprostaéitemu zadaniu. Dzieciaki byty bardzo nastawione na zabawe...

a mi pozostato tylko dostosowac sie do nich i nadazaé¢ najenergiczniej, jak sie dato. Mimo to, byty tez bardzo chetne do wspotpracy i udziat w sesji

najwyraZniej byt dla nich tak samo fascynujacy - jak pozostate atrakcje w Parkd Rozrywki.

| -
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+Zbyt czesto byt swiadkiem moich fez...
Kiedy moge — gram usmiechem...”

Jak rozmawiaé z dzieckiem o chorobie
rodzenstwa?

W rézowym, petnym lalek pokoju Izy... Jej brat Igor znalazt
miejsce dla siebie i swoich samochodow. O wiele trudniej jest mu
wejsc do Swiata zdominowanego przez chorobe siostry - cho¢
mama pomaga mu otwiera¢ wszystkie mozliwe furtki.
Aleksandre Michte zapytalismy: Jak ttumaczy mtodszemu
dziecku to, czego ona sama tez nie potrafi zrozumie¢...?

Jak Igor odnajduje sie w $wiecie Izy?

bo bardzo wczesnie towarzyszyt mu widok cierpienia. To zupetnie
inny $wiat od tego - w jakim Zyja dzieci, ktdre nie majg chorego
rodzenstwa. To trudna sytuacja, bo zawsze juz bedzie czut te
roznice.

Kiedy zaczetas rozmawiaé z synkiem o nieuleczalnej chorobie

siostry?

To przyszto z czasem i bardzo naturalnie. Igor jest mtodszy, wiec
gdy pojawit sie na $wiecie — Iza juz tutaj byta. Im byt starszy... tym
wiecej starat sie zrozumie¢. Na przyktad, pytat mnie: ,A mamusiu...
czy jak Iza byta w brzuszku - to wiedziafas, Ze bedzie chora?” To
byty pytania bardzo niespodziewane... i nie wiedziatam, jak na nie
odpowiedzie¢. Jednak czekatam, az ten temat wyjdzie od niego...
Nie chciatam go nim atakowac. To od jego pytan zaczynata sie
rozmowa. Najtrudniejsze pytanie brzmiato: ,Czy Izunia umrze?” On
juz nieraz mnie o to pytat...

Jak w takim razie rozmawia¢ z dzieckiem o tym, co nie miesci sie
w glowie osobie dorostej?

Staram sie powoli zagtebia¢ go w temat, ale z umiarem. Nie
chce, zeby zyt tylko chorobg siostry... chce, zeby miat swéj Swiat
i swoje zycie... A tutaj, zeby na tyle zrozumiat swojg sytuacje...
zeby tam w tej swojej dzieciecej jeszcze psychice - mogt sobie to
wszystko jako$ pouktadaé, bo jest mu bardzo trudno. Zalezy mi
na tym, zeby to swoje dzieciristwo kojarzyt pozytywnie, ze dzieki
temu jest: wrazliwy, empatyczny... zeby wyciagat takie pozytywne
whioski, ze nauczyt sie tolerancji... ze co$ mu to tez dato, a nie
tylko w jakims stopniu obcigzyto psychicznie.

Czesto chce pomaga¢ przy siostrze. Mysle, ze tutaj tez rézni sie
jego dzieciristwo - od dziecinstwa rowiesnikow... ze on czuje sie
odpowiedzialny. Mimo, Ze jest dwanascie lat mtodszy... to jednak
czuje sie taki dorosty - bo on moze duzo... a ona nie moze nic.
Jest bardzo dojrzaly, jak na swoj wiek.

Kiedy pojawily sie pierwsze pytania: "Dlaczego?”: ,Dlaczego nie
moge pobawic sie z siostra na placu zabaw?”, ,Dlaczego nie moge
Z nig wyjsé na rower?”

Nie pamietam, kiedy doktadnie to sie zaczeto... ale to pytanie:
"Dlaczego nie moge z Izg wyjs¢ na plac zabaw?” - padto catkiem
niedawno. | to byto takie smutne pytanie, bo on moze oczekuje
ode mnie doktadnej odpowiedzi... a ja nie potrafie odpowiedzie¢.

Wydaje sie, ze mama zna odpowiedzi na wszystkie pytania...
A to s3 pytania, ktore sama sobie zadajesz. Jak starasz sie
wybrnaé? Nie odpowiadasz? Czy mowisz wprost, Ze nie znasz
odpowiedzi?

Staram sie ttumaczy¢ to, w ten sposob: “Iguniu...
przykro mi, Ze Iza nie moZe... ale ona z przyjemnoscig na Ciebie
popatrzy. Koledzy i kolezanki musza Ci jg zastapi€. Izunia bedzie
towarzyszyta Ci w Twoim dzieciristwie, ale niestety aktywnie nie
moze.” Staram sie usmiechad, ale to tez jest trudne... Musze
taka troche gre aktorska wprowadzié, bo inaczej musiatabym
sie rozptakac... a gdyby on widziat moje tzy, to bytoby to dla
niego bardzo trudne. Mysle, Ze juz zbyt czesto byt $wiadkiem
moich tez... pfaczu, rozgoryczenia, ztosci... i chce tego unikngé
przynajmniej w trakcie takich pytan... Kiedy moge - gram
usmiechem. On jednak ma juz sze$¢ lat i coraz cze$ciej spoglada
na mnie, szukajac odpowiedzi: ,Co sie dzieje?” Dlatego juz wiem,
e z czasem pewne rzeczy bede musiata mu wyttumaczy¢ i czeka
nas jeszcze niejedna rozmowa.

Co poradzitabys innym rodzicom, ktérzy wiasnie zastanawiaja
sie: Jak rozmawiac z dzieckiem o chorobie rodzernistwa?

Najwazniejsze, zeby dostosowaé rozmowe do wieku.... Wszystko
przychodzi z czasem i im dziecko starsze — tym wiecej mozna
mu powiedzie¢. Dzi$ Igor wie, Ze Iza ma przepukling mézgowa...
ze mozg jest w glowie - on juz to wszystko rozumie. Gdy miat trzy
latka, to nie wiedziat takich rzeczy. Wtedy byto tylko, Ze siostra ma
chore nézki i ze nie moze chodzié. To byta cata jego wiedza. Mysle,
ze dziecko samo z czasem, chce wiedzie¢: ,dlaczego?”, zagtebi¢
sie w temat, zadaje nam pytania. Szczeros¢ tez jest bardzo wazna,
ale i ona przychodzi z czasem. Igor juz jest Swiadomy, ze gdy
zajmuje sie Iza: karmie, przewijam, przebieram... - moge nie mie¢
dla niego czasu i to sg sytuacje, z ktorymi jest pogodzony. Nie
ma tupania i krzyku. Dziecko trzeba do wszystkiego stopniowo
przyzwyczajac... ale tez musi wiedzieé, ze za chwile bede juz tylko
dla niego.

Miodsze rodzenstwo - to, ktdre pojawia sie po narodzinach chorego
dziecka - uswiadamiamy juz od momentu, w ktorym zadaje pierwsze
pytania. Robimy to w sposob odpowiedni do wieku i pokazujacy
dziecku, Ze choroba nie jest niczym strasznym... czego mozna by
sie wstydzi¢. Najwazniejsze jest - oczywiscie w miare mozliwosci -
stworzenie dzieciom przestrzeni do wspdlnego wychowywania sie
i zabawy. Czasem bedzie to tylko przebywanie razem lub czytanie
ksiazki, w innych sytuacjach na przyklad spacer. Chodzi o to, zeby
rodzeristwo spedzato ze sobg mozliwie, jak najwiecej czasu.

Gdy na $wiecie jest juz zdrowe dziecko, a po nim pojawia sie
nieuleczalnie chory brat czy niepelnosprawna, niesamodzielna siostra
- sytuacja moze by¢ jeszcze trudniejsza. Starsze rodzenstwo moze
mie¢ pewne nadzieje, zwigzane z mtodszym - z tym, ze beda sie
razem bawi¢ i spedzaé czas w konkretny sposob... dlatego staramy sie
przygotowac je na zblizajace sie, nieoczekiwane okolicznosci. Nie jest
to tatwe, bo czesto sami rodzice nie wiedza, co ich czeka. Maja tylko
pewien obraz sytuacji, ale wlasnie dzieki niemu - juz przed narodzinami
- moga powoli ttumaczyé, e brat lub siostra na przyktad: nie beda

_ mogli chodzi¢, mowic albo bawic sie w taki sposob, jak rowiesnicy.

Istotne jest rowniez to, Ze rodzic bedzie miat mniej czasu dla zdrowego
dziecka. Jednak absolutnie nie moze o nim zapomina¢ i zaniedbywaé
go tylko dlatego, Ze jest zdrowe i wymaga potencjalnie mniej opieki. To
jest niestety dosy¢ popularny problem - w momencie, gdy pojawia sie
niesamodzielne dziecko... rodzicom zdarza sie zaniedbywac to starsze

Jak rozmawia¢
z dzieckiem

o chorobie
rodzenstwa?

psycholog, Urszula Wegrzyk

i silniejsze. Oczywiscie nie jest to celowe... Po prostu, z powodu
nadmiaru obowiazkow i probleméw - zapominaja o potrzebach dziecka
zdrowego... ktdre - choé rozwija sie lepiej i staje sie coraz bardziej
samodzielne - to jednak tez potrzebuje kontaktu z mama i tata,
czasami moze nawet bardziej. Wazne jest to, Zeby rozmawiaé i spedzac
razem czas... a takze, zeby probowac wiaczyé starszaka do opieki

nad miodszym - zeby poczut sie zauwazony, potrzebny, doceniony

i dojrzalszy. To pomoze mu poznac i zrozumie¢ siostre lub brata,

a takze zaakceptowac te sytuacje.

Popularnym problemem jest konfrontacja dziecka z rowiesnikami,
ktora czesto wywotuje pytania: ,Dlaczego siostra lub brat jeZdzi na
wozku?’, ,Dlaczego nie mozna z nig/nim pobawic sie, czy porozmawiac?’,
,Dlaczego karmiona/karmiony jest w inny sposob?” Poza sama
rozmowg z dzieckiem, warto rowniez podjac temat z wychowawcami
i nauczycielami. Postarajmy sie nie ukrywac choroby w rodzinie
- zasugerujmy, ze dobrze bytoby porozmawia¢ o tym, na przykiad
na godzinie wychowawczej. Warto jest po prostu zwréci¢ uwage
na problem i oswoi¢ z nim klase - w odpowiedni do wieku sposéb.
Pamietajmy, Ze nie tylko dzieci czesto nie potrafia zachowac sie -
czasem, to wlasnie dorosli gorzej odnajduja sie podczas konfrontacji
z osobg niepetnosprawna. Niestety nikt nas tego nie uczyt i nie
przygotowat nas na to, jak reagowac podczas takiego spotkania.
Niektérzy potrafia naturalnie do tego podejs¢, a inni nie.




+Widziane z wézka"- styszane w radiu
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Cho¢ Wojtek jest mtodym cztowiekiem, z wieloma ograniczeniami
- porusza sie na wozku i uzalezniony jest od pomocy najblizszych -
to mamy wrazenie, ze wlasciwie to my... nie mozemy za nim za nim
nadazy¢. :-) Urodzit sie, jako zdrowe dziecko... przez pierwsze trzy
lata rozwijat sie tak, jak jego réwiesnicy... chodzit... - dzi$ nie pyta:
,Dlaczego ja?" Nie zastanawia sie: skad nagle pojawita sie choroba
- postepujacy zanik miesni - ktora odebrata mu szanse na zwykle,
beztroskie dzieciistwo i samodzielne zycie...(?) Nie uzala sie nad
soba... nie mysli: ,Co by byto... gdyby?” Nie ma pretens;ji do losu.
Uwaza, Ze dziecifistwo miat radosne - bo o to zadbali rodzice... Teraz
mama i tata dbajq o to, zeby Wojtek mogt realizowaé wszystkie swoje
plany, pasje i nawet najbardziej szalone marzenia. Duzo podrézuje,
zwiedzit Polske wzdluz i wszerz... interesuje sie dziennikarstwem.

2019 - to ZDECYDOWANIE byt JEGO ROK! Mimo, ze od dtuzszego

juz czasu prowadzi w mediach spotecznosciowych swéj blog: ,Widziane

z wozka” - gdzie opisuje miejsca ktore odwiedzit i informuje o tym,
czy sa dostepne dla osob niepetnosprawnych... To kilka miesigcy
temu rozpoczat wspoétprace z Radiem 1.7 (radiem studenckim) - gdzie
raz w miesiacu, razem z Karing Dydliriska prowadzi audycje, w ktérej
takze opowiada o swoich wyjazdach, turystycznych ,odkryciach”...
Dodatkowo, byt bohaterem krétkich materiatow telewizyjnych, powstat
tez o nim obszerny reportaz wyemitowany przez TVP3 Krakow...

... nam réwniez udzielit wywiadu. :-) O tym, gdzie jest teraz i dokad
zmierza - rozmawiamy z Wojciechem Urbanikiem...

Mam wrazenie, ze Twoja choroba nie tylko nie jest dla Ciebie
przeszkoda w realizowaniu pasji... ale dodatkowo napedza Cie do
dziatania...

Zgadzam sie z tym. Wiele zdrowych oséb zawstydzam tym, ze mimo
choroby zwiedzitem wieksza czes$é Polski.

Jak daleko wybiegasz w przysztosé: planami i marzeniami?

Z planami wybiegam na jakie$ dwa, trzy lata... ale nie wiem, czy
zrealizuje wszystkie tak szybko. W przysztym roku: planuje wybraé
sie na Turbacz, Hale Krupowa i Hale Boracza. Do tatwiejszych miejsc
- takich, ktére sg dostosowane dla niepetnosprawnych i ktére chce
odwiedzi¢ - naleza: Niepotomice, Zamek w Pszczynie... to na wiosne,
gdy kwitng tam rododendrony i azalie. Chce zwiedzi¢ takze: wieze
widokowa w Krynicy-Zdroju lub $ciezke w koronach drzew Bachledka.
Marzeniem bardziej odlegltym i trudniejszym do zrealizowania jest
Barcelona i spotkanie z Kamilem Stochem.

Prowadzisz blog internetowy: ,Widziane z wézka". Opisujesz tam -

z perspektywy osoby niepetnosprawnej — miejsca, ktére odwiedzites.
Zachecasz inne osoby, z r6znymi ograniczeniami - zeby nie baly sie
wychodzi¢ z domu... a nawet podrézowac. Dlaczego wciaz, zbyt wielu
ludzi niepetnosprawnych rezygnuje z aktywnosci? Boja sie? Wstydza?
Nie maja mozliwosci? Brakuje dostepnych miejsc? Chodzi o bariery -
te fizyczne i te, ktore sa w glowach?

Niektérzy z nich nie posiadaja odpowiedniego sprzetu... choroba im
to uniemozliwia albo brakuje im oséb do pomocy. Ja moge zobaczy¢
wiele miejsc, dzieki duzej checi pomocy i podrézowania ze strony
rodzicow oraz brata. Kwestia strachu i wstydu w tym przypadku

jest prawdopodobna... Ja wychodze z zatoZenia, Ze nie ma sensu

sie wstydzi¢ i baé... a tym, co mys$la lub méwig o mnie ludzie - nie

przejmuje sie. CzeSciej spotykam sie z zyczliwoscig i checig pomocy, niz

z negatywnym nastawieniem.

Mam prosbe do rodzicéw matych dzieci - ktére z zaciekawieniem na
mnie patrzg - aby otwarcie méwié o niepetnosprawnosci.

Pod wzgledem dostepnosci miejsc jest coraz lepiej, cho¢ niektore nowe
budynki - pomimo wytycznych w prawie budowlanym - s3 niedostepne.
Czesto duzym problemem sg chodniki z wysokimi kraweznikami.

Jakie dodatkowe mozliwosci daja Ci: stowo méwione, mikrofon i studio
radiowe? Chcesz trafi¢ do nowych oséb? Moze do niepetnosprawnych
studentow?

Dzieki audycjom w radiu, moge swoje wrazenia opowiedzie¢ troche
inaczej... niz wyglada to na Facebooku czy Instagramie. Na pewno
zawsze moze trafi¢ sie kilka osob, ktérym spodoba sie moja strona
- a nie wiedzieli o jej istnieniu. Niepetnosprawni - w tym réwniez
niepetnosprawni studenci - to tez moja docelowa grupa. Moje wpisy
zawsze zawierajg informacje o dostepnosci, gtéwnie dla oséb na
woézkach.

Myslates kiedys o sobie - jako o radiowcu? Jak Ci sie podoba ta nowa
rola?

Nigdy nie przypuszczatem, ze bede wypowiadat sie w radiu... choé¢

- odkad pamietam - wszyscy mi méwili, ze straszny ze mnie gaduta.
Spodobato mi sie to, ze ludzie stysza tylko méj gtos. Najbardziej
zaskoczyto mnie to, Ze radio studenckie ma takie profesjonalne studio.
Najtrudniejsze jest to: Ze trzeba by¢ skoncentrowanym na tym, co sie
mowi - bo nie ma powtérek. Nie mam problemu z trema.

Czy radiowe ,Widziane z wézka" rozni sie od tego internetowego?

W radiowym ,Widziane z wézka" - opowiadam wiecej ciekawostek:
kulinarnych, o dziwnych sytuacjach i absurdach, o miejscach -

w ktérych mozna smacznie zje$¢ oraz o noclegach. Wybieram te
kierunki, ktére odwiedzitem i polecam. Chce zacheci¢ stuchaczy
do wyjazdu w rejony mniej popularne i ,niezadeptane”, ktére sg
niedocenianymi peretkami.

Masz jakies kolejne pomysly na siebie? Chcesz je zdradzié?

W tej chwili nie mam nowych pomystéw na siebie... Zwykle to pomysty
znajdujg mnie. :-)

Wojtek otworzyt mi oczy...

,Projekt “Widziane z wozka”, w Radiu1.7 trwa juz ponad pét roku... i musze przyznac, ze moim zdaniem to jedna
z piekniejszych akcji, ktére miatam mozliwos¢ organizowac. Zamyst byt taki, ze naucze Wojtka pracy w radiu.
Ostatecznie, to Wojtek nauczyt mnie... docenia¢ zycie! Sktamatabym méwiac, ze na poczatku nie batam sie.
Nie wiedziatam, jak wypada si¢ zachowywa¢ w zwigzku z jego niepetnosprawnoscia... jak méwic i reagowac.
Jednak juz po pierwszym spotkaniu - wiedziatam, ze wszystkie moje zmartwienia byly niepotrzebne... a podczas
rozmowy — nie widziatam juz zadnej rdznicy pomiedzy nim, a moim otoczeniem. Co wiecej, musze nawet przyzna¢
- ze byt bardziej wygadany niz ja. :-) Bytam pod wrazeniem, ze mozna miec¢ tyle sit i mozna tak bardzo chcie¢
zy¢ petnig zycia. Jestem pewna, ze wiekszo$¢ moich znajomych - bez probleméw zdrowotnych - nie ma nawet
potowy tej checi do dziatania, ktéra ma Wojtek. Zapraszajac go do wspotprowadzenia programu - chciatam mu
pomoc. Chciatam da¢ mu te szanse, ktorg tez kiedy$ dostatam... zeby magt wypowiedzie¢ sie. Uwazam, ze to
bardzo wazne... szczegolnie w czasach, w ktérych przekrzykujemy si¢ i nikogo nie dopuszczamy do gtosu. Nie
oczekiwatam nic w zamian - a dostatam co$ naprawde wyjatkowego... Po poznaniu Wojtka - najpierw poczutam
wstyd, Ze tak bardzo nie doceniam swojego zycia i mozliwosci, jakie mam... potem ulge, ze zaczynam sie zmienia¢
i akceptowaé otoczenie... a teraz wdziecznosé, ze otworzyt mi oczy na to - jak duzo mam szczescia. To nie Wojtek
powinien mi dziekowac za szanse w radiu...To ja jemu dziekuje za to, ze jeszcze mocniej pokochatam zycie...”

Karina Dydlinska

" Wojtek nauczyt mnie...
doceniac zycie!
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ROZMOWA Z

SYLWESTREM WALASKIEM X §
ORGANIZATOREM WYPRAW '
DLA HOSPICJUM

JAK CZUJESZ SIE TERAZ? CZY WYPADEK
W RUMUNII POZOSTAWIE JAKIES SLADY?

0d wypadku uptyneto juz troche czasui - na
szczescie - rany sie zabliznity. To, ze tak szybko
dochodze do zdrowia, niewatpliwie jest zastuga
troskliwej i bardzo fachowej opieki lekarskiej -
z jaka spotkatem sie w rumunskich szpitalach.
Tylko jedna z ran goita sie diuzej i wymagata
kontynuacji leczenia w Polsce, gdzie niestety
spotkatem sie z niekompetencja i brakiem empatii -
nie tylko w stosunku do mnie, ale takze w stosunku
do innych pacjentdw, oczekujacych na SORze.
Miatem pecha, ze musiatem skorzystaé z ustug
placéwki, ktdra nie cieszy sie dobra stawg - jezeli
chodzi o ten, konkretny oddziat. Nie zdecydowatem
sie juz na zmiane opatrunkéw w tym szpitalu...
a szwy usunatem czesciowo sam, a czesciowo
pomogli mi bliscy. Slady ran pozostaty, ale one —
mysle, Ze jak dla kazdego mezczyzny - nie stanowig
problemu... beda swoista pamiatka po wyprawie do
Rumunii... a takze ostrzezeniem, ze wszedzie nalezy
zachowac ostroznos¢.
Oczywiscie wspominajac o tym jednym SORze...
nie chce sugerowac, ze dotyczy to wszystkich
placéwek i 0séb zwigzanych z opieka medyczng
w naszym kraju - z ktérych znakomita wiekszos¢,
to profesjonalisci i ludzie o wielkim sercu... 0 czym
$wiadczy zresztg dziatalno$é Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci. Tutaj s3: wspaniali lekarze,
oddane pielegniarki, kompetentni fizjoterapeuci,
cudowni wolontariusze i caty zesp6t ludzi - ktérzy
wierza w sens swojej pracy dla potrzebujacych
wsparcia dzieci i ich rodzin

VIH=7E W TYM ROKU WYPRAWE

VLG ANIZOWALES SPONTANICZNIE... SKAD TEN
POSPIECH? JAK SZYBKO UDALO SIE DOPIAC
WSZYSTKO NA OSTATNI GUZIK?

Poczatkowo, plany byly zupetnie inne
- mieli$my na przyktad: w matym skfadzie
odwiedzi¢ Szwajcarie i uczestniczy¢ tam, jako
kibice w stynnych wyscigach motorowodnych,
organizowanych przez F1H20... Tutaj chciatbym
przypomnie¢, ze w 2017 roku, do os6b
wspierajacych Matopolskie Hospicjum dla Dzieci
- dotaczyt Barttomiej Marszatek, ktéry walczy
w tej motorowodnej Formule 1. Zalezato mi na
tym, zeby w tej wyprawie wziety udziat osoby
zwigzane z Hospicjum - jednak z przyczyn ode
mnie niezaleznych, musieli$my zrezygnowacé z tego
pomystu...
Dlatego pdZniejsza eskapada do Rumunii, zostata
zorganizowana spontanicznie... ale w petni
profesjonalnie. Dopinali$my wszystko w ostatnich
dniach przed wyjazdem i musze przyznac, ze
komunikacja... czy w ogéle wspétpraca z moimi

towarzyszami podrozy - przebiegata bardzo
sprawnie. Widac byto, ze kazdy z uczestnikéw ma
juz doswiadczenie w takich wyprawach i doktadnie
wie, co ze sobg zabraé — myslac jednoczesnie

o tym, Zeby skorzystali wszyscy. Nie byto wiec
zadnych watpliwosci, co do tego: jaki ekwipunek
bierzemy, co jest nam niezbedne - zwlaszcza, ze
czesé noclegéw planowalismy pod namiotami...

i jak mozemy podzieli¢ bagaz, zeby kazdy
transportowat jego czes¢. W przypadku wyprawy
rowerowej, taka organizacja jest szczegélnie wazna.

JAK | GDZIE ZNALAZLES TOWARZYSZY WYPRAWY?
CZY OD POCZATKU ZNALI CEL? SPODOBALO IM

SIE TO, ZE UCZESTNICZAC W TEJ ROWEROWEJ
ESKAPADZIE - MOGA POMOC PODOPIECZNYM
MALOPOLSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI?

ZnaleZlismy sie poprzez Facebook'a. Trase
wybrat Maciej Drzewiecki z Warszawy, a do catej
akeji dofaczyli: Michat Koza z Radomia i Maciej
LMski z Olsztyma- e mnie fakt, ze za

azdym razem, gdy planuje wyprawe dla Hospicjum
- bardzo szybko udaje mi sie znaleZ¢ osoby,
ktére chca dotaczyé i propagowaé dziatalnosé
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Tak byto
i tym razem... Panowie, gdy tylko poznali cel - nie
wahali sie ani chwili z decyzja, czy chca wyruszyé
razem ze mna... 0 czym $wiadcza tez pézniejsze
zdjecia, ktore robiliSmy podczas przejazdu przez
Trasy: Transfogaraska i Transalpiny... z flagami:
Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci i Wypraw dla
Hospicjum.

DLACZEGO RUMUNIA?

0 Rumunii my$latem juz od diuzszego
czasu, chociaz akurat nie planowatem jej w tym
roku. Styszatem wiele pozytywnych opinii od
ludzi, ktérzy odwiedzali jg nie tyle w celach
turystycznych, co pod wzgledem eksploracji
gor. Dla mnie - zapalonego rowerzysty - wielka
pokusa byta réwniez, mozliwos$¢ zobaczenia
dwdch najstynniejszych tras: Transfogaraskiej
i Transalpiny. To, co o nich styszatem - byto
zgodne z rzeczywistoscia. Faktycznie... widoki na
tych trasach, osadzonych - czasami dostownie
- w chmurach... zapierajg dech w piersiach.
Wijace sie, jak falujaca wstega drogi... cudowne
wodospady... czysta woda - ktdrg podrézni moga
pi¢ prosto ze studni... i zyczliwo$¢ okolicznych
mieszkarcéw - to wszystko tworzy niesamowity
klimat. Mysle, ze Rumunia ma ogromny potencjat
- ktéry moze nie jest doceniany przez typowego
polskiego turyste, ktory korzysta z wyjazdéw
full exclusive... ale jest w petni rozumiany przez
ludzi, poszukujacych: przygdd, dzikiej przyrody
i spokoju. To tam przeciez jest najwieksza

populacja niedZzwiedziIw Europie S AELTIE
nie spotkalismy, ale dla zainteresowd gyl
oferowane s3 podjazdy w kierunku ich\{{3 6747«
siedlisk. Trzeba tez podkresli¢, ze na ta ()}
trasach mozna poznac nie tylko ciekaw 54
przyrodnicze... ale przede wszystkim, wiI[I§
bardzo ciekawych, interesujacych i ins JIESTH
ludzi. My spotkali$my, miedzy innymi: ygelsrshlfs)
w Ameryce Potudniowej, a pasjonujacesiyL]
Bliskim Wschodem i Azja Srodkowa, p Ji{ANEINY
od 20 lat po $wiecie - znanego fotogra:MEE:ly.a
i profesora wychowania fizycznego: E J{ERE]
Mazzonciniego. Moglismy tez porozma%EM
z parg polskich cyklistow, ktérzy z kolgRUglrali do
ojczyzny po dziewieciu latach... Adelafl{#4)sztof
zwiedzali $wiat, podrézujac na dwochi€lch.
Dotaczyt do nas réwniez i towarzyszyfiEly! przez
dwa dni: muzyk, Toni Nita z BukaresztTM\J'e moge
takze pominaé: wlasciciela hotelu - ktqgwtasciwie
caly swoj obiekt wyrzezbit... mebluj [P wnetrze
i ogrod: przedmiotami Qauus R4
ytwetkami, na przyktad niedZwiedzi. To wszystko:
piekne trasy, przyroda i ludzie - zacheca do tego, by
Rumunie odwiedzi¢ jeszcze raz i na pewno to kiedy$
zrobie. Tym bardziej, ze chciatbym - i tutaj jeszcze
raz wréce do wypadku — osobiscie podziekowaé
tamtejszym lekarzom i personelowi medycznemu,
za prawdziwie profesjonalng i petng empatii
opieke... a tamtejszej policji za przyjacielska
pomoc.
Kazdy, kogo spotkalismy... dowiadywat sie o celu
naszej podrozy - czyli o tym, Ze zachecamy do
wsparcia: pierwszego w Polsce, Centrum Opieki
Wyreczajacej, ktére powstato w Krakowie. To,
co méwimy - za kazdym razem spotyka sie to
z ogromnym zainteresowaniem i mamy nadzieje, ze
bedzie inspirowato do tego, zeby tworzy¢ tego typu
osrodki, takze w innych miejscach.

ZDRADZISZ NAM, CO PLANUJESZ W PRZYSZtYM
ROKU? A MOZE ZNOW BEDZIE TO SPONTANICZNA
WYPRAWA?

Marzy mi sie, zeby wyprawy dla Matopolskiego
Hospicjum - byty organizowane nie raz... a dwa
razy w roku: w lecie i w zimie. Byé moze uda sie
to w 2020 roku...(?) - bytoby to dla mnie takze
piekne podsumowanie: pieciolecia ,Wypraw dla
Hospicjum”... Jednak, zeby to sie udato - przydathy
sie sponsor, ktéry magtby pokryé chociaz czesé
kosztéw. Do tej pory, robilismy to z wkasnych
funduszy i ze wzgledu na prace oraz inne obowigzki
- nie mogli$my sobie pozwoli¢ na dituzsze lub
czestsze eskapady. Mamy nadzieje, ze znajdzie sie
firma, ktéra chciataby nas wesprzeé... Bardzo na to
licze!
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Az zeby bola...

i

OSOBA NIESAMODZIELNA W GABINECIE STOMATOLOGICZNYM

Przestraszone dziecko, przestraszeni rodzice, przestraszeni lekarze...

- tak, wizyte w jednym z gabinetow stomatologicznych w Krakowie,
wspomina mama Bartka. Chlopiec jest dzieckiem niesamodzielnym

i niewidomym... nie zawsze chetnie wspolpracuje - wymaga
odpowiedniego podejécia. Anna Lukasik przyznaje, ze wielu dentystow
- tak wynika z jej do§wiadczen - nie jest gotowych i chetnych, zeby
przyjac pacjenta z licznymi problemami ze zdrowiem i z ograniczonym
kontaktem z otoczeniem. Bartek trafil w koncu do HLP Dental Clinic,
przy ul. Odmetowej 4 w Krakowie.

Z Anna Lukasik - porozmawiali$my o tym, jak ocenia to miejsce?
Dlaczego postanowila tutaj wraca¢? I jak wygladaly jej wczesniejsze
doswiadczenia?

Z jakim problemem trafiliScie do Poradni Stomatologicznej przy ul.
Odmetowej w Krakowie?

Mielismy ukruszone dwie dolne jedynki i zaczynat si¢ juz kruszy¢ trzeci zab. Te
zeby byly bardzo wyniszczone, bardzo spréchniate, kilkanascie razy zabezpieczone
specjalnym preparatem przez innego stomatologa. To nic nie dawalo i podczas
kontroli - lekarz powiedzial nam, ze lepiej bytoby te zeby wyrwac.

Zdecydowaliscie sie usuna¢ zeby akurat tutaj?

Mieli$my pierwsze spotkanie ze
stomatologiem i z anestezjologiem -
bo zabieg musiat by¢ w uépieniu.
Lekarz po$wiecil nam
duzo czasu, wyttumaczyt
wszystko po kilka razy.
Oczywiscie, Ze bardzo
si¢ denerwowali$my,
bardzo si¢ balismy...
ale mieli$my to
poczucie, ze do
chwili kiedy
Bartus
zostal

uspiony

- wiedzial, Ze jeste$my przy nim... I praktycznie od momentu, jak si¢ obudzit - tez
caly czas bylismy z nim, wiec on nawet nie wystraszyl sie... a mysle, ze go to tez
nawet nie bolato - bo to byly mleczaki malutkie. Miat tez wyczyszczony kamien.
Druga nasza wizyta w tym gabinecie, tez byta zwigzana z czyszczeniem kamienia
iz fataniem matych dziurek.

Wybraliscie te Poradnie - ze wzgledu na podejscie do pacjentow takich, jak
Bartek? Twoim zdaniem to ma znaczenie, Ze gabinet miesci si¢ przy Malopolskim
Hospicjum dla Dzieci? I ze dzi¢ki temu lekarze - by¢ moze lepiej - wiedza, co
zrobic... Zeby osoba, ktdra nie chce wspolpracowaé, ma ograniczony kontakt
z rzeczywisto$cia, np. nie widzi tak, jak Bartek... nie bata sie, otworzyla buzie¢
i pozwolita na leczenie...?

No wlasnie, to byta doktadnie taka sytuacja - ze ja myslatam: ze bede musiata go
trzyma¢ na kolanach albo sama otwiera¢ mu buzie... A tutaj bylo inaczej! Poprosili
mnie, Zebym potozyla synka na wygodnym fotelu stomatologicznym... Oczywiscie
siedziatam i bylam obok niego, ale pielegniarka i lekarz mieli takie fajne podejécie,
ze on sam otwieral buzie. Troszke mu tam pomogli, ale wszystko byli w stanie oceni¢
juz przy pierwszej konsultacji - co mniej wigcej trzeba zrobi¢... Pierwszy raz tak nam
sie zdarzylo... i pierwszy raz - Bartu$ nie bat si¢. Byl tak zaczepiany caly czas: miziany,
ruszany, gtaskany... Moéwiono do niego - takze nawet nie wiedziat, co si¢ dzieje
i chetnie sam otwieral buzie. Bylo tak... moglabym nawet powiedzie¢, ze rodzinnie -
bo do takich dzieci niepetnosprawnych bardzo rzadko podchodzi si¢ w taki sposéb.

No wlasnie, jakie mieliScie doswiadczenia w innych gabinetach
stomatologicznych? Wida¢, ze lekarze nie spotykaja sie na co dzien z dzie¢mi:
niesamodzielnymi, z wrodzonymi wadami.... Takimi, ktore wymagaja szczegélnej
opieki...?

Poszliémy do pewnego miejsca w Krakowie, gdzie moze faktycznie nie ma
informacgji: ,,Przyjmujemy osoby niepelnosprawne” - ale tak bardzo kruszyly mu
sie te zeby, ze trzeba bylo cos z nimi zrobi¢. Podejscie bylo praktycznie zadne...
Wiasciwie wszystko musialam robi¢ sama. Styszatam tylko: "Prosze dziecko
przytrzymac’, ,,Prosze dziecku otworzy¢ buzie’, "Prosze dziecko potozy¢’, ,,Prosze
dziecku tutaj przytrzymac... Tutaj dac¢ ten gazik - tylko nie dalej” Co$ tam zrobitam
7le... ale nie jestem przeciez stomatologiem. A tu si¢ okazuje, ze poszlam do dentysty,
2eby powiedzial mi - co i jak mam robi¢. Dla mnie i dla Bartusia, to byta stresujaca
sytuacja...

Nowe miejsce... ja tez nie umiatam zrobic tego wszystkiego na tyle delikatnie, zeby
on otworzyl buzie. Takze potrzebowatam tez po prostu, takiej pomocy z drugiej
strony... A tam ludzie tylko stali, patrzyli... i czekali az on otworzy buzie, zeby
cokolwiek mogli zobaczy¢.

Tutaj, przy ul. Odmetowej w Krakowie - od samego poczatku bylo zupelnie
inaczej?

Tutaj nie bylo wiadomo kiedy... a wszystko zostalo zrobione.

Co moglabys podpowiedzie¢ innym rodzicom niesamodzielnych dzieci,
ktorzy szukaja stomatologa dla corki/syna?

Przede wszystkim, zeby wybiera¢ miejsca - w ktérych wszystko jest przygotowane
pod katem dzieci albo 0s6b niepetnosprawnych... zeby czu¢ si¢ komfortowo. Nie
wybierajcie przypadkowych gabinetow, w ktorych lekarz nie poradzi sobie nawet
z otworzeniem buzi.

Rozumiem, ze Poradnia Stomatologiczna przy ul. Odmetowej w Krakowie -
to miejsce, ktdre polecasz? :-)

Oczywiscie! :-)

POMOCNA LAPA...

TERAPIA, KTORA WSPOMAGA

PRACE SPECJALISTOW

Kamila Konturek-Ziemba

Pierwsze spotkanie z Bong - czekoladowa
labradorka - to byla niewiadoma. Jak mlodzi ludzie
zareagujg na wizyte psa - trzeba dodag, ze jednak
sporych rozmiaréw - i bliski kontakt z czworonogiem...?
Mnostwo pytan: Czy dogoterapia sprawdzi si¢ w ogole

w hospicjum...? Przeciez to miejsce, w ktérym mamy
szczegllnego pacjenta - z bardzo konkretnymi,
indywidualnymi problemami ze zdrowiem i potrzebami...
Dzi$ juz wiemy, Ze to byl STRZAL W DZIESIATKE!
A psia terapeutka skradla serca zar6wno pacjentow,
jak i pracownikow Hospicjum...

Po skoriczonej pracy, KROLOWA BONA odpoczywa w cieniu... Jest
bardzo zmeczona... - cho¢ to, co widzieliémy przed chwilg wygladato
po prostu na zabawe: biegala od osoby do osoby, tracala noskiem,
podktadata gtowe pod reke, wyciagata fape... Robita, co mogta

— wykorzystywala wszystkie swoje psie mozliwosci, zeby: ztapaé
kontakt, skoncentrowa¢ na sobie wzrok pacjenta, zacheci¢ go do
wykonania ruchu. I osiggnela kilka matych sukceséw: zauwazylismy,
ze zaci$nieta dlon — delikatnie otwiera sig, zeby dotknac¢ jej siersci...
Na twarzach pojawial si¢ u$émiech... Jeden z uczestnikéw spotkania
wystraszyl sie? Na to tez czekalismy! Kazda reakcja jest cenna, bo
przybliza nas do zamknietego $wiata naszego podopiecznego...
Emocja, to uchylona furtka - przez ktéra mozemy zajrze¢ do srodka,
zeby lepiej poznac i zrozumie¢ potrzeby.

Zainteresowani oferta Bony — pozwolilismy sobie na taki
powiew §wiezoéci, w trakcie letnich turnuséw w naszym
Centrum Opieki Wyreczajacej w Krakowie... Zdecydowalismy
sie na wakacyjne rozluznienie — nie my$lac jeszcze o tym, czy
Bona bedzie po prostu sezonowa ciekawostka... czy wyczekiwang
Przyjaciétka. Dzi§ wiemy, ze wygrala ta druga wersja i w ten sposob:
WAKACYJNA NOWOSC... stata si¢ juz nasza POWAKACYJNA
RZECZYWISTOSCIA...

"Osoby niepetnosprawne, niesamodzielne - sq szczere, nie udajg.
Mitodzi ludzie, ktérych poznatysmy w Centrum - mimo, ze mieli
problem z komunikowaniem sig - cudownie reagowali catym swoim
ciatem. Pies pozwala nauczy¢ empatii, pomaga w cwiczeniach
motoryki matej i duzej. I tu, jak najbardziej konieczna jest wspotpraca
z fizjoterapeutq...” - podkresla Aldona Nowicka, tyflopedagog
i kynoterapeuta. Fizjoterapeuci, ktorzy ¢wicza z przewlekle
i nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w Osrodku przy ul. Odmetowej
— s3 do tej wspotpracy nastawieni bardzo pozytywnie: “To jest
przede wszystkim bardzo ciekawe urozmaicenie rehabilitacji...
Kolejny i jakze interesujgcy element catej, duzej uktadanki - jakg jest
proces rehabilitacji..." - zauwaza Pawel Danitowicz, fizjoterapeuta
Malopolskiego Hospicjum dla Dzieci i dodaje: "Dogoterapii

towarzyszy sporo emocji, a kazdy pacjent reaguje inaczej.... jest lek,
niepokdj — za chwile Smiech i chec dotknigcia psa... co z pewnoscig
powoduje bardzo duzo bodzcéw w mézgu i w uktadzie nerwowym...
a to sprzyja wyobrazeniu ruchu i p6zniejszej probie jego wykonania."
Zwierze motywuje do wykonania ruchu... Che¢ poglaskania go,
dotkniecia miekkiej siersci i sympatycznego pyska - bywa tak

duza, ze czasami jesteSmy w stanie przezwyciezy¢ ograniczenia

i zapomnie¢ o bolu. Jezeli u cho¢ jednej osoby - spotkanie z Bong
przyniesie nawet najmniejszy efekt... to warto bylo nawiazac z nig
wspolprace. Jedno jest pewne — labradorka za kazdym razem
wprowadza radosng, wyjatkowa atmosfere... ktdra na pewno sprzyja
poprawie samopoczucia i procesowi rehabilitacji. Czy Centrum
Opieki Wyreczajacej... lub Hospicjum - jest miejscem dla takich
niestandardowych terapii...? Nie boimy si¢ wyzwan i oryginalnych
rozwigzan, ktére moga nam pomdc w ciezkiej, codziennej walce

o naszych podopiecznych: kazdy ich krok, gest i grymas na twarzy...
0: poprawe sprawnosci, zmniejszenie bélu, lepsze samopoczucie,
zahamowanie choroby... Nie boimy sie! - zwlaszcza, ze na te odwage,
mamy zgode rodzin, ktére nam zaufaly. :-)

Centrum Opieki Wyreczajacej w Krakowie, to pierwszy taki
Osrodek w Polsce... DRUGI DOM dla przewlekle i nieuleczalnie
chorych dzieci. Rodzice moga pozostawi¢ w nim swoich synéw
i swoje corki pod fachowa opieka na: dzien, tydzien, dwa... a w tym
czasie maja szanse: odpoczaé, wyjechac gdzies, zadbac o swoje
zdrowie, spotkac si¢ ze znajomymi, zalatwi¢ wazne sprawy... Osoby
pracujace w Centrum - wyreczaja ich w codziennych obowiazkach...
po to, zeby znaleZli czas dla siebie i pozostatych domownikéw,
réwniez zdrowych dzieci.

Skoro Centrum jest DRUGIM DOMEM... to musi by¢
miejscem, ktore daje poczucie bezpieczenstwa... w ktérym
panuje: mila, sympatyczna, rodzinna wrecz atmosfera - kontakt
Z Zaprzyjaznionym czworonogiem... na pewno temu sprzyja.

Bone mozna pozna¢ blizej — odwiedzajac ja na blogu:
www.tyflodogoterapia.pl/blog/
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#NieinstagramowiNalnsta =

»INie powinno byc takiego konta na Instagramie;bo tam
nie ma miejsca na tematy hospicyjne... Musi by¢ fadnie,
kolorowo i radosnieé... zeby chcialo si¢ zagladac..” -

»Nie powinno by¢ takiego konta na

Instagramie, bo tam nie ma miejsca na tematy

hospicyjne... Musi by¢ ladnie, kolorowo
iradoénie... zeby chcialo sie zagladac..” - taka
opini¢ uslyszalam kilka miesiecy po tym, jak
utworzylam profil Malopolskiego Hospicjum
dla Dzieci. Na Facebook'u jestesmy od dawna
- rodzice chetnie angazuja si¢ w tworzenie
tego naszego, wspdlnego miejsca. Wysylaja
nam swoje zdjecia - dzielac si¢ wydarzeniami
z Zycia, takimi jak: urodziny, wakacje, czas
razem, rehabilitacja... cho¢by zwykly spacer,
czy usmiech na twarzy dziecka - s3 okazja
do tego, aby umiesci¢ na ,tablicy” nowy
post. Powodem do aktywnosci s takze:
przemyslenia, apele i zapowiedzi wydarzen
oraz relacje z nich... Wiemy, ze odwiedza
nas wiele 0s6b, bo s3: ,,lajki”, komentarze
i udostepnienia... Wszystko dziala tak, jak
powinno i pozwala informowac o naszej
dzialalnosci oraz o tym: ,,Co u nas stycha¢?”
Instagram wydawat si¢ naturalnym
KOLEJNYM KROKIEM... bo przeciez przyszta
moda, bo coraz wigcej os6b zamienia ,,fb”
na ,insta’, albo otwiera kolejne konta... bo
wirtualne zycie troche sie tam przeniosto
i zyskalismy dodatkowe narzedzie - zeby

dotrze¢ do, jak najwiekszej grupy uzytkownikow

(z kazdej takiej okazji staramy si¢ korzystac)...
ktérzy moga potrzebowac naszej pomocy, albo
chcieliby nas wesprzec.

Zacytowana w pierwszym zdaniu uwaga
- sprowokowata mnie do przemyslen... no
bo faktycznie: choroba nie jest pigkna, ani
radosna... i czy kto§ w ogéle, bedzie chcial
obserwowa¢ profil Hospicjum...? Te watpliwosci
byly tylko chwilowe, bo szybko dosztam do
wniosku: ze przeciez nie publikujemy tam...
tych trudnych chwil - tylko radosne... ze nie
pokazujemy cierpienia i tez — tylko lepsze,
stoneczne, u§miechniete dni... ze zdjecia
sg delikatne - pokazuja milo$¢, rodzine...
Ze staramy sie przemycic to, co wazne -
refleksje, cytaty... wszystko, co moze zwigkszy¢
wiedze i poszerzy¢ $wiadomo$¢ na temat:
niepelnosprawnosci, zycia z nieuleczalng
choroba... czasem wykluczenia i zepchnigcia na
margines.... wstydu... barier, ktére sa w glowach,
ale tez: matych powodéw do wielkiego
szczgécia - poszukiwania sensu i codziennej
motywacji. I teraz... czy przypadkiem, tak
wlaénie nie jest tez na innych profilach?
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Tych, ktére ,nadajg si¢” na Instagram...

Czy tam nie obserwujemy wiaénie tych...
»lepszych” momentéw? Bardziej kolorowych,
wypelnionych szcze$ciem i pozytywna energia?
A czy osoby, ktore nie zmagajq si¢ z przewlekla
i nieuleczalng chorobg — majg tylko takie:
wspaniale, stodkie, wygtadzone i pouktadane
zycie...? Oczywiscie, ze nie! Najczesciej nie
pokazuja zdje¢, momentdw - gdy czuja sie Zle,
nie radzg sobie z dzie¢mi i emocjami... gdy jest
gorzej, cigzko i dopada smutek. Tak wygladajg
konta na Instagramie... i nasz profil, tez ma
dziata¢ motywujaco: budzi¢ nadzieje, tadowaé
akumulatory i dodawac¢ energii... To, co przykre
i zle... znika w tym miejscu - i to jest magia
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Instagramu.... To, co jest codzienno$cig - tutaj
mozna wykasowal... pozostawiajac te chwile,
ktore zazwyczaj sg przykryte przez trudna
codziennosé¢. Choroby oczywiscie nie da si¢
wyeliminowac... ona jest — jest tez widoczna
na zdjeciach... ale w tle... i nie przystania tego,
najwazniejszego przekazu.

#NieinstagramowiNalnsta
Profil Matopolskiego Hospicjum dla

Dzieci - to nie jedyne konto na Instagramie,
zwigzane choroba: sg tez inne hospicja...

-

pojawiajg sie rodzice, ktorzy pokazuja swiat
swoich niepetnosprawnych i niesamodzielnych
dzieci (z wadami genetycznymi, chorobami
serca, po wypadku, z choroba nowotworowsg
czy porazeniem mézgowym) — wszyscy chca
zaznaczy¢ swoja obecno$¢... bo skoro sa
w $wiecie realnym - to nie moze ich zabrakna¢,
takze w $§wiecie wirtualnym. Kiedy$ modne
bylo stwierdzenie, ze: ,,Jezeli czego$ nie ma
w internecie, to nie istnieje..” - teraz to samo
zdanie mozna odnie$¢ do Instagramu, a skoro
tak... to chcemy: POKAZAC, ZE JESTESMY!
Hasztag: #NieinstagramowiNalnsta — po raz
pierwszy wykorzystalam we wrzeéniu... Co
jaki$ czas, staram si¢ oznacza¢ nim zdjecie,
albo relacje i mam cichg nadzieje - cho¢
wypowiedziana/napisana tutaj... staje sie
nadzieja glosng ;-) - Ze ten opis przyjmie sie
i ze inne osoby, ktore — niesprawiedliwie —
czujg si¢ tam, jak niepasujacy element... beda
mogly - w taki wlasnie sposéb - zaprotestowac.
Co ten hasztag oznacza? No wiaénie to... ze
wszyscy, ktérzy pozornie nie sa ,,instagramowi”
- 7 jakiego$ powodu twierdzi sie, ze nie powinni
znalez¢ si¢ w tym $wiecie, ze kto$ nie chce

ich tam oglada¢ (cho¢ przeciez nie musi)...

Q ale uwazajg, ze majg takie prawo i co$ do

powiedzenia: chca si¢ czym$ podzieli¢,
ZwWr6ci¢ uwage na co$ waznego - moga
do tego wykorzysta¢ narzedzie, jakim
jest Instagram... a takze, w ten sposob
zaznaczy¢ swojg obecno$¢ — pokazujgc innym
osobom w podobnej sytuacji, ze nie s3 same...
Nie mamy - na razie ;-) - imponujacej liczby
Obserwatordw... ale pewna grupa z nami
jest — wszyscy razem, kazdy z osobna i kazdy
kolejny... sg, jest i bedzie dla nas niezwykle
cenny. Cieszymy si¢ za kazdym razem, gdy
kto§ nowy chce nas poznac¢... ogromna rado$¢
sprawiajg nam osoby, ktore juz z nami zostaly...
To dodaje energii, pokazuje, ze trzeba méwié
i u$wiadamiac... a moze takze motywowa¢? Dla
nas to dowdd na to, ze jestesmy potrzebni: NIE
TYLKO REALNIE, ale TEZ WIRTUALNIE...
:-) Bo te $wiaty juz zawsze beda si¢ przenikaly
- tego nie da si¢ juz zahamowac... i naszej
obecnosci w mediach spotecznosciowych - tez
nikt i nic... nie zatrzyma! :-)

Kamila Konturek-Ziemba
redaktor wydania
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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;

« Hospicjum perinatalnego;

o Centrum Zabiegowego;

« Poradni Alternatywnej Komunikacji (AAC);
« Poradni psychologicznej;

» 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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