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Na poczatku czerwca Magda M. wrdcita z urlopu
i od razu, z usmiechem na wypoczetej twarzy, za-
gonita mnie do napisania wstepniaka. Teksty Magdy
mozecie Panstwo przeczyta¢ w kazdym numerze
kwartalnika, pilnuje réwniez tego, by wychodzit on
na czas... Kilkanascie dni z dala od pracy $wietnie
jej zrobito. No tak, niezaleznie od tego, jak bardzo
lubimy nasza prace, powinnismy znaleZ¢ czas na
odpoczynek. Skuteczny odpoczynek.

Wedtug specjalistéw sposob na niego jest prosty,
zapewnia go odpowiednia mieszanka przerw, snu
i ¢wiczen, najlepiej na Swiezym powietrzu. Naukow-
cy z Uniwersytetu Georgia przeprowadzili badanie,
w ktorym porownali trzy grupy oséb. Pierwsza nie
¢wiczyta w ogole, druga miata trening o niskiej
intensywnosci, a trzecia na srednim poziomie. Oka-
zato sie, ze grupy aktywne fizycznie deklarowaty
Znacznie wyzszy poziom energii w porownaniu
z tymi, ktére nie ¢wiczyty. Ruch nie musi oznacza¢
godzin spedzonych na sitowni. To moze by¢ spacer,
basen, rower...

Czerwieg, lipiec, sierpier to dla wielu z nas czas wa-
kadji, urlopu, odpoczynku. Zycze wszystkim udanego
odpoczynku. Skutecznego. A po dawce ruchu na
Swiezym powietrzu, najlepiej w otoczeniu pieknej
przyrody, bo zieleri dziata na nas kojaco, — czasu
na lekture tego numeru kwartalnika. Jak zawsze
petnego szczegdlnych emocji, wzruszen i inspiracji.

f/'.z‘?.rL-L /{}’/20% 1( Z-

Anna Janowicz
REDAKTOR NACZELNA

PRENUMERATA — BEZPLATNA
Zadzwon pod nr 58 345 90 60

Redakgja nie odsyta niezaméwionych materiatow

i jednoczes$nie zastrzega sobie prawo do wprowa-
dzenia zmian redakcyjnych w nadestanych tekstach,
w tym do ich skracania. Prawo do uzywania, kopio-
wania i rozpowszechniania materiatéw dostepnych
w,Hospicjum to tez Zycie" wraz z elementami
graficznymi mozliwe jest po uprzednim uzyskaniu
zgody redakdji i jest obwarowane zastrzezeniami
wynikajacymi z przepiséw prawa autorskiego.



Rozmowa 0 mitosc

zwonie do furtki domu w Dolnym

Wrzeszczu. Siatka ptotu odgradza

od ulicy krzak forsycji, ztte i czer-

wone tulipany, sam budynek typu
blizniak, a za nim zadbany ogréd. Jabtonie,
grusza, wisnia wiasnie kwitna, bo do furtki
dzwonie ostatniego dnia kwietnia. - Kiedys
ten ogrdd bedzie stuzyt hospicyjnym dzieciom
— ustysze wkrotce, a na ekranie komputera
zobacze zdjecia roz, dalii i hortensji, ktérych
tegoroczny czas dopiero nadejdzie. Poka-
ZUjg mi je panstwo Halina Kedziorska-Ma-
jewska i Wojciech Majewski, rok po roku
wyroznieni tytutem Honorowego Filantro-
pa Fundacji Hospicyjnej. Pierwszym pyta-
niem troche chyba zaskakuje...

Czym jest mitos¢?

Wojciech Majewski (W.M.) Mito$¢? To jest bardzo szerokie
pojecie. Moze by¢ do zony, do meza, do dzieci, do rodzicéw...
Halina Kedziorska-Majewska (H.K.-M.) Moze by¢ w ogéle
do ludzi...

Moze cos$ o mitosci,do ludzi”,

(H.K.-M.) Mam wrazenie, ze ona czesto przychodzi dopiero
zwiekiem. Kiedy cztowiek jest mtody, ma rodzine, dzieci, prace, to
przede wszystkim koncentruje sie na swoich najblizszych i na tej
pracy. Potem perspektywa sie rozsze-
rza. My bylismy bardzo pochfonieci
swoimi zadaniami, a kiedy znaczna
ich cze$¢ nam odpadta, mozna byto
spojrze¢ w przysztosc.

Czy w Panstwa dziecinstwie byto
duzo mitosci?

(W.M.) W moim tak, byto szczesliwe,
oczywiscie zanim wybuchta wojna.
Pochodzimy z dwoch zupetnie réz-
nych miejsc. W 1939 roku skonczy-
tem 7 lat i poszedtem do pierwszej
klasy. Starszy brat Jerzy poszedt do
drugiej. Mieszkalismy w Wilnie, w wybudowanym przez rodzi-
céw domu z pieknym ogrodem. Pamietam, ze mama uprawiata
pomidory. Mielismy bardzo sympatycznych sasiadéw, w tym

osieroconych i taki

Mamy zaufanie, ze te
pieniadze trafiq do ludzi
W rzeczywistej potrzebie.
W akcie darowizny domu
postawiliSmy warunek, ze
ma by¢ on wykorzystany
na hospicjum dla dzieci
lub miejsce dla dzieci

warunek zostal przyjety.

iy

Halina i Wojciech Majewscy w otoczeniu bliskich im si6str Betanek

chirurga Janowicza z dwojka dzieci, naszych rowniesnikow.
Dostownie ,przez ptot” byt tez kolega Zygmunt Makowicz,
zktorym nalezatem do kofa ministrantéw. Przez rok chodzitem
do przedszkola i ten czas réwniez bardzo dobrze wspominam.

(H.K.-M.) Kiedy wybuchta wojna, miatam 5 i pét roku, prawie
6. Jestem Pomorzanka, urodzitam sie w Gérznie koto Brodnicy,
ale dziecinstwo spedzitam w Wabrzeznie. Bylam jedynaczka,
mama nie pracowata, tylko zajmowata sie mna i rozpieszczata.
Na utrzymanie rodziny zarabiat tata, pocztowy urzednik. We
wrzesniu 39. wszystko runeto...

Jakie byty Panstwa domy?

(H.K.-M.) M¢j raczej przecietny, na pewno niezamozny. W czasie
wojny ojciec byt ksiegowym i znalazt zatrudnienie
w tartaku. Przez catg okupacje sie nie rozstawalismy.
Czasami bylismy nawet w wiekszym sktadzie, bo
pomieszkiwali u nas tez inni, na przyktad samotna
ciocia.

(W.M.) My takze przez caty czas mieszkali$my ra-
zem, ale byto ciezko. W pierwszym roku okupacji
ojciec nie miat pracy. Drobny dochéd rodziny brat
sie zjednego wynajmowanego mieszkania. Potem
ojciec zgtosit sie do pracy na kolei jako dyzurny
ruchu na stacji oddalonej 40 km od Wilna. Miat
24-godzinny dyzur i 48 godzin wolnego. W domu
organizowane byty tajne komplety nauczania, bo
szkota byfa tylko czteroklasowa. Dzieki tym kompletom mogtem
po wojnie chodzi¢ razem z bratem do jednej klasy. Juz w Polsce,
w Bydgoszczy, gdzie wyemigrowalismy z Wilna w 1945 roku.

Fot.: Archiwum prywatne




Okupacja to byty takie czasy, kiedy wszystko rozgrywato sie na
pograniczu zycia i Smierci.

Co Panstwu najbardziej utkwito w pamieci z tamtych
czasow?

(W.M.) Mnie straszliwe sceny pedzenia Zydéw ulicami Wilna
w kierunku Ponardw, na przedmiesciu Wilna, gdzie byli rozstrze-
liwani. Nie moge zapomniec¢ obrazéw matek prowadzacych
swoje dzieci albo niosacych je na rekach. Bfagaty ludzi, by chociaz
ratowac te dzieci, ale to grozito Smiercia. To byto lato 42 roku,
miatem wowczas 10 lat.

(H.K.-M.) W 39. roku uciekalismy przed Niemcami az pod War-
szawe. To byt koszmar. Co mysmy wtedy przezywali...! Do dzis
pamietam twarze niemieckich lotnikéw w pilotkach, ktérzy nas
ostrzeliwali. Pamietam zwtoki ludzkie i kon-
skie. Mysle, ze tamte wydarzenia bardzo przy-
czynity sie do mojej nerwicy, zdiagnozowane;j
juz we wczesnej miodosci.

Nie dokonczyliémy opisu Panistwa rodzin-
nych doméw...

(H.K.-M.) W moim przede wszystkim byt spo-
kdj. Rodzice sie kochali, panowata mitos¢.
Cztowiek w tej atmosferze wyrést, mimo ze dookota byto tyle
niepokoju. Trzymalismy sie mocno razem.

(W.M.) Miatem taki przyjazny dom. Rodzice byli bardzo kochaja-
cym sie matzenstwem, nie przypominam sobie zadnych awantur
i ktétni. Dawali nam tez do$¢ duzo swobody. Czasami tego
naduzywalismy, jak to dzieciaki. Troche z bratem popalalismy
i by nie byto czu¢ zapachu, jedlismy cebule, ktérej nie znosilismy.
Mowitem juz, ze w domu sie nie przelewato. Poniewaz méj brat
fizycznie byt ode mnie stabszy, kiedy w domu pojawiat sie jakis
rarytas, na przyktad banan, ja dostawatem tylko 1/3, a reszte brat.
Tak decydowata mama, a dla mnie byto to naturalne. Z bratem
zzytem sie bardzo i po emigracji do Polski razem chodzilismy
nie tylko do tej samej klasy, ale tez aktywnie udzielalimy sie
w harcerstwie. Dla mnie byfa to szkota samodzielnoscii charak-
teru. Podobnie jak potem sport.

Pytaniami siegam do korzeni, bo chcialabym zrozumie¢
powody Panstwa decyzji przekazania Fundacji Hospicyj-
nej dorobku zycia.

(W.M.) Dorobku naszego i naszych rodzicéw...

Dlaczego Panstwo tak postanowiliscie?

(W.M.) Pierwotnie chcielismy przekaza¢ go jedynemu synowi.
Byt wyjatkowo uzdolnionym cztowiekiem, wszystkie szkoty
koAczyt z wyrdznieniem. Za doktorat, obroniony w Instytucie
Maszyn Przeptywowych PAN, dostat nagrode premiera. Byt
tez bardzo sprawny fizycznie. Sam uprawiatem koszykéwke
i gratem w pierwszoligowym zespole, wiec go do tego sportu
zaciggnatem. Sport dat mi bardzo duzo, miedzy innymi obronit
przed alkoholem. Niestety jego nie obronit.

W starszym wieku jest czas,
by mysle¢ o swoich
dokonaniach: czego

sie nie zrobito, a co

mozna jeszcze nadrobid.

Co po mnie zostanie?

(H.K.-M.) Doszlismy wspélnie do wniosku, ze po naszej smierci
syn nie powinien dosta¢ tego domu, chociaz caty czas oczywiscie
znami mieszkat. Najpierw zwrdcilismy sie do Sidstr Misjonarek
Mitosci Matki Teresy z Kalkuty w Warszawie z pytaniem, czy
przyjetyby nasz dom. Siostry podziekowaty za propozycje, ale
odmowity przyjecia daru. W Gdarisku nie maja siedziby swojego
zakonu, a my z kolei nie chcieliémy, by dom zostat sprzedany.
Wtedy przypomniatam sobie o pani Alicji Stolarczyk. Znatam jg
i jej rodzine od strony meza, i czutam, ze Fundacji, ktéra prowadzi,
mozemy spokojnie powierzy¢ nasz majatek. Z pewnoscig nie
zostanie on zmarnotrawiony . Wszystko notarialnie zostato zata-
twione jeszcze za zycia syna, kilka lat temu. Oczywiscie jego tez
zabezpieczylismy na wypadek naszej $mierci. Na konto Fundagji
Hospicyjnej wptacilismy ¢wier¢ miliona
ztotych, ktére w postaci comiesiecznych
wyptat miaty trafi¢ do syna. Stato sie inaczej,
1,5 roku temu nasz syn umart na serce i cata
suma przypadta Fundacji.

(W.M.) Mamy zaufanie, ze te pienigdze
trafig do ludzi w rzeczywistej potrzebie.
W akcie darowizny domu postawilismy
warunek, ze ma by¢ on wykorzystany na hospicjum dla dzieci
lub miejsce dla dzieci osieroconych i taki warunek zostat przy-
jety.To dla nas bardzo wazne. Tu jest naprawde duza przestrzen
i piekny ogrod. Zaraz go pokazemy.

Co Panstwo poczuliscie, kiedy juz dom zostat przekazany
Fundac;ji?

(H.K.-M.) Wielka ulge. Nasza sprawa nie byta fatwa do przepro-
wadzenia, o czym $wiadczy odmowa Siéstr zWarszawy, a potem
tez Caritasu. Fundacja Hospicyjna podjeta sie wszystkiego,
a mysmy odczuli wielka ulge i spokoj. Kiedy$ prowadzilismy
bardzo intensywne zawodowo zycie, bylismy zaangazowani
w wiele spraw i nagle zrozumieli$my, ze podjecie decyzji co
do naszego majatku, tak by nie poszedt na marne, to tez jest
zadanie do zrealizowania. W tym roku dla podopiecznych Fun-
dacji przekazatam réwniez moje mieszkanie w Gdansku i takze
odczutam spokdj. W starszym wieku jest czas, by mysle¢ o swoich
dokonaniach: czego sie nie zrobito, a co mozna jeszcze nadrobic.
Co po mnie zostanie?

Oboje Panstwo otrzymaliscie tytuty Filantropa Fundacji
Hospicyjnej. Pan w zesztym roku takze tytut Cztowieka
Wrazliwego. Gale, uroczystosci, medialny szum... To war-
tos¢ dodana, cho¢ chyba niechciana.

(H.K.-M.) Oczywiscie raczej niechciana. Prosze naszego postepo-
wania nie przeceniac. Jestesmy szczesliwi, ze nasze oszczednosci
beda nalezycie wykorzystane i trafig do cierpiacych i potrze-
bujacych dzieci.

Rozmawiata Magda Matkowska



...a swiattos¢ w ciemnosci swieci
i ciemnos¢ jej nie ogarnefa.

Jest
Bosko

oje dziecko jest smiertelnie chore. Juz samo

brzmienie tego zdania bardzo boli. Czy zdo-

fam kogokolwiek przekona¢, ze prawdziwe

zycie, ktore sie pod nim kryje, moze nie by¢
piektem? Udowodni¢ chyba sie nie da. W to, ze moze
by¢ Bosko, mozna jedynie uwierzyc.

»NIE PRZYSZEDLEM PANA NAWRACAC”

Nie przysztam pana nawracac. Tak musze zacza¢ moja opowies¢,
zebym w ogdle mogta sobie na nig pozwoli¢. A potem:,...nie
bede panu wierci¢ dziury w brzuchu..."i,...nie zaczne panu
wlewac do ucha swietej teologii tyzeczka..." A na koncu: ,po
prostu usigde przy panu i zwierze swoj sekret”. | pani tez... Tak
zaczng, bo lepiej niz ksigdz Jan Twardowski w wierszu Wyjasnienie
nie mogtabym wyrazi¢ zamystu mojego pisania o Bogu. A jest
nim - tylko opowiedzie¢.

Jednak... jak opisa¢ w kilku akapitach co$, czego nie da sie ogar-
na¢ rozumem? Jak zamkna¢ w potrzasku stéw to, co sie czuje,
czego realnie sie doswiadcza, a co wydaje sie niewyrazalne?
Trudno opowiedzie¢ o rzeczywistosci, ktora jest jednoczesnie
i niepojeta, i wyraznie namacalna, przynajmniej dla mnie. Do-
$wiadczana w wielu zdarzeniach, ich kontekstach, w myslach,
odczuciach, znaczeniach, wreszcie wymiarach. Opowiem o niej
wiec jak o Swietle, ktérego istnienie najtatwiej zaobserwowaé
w konkretnej przestrzeni, w jakiej sie pojawia. Sprébuje opo-
wiedzie¢, jak odbijajac sie od ciemnych ksztattéw, zmienia ono
zupetnie sens catego obrazu. Opowiem o Bogu w kontekscie
najwazniejszej rzeczy, jaka dzieje sie teraz w moim zyciu -
$miertelnej choroby mojego synka.

CIEMNA DOLINA

Od jedenastu lat jestem mama Pawetka, chtopca cierpiagcego na
zespot Leigha - chorobe-tajemnice, chorobe-potwora. Chorobe
tak rzadka, ze wielu lekarzy pediatréw nawet nie styszato o jej
istnieniu. Ma ona charakter postepujacy i neurodegeneracyjny

A w tle jasnos¢ ‘

- to znaczy tyle, Zze zabiera cztowiekowi, powoli i podstepnie,
kolejne funkcje zyciowe. W tej chwili Pawel moze juz tylko (cho¢
dla mnie,az") leze¢, oddychad, stysze¢, czu¢ i usmiechac sie - nie-
wiele wiecej. Patrzac na fakty (Smiertelna choroba ukochanego
dziecka), a takze na sytuacje psychologiczna i emocjonalng
- moje zycie od dtuzszego czasu nie przedstawia widoku, ktérego
mozna by zazdrosci¢. Od poczatku, gdy choroba sie ujawnita,
dane mi byto poznac najciemniejsze krarice skali takich doznan
i emocji, jak niepewnos, lek, rozczarowanie, bdl, poczucie straty,
rozpacz. W dalszych latach na moim macierzynstwie wciaz kta-
dly sie cienie trudnych pozegnan z kolejnymi umiejetnosciami
dziecka. Powolne zanikanie podstawowych funkcji organizmu
typu: trzymanie gtowy i kontrola nad ruchami ciata, przetykanie,
sprawnos¢ uktadu oddechowego czy wzrok, sprawiaty i niestety
sprawiaja, ze smofa leku wciaz saczy sie do mojego serca. Cze-
ste wizyty w szpitalach, réwniez na oddziatach intensywnej
terapii, raz po raz demoluja wypracowane z mozotem poczucie
stabilizacji, wtracajac na nowo w sam srodek kryzysu. Obraz ten
dodatkowo zaciemniaja: ciezar rutynowych, tych samych od
lat obowiagzkdw, nawarstwiajace sie zmeczenie, balansowanie
na granicy wypalenia psychicznego i brak mozliwosci realizacji
zawodowej.

SWIATLOSC W CIEMNOSCI

Czytam to, co napisatam w ostatnich kilku zdaniach i widze
mroczny obraz, przedstawiajacy beznadziejng i bezsensownga

Fot.: Grzegorz Dolecki



szamotanine. Tylko Ze... tak nie jest. Nie, nie wycofuje sie z na-
malowanego obrazu. Wcigz przedstawia on te same sceny - jest
cierpigce dziecko, jest bdl, jest smutek, zwatpienie, zmeczenie
- wszystko pozostaje na swoim miejscu. W tamtym opisie co$
jednak pominetam. Obraz ma jeszcze tto — przestrzen, ktora
otacza wszystkie ciemne ksztatty. Wypetnia ja miekkie, ciepte
Swiatto, a zanurzone w niej ,chorobowe figury’, otulone sg ja-
snoscia. To tto zupetnie zmienia wymowe przedstawionych scen,
rozswietla je, dodaje gtebi. To tlo, ta przestrzen, to powietrze,
to Swiatto - to méj Bég.

I JAKPOWIETRZE

Mojego Boga znatam od zawsze. Jego istnienie byto i jest dla
mnie tak oczywiste, jak powietrze (ktérego tez notabene nie wi-
dac). Dorastatam w katolickiej rodzinie, a moi rodzice, zwtaszcza
mama, byli gteboko wierzacy. Zbudowali we mnie fundament
wiedzy o moje;j religii, z ktérej w oczywisty sposéb wyptywato
przekonanie, ze jest dobry Pan Bdg, ktéry przede wszystkim jest
mitoscig. Od zawsze wierzytam w to, co jest sednem chrzescijan-
stwa — ze Bég-Jezus stat sie cztowiekiem, przebywat na Ziemi,
nauczati uzdrawiat, potem cierpiat, umarti zmartwychwstajac,
pokonat $mier¢. Dzieki temu my takze nie umrzemy na zawsze.
Po smierci przejdziemy do innego zycia - w nieskonczonej,
doskonatej i przepetnionej mitoscia rzeczywistosci. Te prawdy,
cho¢ na réznych etapach rozumiane z rézng dojrzatoscia, zawsze
byly dla mnie oczywiste. Méwi sig, Ze wiara to taska, na ktéra
trzeba sie otworzy¢. No to ja te taske dostatam, i to chyba od
razu w pakiecie z otwartoscia.

ZZYCEMNATY | 5

Nie przezytam wiec jakiego$ spektakularnego nawrdcenia. Nie
moge tez wyznac, ze chodzitam do kosciota dla tradycji, bez
prawdziwego zrozumienia tego, co tam sie dzieje, a potem,
w wyniku jakiejs przemiany, moja religijnos¢ ozyta. Byto to raczej
wieloletnie, systematyczne, tagodne dojrzewanie w wierze. R6z-
ne wydarzenia, miejsca, aktywnoscii ludzie sprawiaty, ze wcigz
lepiej poznawatam, a kilka razy zupetnie na nowo poznatam
swojego Boga. Moja wiara stawata sie bardziej wielowymiarowa,
a mniej cukierkowa. Wszystko to dziato sie przy okazji normal-
nego, cho¢ czasem szalonego zycia nastolatki, a potem kobiety.
Cieszytam sie zyciem, smakowatam je i poznawatam z wielu
stron, bynajmniej nie tylko z perspektywy koscielnej tawki,
mimo ze w tej systematycznie i z coraz wieksza Swiadomoscia
bywatam. Po prostu moje zycie sie toczyto, a w nim Bég-Jezus
zawsze byt obecny.

Cho¢ nigdy nie miatam cierpliwosci do odmawiania dtugich
modlitw, to zawsze odnositam sie do Boga w myslach. Samo
uswiadomienie sobie Jego obecnosci wprowadzato w moje
serce spokoj, a rézne wydarzenia nabieraly innego znaczenia.

Tresciag mojej codziennosci nie sg praktyki religijne oraz modlitwy,
jednak ciesze sie, ze gteboko rozumiem to, co dzieje sie podczas
Mszy Swietej. | to na kazdej Mszy - réwniez tej w najbrzydszym,
betonowym kosciele, z organista $piewajacym tak, jakby nic nie
rozumiat i najbardziej nadetym ksiedzem, méwigcym najgtupsze
kazanie. Gdzie$ przeczytatam, ze jesliludzie przestaja chodzi¢ do
kosciota z powodu ksiedza, to znaczy ze nigdy nie spotkali w tym
kosciele Boga. Ja Go spotkatam i wiem, co naprawde dzieje sie
na ottarzu, takze takim ztozonym z kilku kamieni w lesie, na Mszy

| Komunia $wieta Pawelka, ottarz na kuchennym stole

Fot.: Grzegorz Dolecki



odprawianej przez ksiedza dla grupy wedrowcow-pielgrzymow.
Z tej gtebokiej mistyki czerpie site nawet wtedy, gdy jestem
w kosciele tylko ciatem, a mysli kraza gdzie indziej lub w glowie
mam pustke.

Bdg byt i jest dla mnie oczywisty i niezbedny - jak powietrze.
Czasem oddycham nim gteboko, robigc swiadome wdechy,
a czasem - po prostu zyje, zapominajac o jego istnieniu.

CZERN BEZ SZANS

Na takim tle obrazu mojego zycia pojawity sie czarne figury:
choroba i cierpienie ukochanego synka, wiec réwniez i moje
cierpienie. Nie odwrotnie. Nie odnalaztam Boga dopiero po
zderzeniu sie ze $ciang bolu i rozpaczy. Ciemne ksztatty zostaty
»domalowane” do przestrzeni od dawna juz rozjasnionej swia-
ttem. Dzieki temu strach, zto$¢, bezradnos¢, poczucie straty
i zatoba po zdrowiu Pawetka, cho¢ nie zniknety, zostaty natych-
miast otulone jasnoscig. Nie wykluczam mozliwosci, ze przez
dtugie lata bytam subtelnie przygotowywana do tego, co miato
sie wydarzy¢. Przeciez Bo6g byt w moim zyciu od zawsze, nie
pojawit sie w nim w dramatycznych okolicznosciach. To raczej
dramatyczne okolicznosci pojawity sie w miejscu, w ktérym
zastaty Boga.

Jednak nowe, ciemne figury na obrazie byty na poczatku tak
wyraziste i dominujace, ze aby na nowo zobaczy¢ swiatto, mu-
siatam nauczyc sie uwazniej patrze¢ i sSwiadomie je dostrzegac.

BOG A SPRAWA PAWLA

Bytam wtedy szpitalu w Warszawie, gdzie, po dtugim okresie
niepewnosci i leku, postawiono ostateczng diagnoze okrutnej
choroby mojego dziecka. Upadty wszystkie nadzieje. W jednej
chwili zawiesitam rozpaczliwe modlitwy o uratowanie synka.
Zeszto ze mnie cate powietrze, dziecieca ufnos¢ do Boga gdzie$
sie ulotnita, a we-
wnetrzna mobilizacja,
zeby modli¢ sie wie-
cej i wiecej, przeszta
w zdziwione, nieme
spojrzenie do goéry
z pytaniem: ,dlacze-
go?" |, na domiar ztego, w ktdrys z tych czarnych dni przyszedt
do mnie szpitalny kapelan. Powstrzymujac tzy, wpatrywatam sie
w jego usmiechnieta twarz, wesote oczy i usta wypowiadajace
stowa, ktére whijaty sie w moje serce jak odtamki szkta. Jego
wypowiedz mozna stresci¢ nastepujacym zdaniem:, Widocznie
Pan Bég chce ciebie przez to cierpienie dziecka czego$ nauczyc¢”
Pragnetam, zeby ten cztowiek jak najszybciej wyszedt. |, przez
jedna krétka chwile, chciatam, zeby Pan Bog tez wynidst sie
z mojego zycia. Nie uswiadamiatam sobie wtedy do konca, co
znaczyly stowa tego ksiedza, nie rozktadatam ich na czynniki
pierwsze. Wiem tylko, ze odruchowo zareagowatam na nie
wewnetrznym wzdrygnieciem. Potem w moim sercu nastapit
okres duchowej pustki. Nie byt to jakis wielki bunt przeciwko
Bogu, raczej obojetnos¢, ochtodzenie relacji z mojej strony.

Mdj Bog... cierpi
razem z Pawelkiem.

NIE TAKI JEST MOJ BOG

Sporo czasu musiato uptynac¢ i wiele rozméw z réznymi oso-
bami (nie tylko duchownymi) musiatam przeprowadzi¢, zanim
zrozumiatam, dlaczego stowa tamtego ksiedza tak mnie zablo-
kowaty. Mysl, ze Bég postuzyt sie Smiertelng choroba mojego
pieknego synka po to, zebym ja co$ tam zrozumiata, byta tak
ciezkiego kalibru, Ze napetnita serce odraza i przed takim Bogiem
zatrzasneta drzwi. Musiatam wréci¢ do zZrédta i przypomniec
sobie podstawy - to,
ze Pan Bdg taki nie
jest, ze MOJ Bég taki
nie jest! On jest dobry,
kochajacy i wspotczu-
jacy. Nie zsyta cztowie-
kowi choréb ani innych cierpien. Stwierdzenie, ze Bég poprzez
cierpienie chce mnie uszlachetni¢, mniegj lub bardziej Swiadomie
pociaga za soba kolejng mysl — ze to On jest winny temu, co sie
stato. | co sie dzieje dalej? Przestaje Mu ufa¢, bo nigdy nie wiem,
Co jeszcze ztego, z Jego winy, mi sie przytrafi. Stad do utraty
nadziei i poczucia sensu droga juz krétka i prosta.

Bég jest dla mnie oczywisty
i niezbedny - jak powietrze.

Teologia ludowa méwiaca, ze Pan Bog zsyfa cierpienia tym, kto-
rych najbardziej kocha, nie ma zadnego uzasadnienia w prawdzi-
wej teologii Kosciota. Nie ma takiego Boga. Kilka razy zdarzyto mi
sie tez ustyszec teorig, ze Pan Bog wybiera najszlachetniejszych
ludzi, aby to im powierzy¢ w opieke niepetnosprawne dzieci.
A co z patologicznymi, nieporadnymi rodzinami, w ktérych
sq zaniedbane, brudne, ciezko chore dzieci? A co z niepet-
nosprawnymi dzie¢mi porzucanymi przez swoich rodzicéw?
O nie Bdg nie zadbat? Zapomniato Mu sie? Niezyjacy juz ksigdz
Kaczkowski w swoich kazaniach méwit wiele razy, ze ,Bog nie
jest paskudnym dziadem siedzacym na chmurze, ktéry nas nie
lubi, wiec rozdaje cierpienia i rozmaite przeciwnosci”. Wedtug
teologii cate cierpienie, ktére dotyka ludzkos¢, jest naturalnym
skutkiem grzechu i odwrdcenia sie od Boga. Nie jeste$my ma-
rionetkami w rekach Boga - wielkiego rezysera, ktory trzyma
sznurki, abysmy nie zrobili sobie krzywdy. Jest On absolutng
Mitoscia i do konica respektuje decyzje cztowieka, ktéremu dat
wolnos¢. Jest w tym bezwzglednie konsekwentny. Nawet wtedy,
gdy cztowiek robi,rézne gtupoty” (znowu ks. Jan Kaczkowski),
prowadzace do nieszczes¢ i chordb. Czesto tez choroby pojawiaja
sie nie z naszej winy, a w wyniku mutacji, ktére, jak przekonuje
ks.Jan, sa wynikiem biologiii przypadku. Biologie z jej prawami
stworzyt Bog i nie ingeruje On co chwile w te prawa. Choroby
sg na tym Swiecie - sg czescig losu catej ludzkosci. Dlatego do-
tykaja réznych ludzi bez wzgledu na to, jaki majg oni stosunek
do Boga. Jedna z takich mutacji pojawita sie w ciatku Pawetka
i naznaczyta jego zycie ogromnym cierpieniem. | co na to On?

CHOCBYM CHODZIt CIEMNA DOLINA...

Moj Bég... cierpi razem z Pawetkiem. Cierpienie, choroba, bol
same w sobie nie majg zadnego pozytywnego sensu i wiasnie
dlatego w doskonatej rzeczywistosci po,,tamtej”stronie ich nie
bedzie. Jednoczesnie fundamentem mojej wiary jest przeko-
nanie, ze Jezus cierpiat. Bog stat sie prawdziwym cztowiekiem



wiasnie poprzez doswiadczenie
cierpienia. Dzieki temu to, co byto
tylko bezsensowne i zte, stato sie
narzedziem - droga do dojrzato-
$ci i zbawienia. Bog-Jezus cierpi
w kazdym miejscu, gdzie cztowiek
doswiadcza zta. To jest rzeczywi-
sto$¢ objawiona i mozna zobaczy¢
ja tylko ,oczyma” wiary. Wielkim
moim szczesciem jest, ze czasem
udaje mi sie takimi oczyma po-
patrze¢. Widze wtedy, ze Bog jest
szczegOlnie blisko Pawetka i blisko
nas. Nie cieszy sie z naszej tragedii
ani nas do takiego losu nie wybrat.
Po prostu On, Bég i Stworzyciel
tego Swiata, jest z nami - z Pa-
wetkowymi napadami padaczki,
problemami z oddychaniem, wy-
miotami, pogtebiajacym sie skrzywieniem kregostupa, bélem
i bezwtadnoscia ciata. Bog nie chce, zeby moj synek cierpiat.
A poniewaz jest Mitoscia, sam odczuwa jego cierpienie. To
nie znaczy, ze dzieki obecnosci Boga w moim zyciu ciesze sie
z powodu choroby synka. Gdybym mogta, w jednej chwili
wymazatabym jg z zycia Pawetka i naszej ro-
dziny. Ale $wiadomo$¢ Jego obecnosci otula
nasze ciemnosci cieptym, kojacym Swiattem
i dodaje sit.

BADZ WOLATWOJA

Wierze, ze mdj B6g ma moc ingerowania
w ustanowione przez siebie samego prawa
natury i uzdrawiania ludzi z chordb. Jednak
przyznam, ze na ten wielki, spektakularny cud, w wyniku ktorego
moj syn wstanie, zacznie chodzi¢ i moéwi¢, nie czekam. Juz dawno
przestatam tupaé noga, wymuszac to na Bogu i stawiaé Mu wa-
runki. Pracuje nad zaufaniem, ze moje zycie jest czescig wiekszej
catosci. W jej kontekscie ingerencja Boga w sposdb, ktérego ja
bym sobie zyczyta, by¢ moze nie jest dobrym rozwigzaniem.
Aten, ktory jest wszechmogacy, sam wybiera najlepszy sposéb
objawiania nam swojej mitosci. W mojej sytuacji stowa: ,Badz
wola Twoja’, wypowiadane z petna $wiadomoscia ich znacze-
nia, s wiec najtrudniejszg, ale tez najpiekniejszg i najbardziej
uwalniajaca modlitwa.

CODZIENNE CUDA

Gdy Pawetek miat roczek ustyszelismy, ze uwzgledniajac stopien
zaawansowania jego choroby, nie dozyje on swoich trzecich
urodzin. W tym roku, w kwietniu, hucznie swietowalismy cud
Zycia juz jedenasty raz. Choroba postepuje, ale duzo wolniej,
niz przewidywaty profesorskie gtowy. Ksigdz Jan Kaczkowski
nazywat to ,cudem petzajacym”.

Poza tym nasza codziennos¢ obfituje w cate mnéstwo matych-
-wielkich cudéw. Aby doswiadczy¢ mistyki, nie potrzebowatam

Wiem, ze piétno, na ktérym
namalowany jest obraz
mojego zycia, zagruntowane
jest Swiattem, ktorego

nie zakryje najciemniejsza
nawet ciemnos¢.

Chrystus napotkany na lesnej $ciezce

wielu godzin medytacji lub codziennej obecnosci w swigtyni.
Doswiadczam jej kazdego dnia we wtasnym domu, u boku
chtopca z zespotem Leigha. Bdg jest subtelny i objawia sie
W naszym, zwyczajnym zyciu. To nie sa fajerwerki czy wielkie
wybuchy, a raczej pojedyncze promie-
nie, btyski, przeswity lub tagodne, ledwo
zauwazalne, miekkie swiatto. Cudem jest
ogrom dobra i pomocy, jakie otrzymu-
jemy od ludzi. Problemy, mate i wieksze,
ktére, wydawatoby sie, ze sg beznadziejne,
znajduja rozwigzania. Cho¢ zycie miato
sie skonczy¢ i zawali¢, jakos to wszystko
sie uktada. Cudem jest zachwyt nad ma-
tymi rzeczami, nad pieknem $wiata, ktory caty czas potrafimy
w sobie wzbudza¢. Cudem jest nasza rodzina, ktéra mimo tak
dtugotrwatego kryzysu, pielegnuje mitos¢ i z wdziecznoscia
celebruje wspélne chwile. Cudem jest ta moja rados¢ nie do
zdarcia, ktérej sama sie czasem dziwie, a ktérej najciezszy gtaz
smutku nie jest w stanie do korica zgnies¢.

JAWIEM
Kto$ powie, ze wiekszos¢ z tych,,cudédw”to po prostu wynik mojej
pracy nad soba, zasobow, ktére posiadam i sity charakteru. Na
pewno ma swoja racje. Cervantes bowiem napisat: ,S3 rzeczy,
w ktdre trzeba wierzy¢, by je zobaczy¢'.

A ja, wiedzac, jak czarna moze by¢ bezradnosé i jak zimny cien
zwatpienia - wiem réwniez, ze ptétno, na ktérym namalowany
jest obraz mojego zycia, zagruntowane jest $wiattem, ktérego
nie zakryje najciemniejsza nawet ciemnos¢. | wiem tez, ze,
niezaleznie od tego, ile jeszcze mrocznych ksztattéw na nim
sie pojawi, bez watpienia bedzie to piekny obraz. Boskie dzieto.

Anna Kulka-Dolecka

Fot.: Grzegorz Dolecki



Trudne powroty do pracy

posréd stu najbardziej stresujgcych sytuacji, ktorych mozemy doswiadczyc, szukanie pracy lub powrdt do
niej po dugiej przerwie znajdujg sie w pierwszej dziesiatce. A fakt, Ze te przerwe spowodowaty choroba
onkologiczna i zwigzane z nig terapie, ktore w sposéb drastyczny ostabity organizm i negatywnie odbity sie
na psychice, potozenia nie utatwia. Jest dodatkowym balastem dla obu stron, zarowno o prace sie staraja-
cych, jak i pracodawcéw. Przy czym ci ostatni moga wybierac i osoby z onkologiczng przesztoscia po prostu nie

zatrudnic.

PO CO?

Praca niewatpliwie daje niezaleznos¢ i poczucie finansowego
bezpieczenstwa, ktére przektada sie na brak wielu frustracji.
Trudno z tym dyskutowac, jak réwniez z faktem, ze osoby, ktére
z powodu zarabiania pieniedzy na utrzymanie pracowac nie
muszg, naleza do zdecydowanej mniejszosci.

Czesto praca daje tez satysfakcje, a stad do poczucia szczescia
juz tylko krok. Motywuje nas do rozwoju, i to nie tylko zawo-
dowego. Dzieki niej podnosimy swoje kwalifikacje, ¢wiczymy
pamie¢, wiemy wiecej, a to zwieksza poczucie wiasnej wartosci.
Ponadto pracujac, nawigzujemy nowe kontakty, ktére nierzadko

przenosimy do sfery prywatnej. Spotykamy sie z ludZmi, kté-
rzy zajmuja sie tym samym, co my, i ktérych nie zanudzimy
opowiesciami z branzy.
Jesli mamy podobny
$wiatopoglad i poczu-
cie humoru, dzieki pracy
mozemy zyskac¢ dtugo-
trwate relacje.

Praca daje satysfakcje,
a stad do poczucia
szczescia juz tylko krok.

Praca zabiera wprawdzie
czas, ale tez pomaga go lepiej organizowac. Nie przecieka nam
on tak przez palce. Musi go starczy¢ i na obowiazki stuzbowe,

Fot.: Archiwum FH

Stanowisko pracy nie zawsze na nas czeka



i dla rodziny, i na rozwdj osobisty, i na odpoczynek. Tajemnica
Poliszynela jest, ze kiedy nie pracujemy, czasu mamy jakby mniej.

Wreszcie praca stwarza szanse przefamywania wtasnych ogra-
niczen.To czesto poligon naszych mozliwosci, przestrzen zmie-
rzenia sie z trudnosciami, o ktérych myslelismy, ze sa ponad
sity, a okazaty sie do pokonania.

CV Z RAKIEM

W gdanskiej filii Akademii Walki z Rakiem rozmawiatam z trzema
osobami, u ktérych w najnowszej wersji CV pojawita sie przerwa
zwiazana z chorobg nowotworowa. Byly réznym wieku, przed
zachorowaniem zajmowaty rézne stanowiska, a w jego trakcie
przeszly rozne terapie. Opowiadaty o swoich lekach, nadzie-
jach i radosciach, ktére towarzyszyty im i towarzyszg podczas
powrotu do zycia czynnego zawodowo. Tak sie ztozyto, ze byty
to same kobiety.

Olga*

Ma 35 lat, meza i ciekawa, tworczg prace projektantki
ubran w duzej firmie odziezowej typu korporacyjnego.
Atrakcyjna, zadbana, po schodach na 2. pietro weszta do
mnie bez trudu. Nigdy bym nie pomyslata, ze rozmawiam
z 0sobg legitymujaca sie zaswiadczeniem o niepetno-
sprawnosci w stopniu znacznym. Uméwitysmy sie po
jej pracy, wiec jeszcze przed spotkaniem wiedziatam, ze
historia Olgi bedzie miata pozytywny wydzwiek.
Diagnoze ustyszatam 2 czerwca 2016 roku: biataczka lim-
foblastyczna. Pojawity sie guzy chtoniakowe, spuchta jedna
reka. Podczas morfologii wyszedt alarmujqcy stan biatych
krwinek. Kiedy zadzwoniono do mnie z tq informacjq, by-
tam w pracy. Wysztam z niej i... wrécitam dopiero w marcu
2 lata péznie;.

Chorowanie to byt koszmar: cztery cykle chemii, w listopa-
dzie przeszczep szpiku. W domu znalaztam sie przed samymi
swietami w bardzo zlym stanie psychicznym i fizycznym.
Przez p6t roku bytam na chorobowym, a potem przez rok
na zasitku rehabilitacyjnym. Jednak w listopadzie 2017 na
powrét do pracy nie czutam sie gotowa. Firma okazata sie
superwspierajqca. Od poczqtku dawano mi do zrozumienia,
Ze nie musze martwic sie o moje stanowisko. Zesztej jesieni
zaproponowano przejscie na 3/5 etatu oraz mozliwos¢
wybrania zalegtego urlopu. W sumie zebrato sie tego tyle,
ze do pracy wrdcitam dopiero w tym roku, 20 marca. Na
wstepie uzgodniono ze mnq, Ze nie bede jeZdzi¢ w delegacje
do krajéw, w ktérych moja obnizona odpornos¢ zostataby
wystawiona na niepotrzebng prébe. Dzieki zaswiadczeniu
0 niepetnosprawnosci pracuje 7 godzin i mam dodatkowe
10dni urlopu. Jeszcze kiedy chorowatam, w moim oddziale
zorganizowano akcje DKMS-u, a potem jeszcze w 6 najwiek-
szych punktach firmy w Polsce. Wiesci o tych dziataniach
bardzo podtrzymywaty na duchu. Myslatam sobie wtedy,

Ze nawet jesli mi sie nie uda, to moje chorowanie jest po cos.
Obliczytam, ze hipotetycznie, dzieki tym akcjom, 5 chorych
056b ma szanse znaleZ¢ dawce.

Beata

Rocznik 66., zywiotowa, kolejny ,okaz zdrowia”. Przed
diagnoza od wielu lat zajmowata wysokie menadzerskie
stanowisko w duzej firmie. Przeszta w niej calg Sciezke
rozwoju zawodowego. Tytan pracy, zadaniowiec z ga-
tunku ,im trudniej, tym lepiej”. Prowadzita ,zapetlone
zycie wspotczesnego biznesmena” (okreslenie Beaty),
w nieustannym stresie. Zadania musiaty by¢ wyzwaniami,
inne nudzity. Kiedy rozmawiatysmy, do powrotu do pracy
dzielito ja kilka tygodni.

Definitywne rozpoznanie raka piersi ustyszatam w potowie
maja, 2 lata temu. Diagnostyka w kierunku onkologicznym
toczyta sie juz od korica kwietnia, ale wciqz pracowatam.
Czutam sie odpowiedzialna za méj zespdt i musiatam
pozamykac iles projektéw albo przekazac je mojemu za-
stepcy. Nie miatam zresztq pojecia, Ze moje chorowanie
tyle potrwa. 26 maja zapytatam sie niefrasobliwie lekarki,
czy bede mogta sie leczy¢ i pracowa¢. - Raczej nie sqdze
- ustyszatam. - Porozmawiajmy o chorobie. Kilka chwil
pozniej bratam juz pierwszq chemie. No c6z, faktycznie, nie
byto to mozliwe, nawet dla takiego zawodnika jak ja. Moje
chorowanie nie zamkneto sie jeszcze w okresie przewidzia-
nym przez paristwo. Przesztam chyba przez wszystko, co
medycyna wymyslita: chemie, operacje, radioterapie, potem
znowu przez rok chemie z hormonoterapig.

Mdj stosunek do pracy mi sie zmieniat. Miatam faze, ze
chciatam zaczqc cos nowego, by¢ sama tym ,sterem i okre-
tem’. Ale wrdcita pamiec, ze leczenie kosztuje, a moja praca
dawata mi finansowgq stabilizacje. Na ryzyko mnie nie
stac. Poza tym powrdt do Srodowiska, gdzie jestem znana
i szanowana, tez ma swojq wartosc.

W trakcie choroby firma spisata sie na medal. Do dzisiaj
mam stuzbowy samochdd, komérke, komputer. Wiem, Ze
na mnie czekajq i doceniam, jak bardzo poszli mi na reke,
tak ustawiajgc w papierach, Zze w rezultacie mogtam nie
pracowac petne 2 lata.

Wracam na inne stanowisko, tez menadzerskie. W firmie
jest potrzeba stworzenia nowego obszaru, ktérym bede
zarzqdzata. Nie martwie sie, czy sobie poradze, cho¢ to
oczywiscie znowu jest wyzwanie. Boje sie natomiast, czy
dam rade sama ze sobq. Czy bede umiata postawic sobie
granice? To jest moj bardzo wielki lek.



Ewa

Czterdziestoparolatka, mama dwojki matych dzieci. Jest
logistykiem, ale w rozmowie wspomina tez o wyksztat-
ceniu filologicznym. Méwi bardzo staranng polszczyzna,
sama przyznaje sie do wrazliwosci na stowo i do tego, ze
bardzo Zle znosi fakt ich zapominania. Z powodu choroby
nowotworowej ma ktopoty z pamiecia i koncentracja.
Diagnoze raka tarczycy ustyszata 1 lutego 2016 roku,
wkrétce po pierwszych urodzinach mtodszego synka,
ktérego karmita jeszcze piersia. Kiedy sie rodzit, wkasnie
wyladowata w zawodowej prézni. Wcze$niej pracowata
na czas okreslony w firmie, za ktéra nie teskni, bo za
szefowa miata pracoholiczke. Przez 12 miesiecy pobie-
rafa zasitek macierzynski w postaci 80 procent swojego
wynagrodzenia, a potem dopadt ja nowotwor. Kiedy
rozmawiamy, jest na etapie szukania pracy, po pierwszej
rozmowie rekrutacyjne;j.

Zawsze bytam sprawngq kobietq,i wiasciwie bez probleméw
zdrowotnych. Poza hashimoto, ktére wyszto przypadkowo,
ale po pierwszej ciqzy i w trakcie drugiej choroba znalazta
sie w remisji i mogtam odstawi¢ wszystkie leki. Profilak-
tyczne usg szyi, a potem biopsja tarczycy wyszty jednak
niepomysinie. Rak. Poczutam sie wyrzucona na margines
zycia: z dwéjkq matych dzieci, z mezem, u ktérego tez
wtasnie pojawity sie zdrowotne problemy, bez pracy, bez
pieniedzy, za to z nowotworem.

Mowili mi, Ze mam szczescie. Pono¢ rak tarczycy jest
najlepszy, super fajny, prawdziwy los na loterii! Przez ten
Jszczesliwy los” zostatam okaleczona, bo nie mam tar-
czycy. Wydolnos¢ mojego organizmu jest duzo gorsza.
Siadfta tez psychika, zwtaszcza po leczeniu radiojodem,
kiedy musiatam przejs¢ 2-tygodniowq kwarantanne i nie
mogtam widzie¢ dzieci. Wciqgz konieczne sq kontrole, ktére
wiqzq sie z odstawieniem hormondw, depresjq i stanami
wielkiego napiecia.

Utrata hormonalnej stabilnosci nie pozwalata mi mysle¢
o0 powrocie do pracy, ale teraz juz musze, bo szorujemy
o finansowe dno. Musze i chce. Tylko Ze ja sie zmienitam.
Wczesniej znatam swoje wady i zalety, lubitam bra¢ na
siebie duzo, moze nawet za duzo. Teraz nie jestem siebie
pewna. Zrobitam sie mato odporna na stres, bardziej zapo-
biegawcza. Bytam cztowiekiem do trudnych zadan, a teraz
juz ich nie chce. Wole prace, gdzie bedzie wiecej rutyny niz
wyzwan. Juz nie chce stac na pierwszej linii frontu.

Mam zaswiadczenie o niepetnosprawnosci w stopniu
umiarkowanym, co daje mi ulgi w przysztej pracy, ale nie
jestem pewna, czy bede sie do niego przyznawa¢. Mimo
tego wszystkiego czuje, ze wracam do zycia i mam wielkg
na nie chec.

PRACATO NIEWSZYSTKO

Tak uwaza Anna Marlega-Wozniak, koordynatorka gdanskiego
oddziatu Akademii Walki z Rakiem przy Fundacji Hospicyjnej.
- W prowadzonej przeze mnie grupie wsparcia zauwazytam -
mowi - Ze wqtki powrotu do pracy, podotania obowigzkom, ktére
ona narzuca, lub dopiero jej poszukiwan nalezq do wazniejszych
iwzbudzajqcych silne emocje tematow. Staram sie wowczas poka-
zac, ze w zyciu istotna
jest réwnowaga,
a praca nie moze nam
zastoni¢ innych mozli-
wosci samorealizacji.
| dodaje: - W naszym
spofeczenistwie panu-
je wszechpotezny etos
pracy, przez ktdrq sie
definiujemy. To jest postawa na dtuzszq mete destruktywna, ponie-
waz praca nie powinna by¢ jedynym obszarem budujqcym poczucie
wtasnejwartosci. My w Akademii staramy sie te site sprawczq pracy
troche zneutralizowac.

W zyciu istotna jest
réwnowaga, a praca
nie moze nam zastoni¢
innych mozliwosci
samorealizacji.

Obawa przed wejsciem w stare buty jest uzasadniona, a lek Beaty,
by znowu sie nie zatraci¢ w milionie zawodowych obowiazkéw,
to lek do$¢ powszechny. W Akademii realizowane sa zajecia, na
ktérych uczestnicy pracuja nad uswiadamianiem sobie swoich
potrzeb i zZlapaniem kontaktu z wtasnym ciatem. Jesli ono méwi,
ze jest zmeczone, to znaczy, ze potrzebujemy urlopu i kropka.
Stuchacze uczg sie, jak dbac o siebie jako o osobe, a nie jako
0 pracownika.

Zaréwno Beata, jaki Olga, i Ewa w swoich procesach dojrzewania
do decyzji o pracy podkreslaty role spotkars w Akademii. Juz sam
fakt, ze trafity pod jej skrzydta, Swiadczy, ze przed chorowaniem
byly aktywne, bo umiaty aktywnie radzi¢ sobie z trudnosciami.

- 5qdze, ze dlatego tak g, o hie powinna byé
szybko podniostam sie psy- P 4

chicznie, bo trafitam pod J@dynym obszarem

opieke Akademii (Ewa). - budujacym poczucie

Bardzo duzo dajemigrupa wkasnej wartosci.

wsparcia. Na spotkaniach

w Akademii dzielitam sie

swoimi obawami, a teraz mojq radosciq (Olga). - Do przyjscia
do Akademii naméwita mnie kolezanka. Nie bytam przekonana,
obawiatam sie spotkania stekajqcych oséb po przejsciach. Jednak
przetamatam sie, przysztam i jest super (Beata).

Praca daje chleb, rozwija, pomaga budowa¢ miedzyludzkie relacje
—to wszystko prawda. Jednak po diugiej przerwie, jaka,funduje”
rak, czasami trudno jest od razu wréci¢ do dawnej formy i dobrze
mie¢ na to wewnetrzne przyzwolenie. Nie musimy przeciez by¢
tacy jak przed choroba, zawsze zwarci, gotowi i wydajni do gra-
nic. Czasami trzeba wrdci¢ na nizsze stanowisko. Pamietajmy, jak
znaczacg role odgrywa stres w rozwoju choréb onkologicznych
i pracujmy nad tym, by go ograniczy¢.

Magda Matkowska

*Olga, Beata, Ewa - prawdziwe imiona bohaterek artykutu znane sg
redakgji.
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'Oni nam pomagaj

Jedni i drudzy od wielu lat. Stowarzyszenie Na Rzecz Ratownictwa ADIUTARE i Gdanski Osrodek Sportu
(dawniej Miejski Osrodek Sportu i Rekreacji) to firmy, na ktérych kompetencji i szczodro$ci mozemy za-
wsze polegac. W tym roku mielismy wielkg przyjemno$¢ uhonorowac je obie tytutem Honorowego Wo-
lontariusza Fundacji Hospicyjnej.

Arkadiusz Kuzminski

Prezes Zarzagdu ADIUTARE w Gdansku

zacja pozarzadowa, powstatg w 2004 roku jako odpowiedz
na rosnace potrzeby szkolen z zakresu pierwszej pomocy

dla dzieci oraz mafg liczbe instytucji zajmujacych sie zabez-

S towarzyszenie Na Rzecz Ratownictwa ADIUTARE jest organi-

pieczeniami medycznymi imprez. W swoich szeregach skupia
lekarzy, pielegniarki, pielegniarzy, ratownikéw medycznych
oraz studentow uczelni wyzszych i licealistow. Zadania realizuje
zgodnie z misja: ,Aby szkoli¢, rozwija¢ ratownictwo oraz nies¢
szybka i skuteczng pomoc”. Obecnie ADIUTARE posiada baze
sprzetowa niezbedng do zabezpieczenia medycznego prawie
kazdej imprezy masowej lub rekreacyjnej. Dysponuje do$wiad-
czonym personelem - zespotami wyjazdowymi,S"-z lekarzem
i,P"bez lekarza, patrolami pieszymi, punktami medycznymi oraz
nowoscia w pétnocnej czedci kraju — zespotami ratownikéw na
rowerach. Zapewnia réwniez transporty medyczne.
ADIUTARE to réwniez osrodek szkoleniowy. Jednym z jego zadan
s pogadanki i pokazy z zakresu pierwszej pomocy dla dzieci
w przedszkolach i szkotach podstawowych:, Maty ratownik” oraz
+Ratownik Twoim przyjacielem jest”.

Od lat ADIUTARE wspotpracuje takze z wieloma instytucjami
$wiata kultury i samorzadu terytorialnego. Fundacji Hospicyjnej
pomaga juz od 2006 roku, m.in. wspierajac charytatywnie,Pola
Nadziei". Jestesmy przekonani, ze podopiecznym Fundacji nalezy
sie wielkie wsparcie.

danski Osrodek Sportu to jednostka organizacyjna
G Miasta Gdanska, nalezgca do czotéwki najlepiej wy-

specjalizowanych tego typu podmiotéw w Polsce. Do
gtéwnych jego zadan nalezy organizacja najwazniejszych
imprez sportowych oraz rekreacyjnych. Stawia przede wszyst-
kim na sport w ujeciu masowym i tym samym popularyzacje
zdrowego trybu zycia. Petni role animatora sportu i rekreacji
na rzecz gdanszczan, ale zaprasza rowniez do uczestnictwa
w swoich projektach gosci z catej Polski oraz z zagranicy.

W codziennej dziatalnosci zauwazamy, ze sg wokét nas osoby
ciezko doswiadczone przez los. Kazdy z nas moze sie znalez¢
w trudnej sytuacji, dlatego nie chcemy pozostawa¢ obojetni
na potrzeby innych. Robimy to z przekonaniem i od serca. Od
lat uczestniczymy w aukcjach Wielkiej Orkiestry Swigtecznej
Pomocy. Miedzy innymi wspieralismy takze akcje ,Podziel sie
Kilometrem’,,IREK i Rak - Maraton o Zycie” oraz podopiecznych
gdanskiego Hospicjum im. ks. E. Dutkiewicza SAC.

Z Fundacja Hospicyjng wspotpracujemy od dawna. Organizacja
zostata Partnerem Spotecznym przy naszych najwazniejszych
projektach, takich jak: Gdarsk Maraton, Triathlon Gdarnsk czy
Bieg Westerplatte. To dla nas powdd do dumy oraz wielka sa-
tysfakcja, ze nasze instytucje faczy zaufanie oraz wspélny cel,
jakim jest pomoc.

Leszek Paszkowski

Dyrektor Gdanskiego Osrodka Sportu
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Honorowi Wolontariusze
| Filantropi Fundacji Hospicyjnej

ola Nadziei na Pomorzu to najlepsza
okazja, by podziekowac¢ osobom i fir-
mom, bezktorychzarbwno ten dzien,
jak i caty rok pracy Fundacji Hospicyj-
nej przyniostby duzo mniejsze efekty. W Sali
Wety Ratusza Gtéwnego Miasta w Gdarsku
mielismy wielka przyjemno$¢ podziekowac
im za pomoc, uhonorowac tytutami Hono-
rowego Wolontariusza i Honorowego Filan-
tropa Fundacji Hospicyjnej oraz wreczyc
dyplomy i statuetki Bursztynowych Dzwi-
gow, ufundowane przez Miasto Gdarsk.

W tym roku tytut Honorowego Wolontariusza Fundacji Hospicyj-
nej w kategorii,Osoby” otrzymali (w kolejnosci alfabetycznej):

tukasz Jeleniewski - za kilkunastoletnig wiernos¢ ideatom ho-
spicyjnym i nieustanna gotowo$¢ pomocy, a takze za szczodro$¢
w dzieleniu sie dobrymi pomystami i muzycznym talentem.
Za wspieranie nas podczas licznych akgji nie tylko serdeczna
obecnoscia, ale takze organizacyjnie. Za zwyczajne ludzkie
ciepto i za niezwykig artystyczna dusze.

Adam Korol - za blisko 10-letnia wspédtprace na réznych polach
dziatai Fundacji, zawsze zzaangazowaniem i otwartoscia wobec
proponowanych zadan. Za zrozumienie dla hospicyjnych idei
i za skutecznos¢ wich promowaniu w $wiecie sportu i polityki.

Andrzej Kowalczys - za wieloletnie osobiste zaangazowanie
w akgcje charytatywne na rzecz podopiecznych Fundaciji, a takze
za wiecznie zielone $wiatto dla fundacyjnych przedsiewzie,
ktére zapala i jako radny, i prywatnie. Za czas ofiarowany dla
hospicjum i za wielka serdecznos¢.

Marek Kruszynski - za trwajace ponad 5 lat wsparcie w postaci
przygotowywania spotéw na ekrany ledowe, promujacych akcje
Fundacji o charakterze charytatywno-edukacyjnym. Za wyjat-
kowa dyspozycyjnos¢ i chec stuzenia pomocg nawet w czasie
zarezerwowanym dla bliskich. Za wierno$¢ i za skromnosc.
Danuta Peplonska - za trwajace 6. rok dyzury ksiegowej, dzieki
ktérym setki oséb uzyskato pomoc w wypetnieniu zeznan po-
datkowych, a 1% ich podatku wspart naszych podopiecznych.
Za swietne kompetencje oraz za wyjatkowe zaangazowanie
w relacjach z drugim cztowiekiem. Za dyspozycyjnos¢, uwaz-
nos¢ i serdecznosc.

© Bursztynowe Dzwigi

Izabella Przybytowicz - za 5-letnia prace oraz Alicja Stryjewska
-za 10-letnia prace jako wolontariuszki opiekuiicze na oddziale
stacjonarnym Hospicjum Dutkiewicza. Obie Panie wyrdznienie
otrzymaty za niezwykte zaangazowanie i gotowos$¢ do pracy
podczas najtrudniejszych porannych dyzuréw. Za pozytywna
energie i za piekny usmiech, z utesknieniem wyczekiwany przez
naszych chorych i bardzo doceniany przez pracownikéw. Za
dobro¢ bez limitu.

Iwona Winkelmann - za blisko 2-letnie prowadzenie swietlicy
,Przystan”dla dzieci osieroconych, w podziekowaniu za dbatos¢,
by lezata ona w bezpiecznym porcie. Za kompetencje, pasje
i czutosé.

Magdalena Witkiewicz — za ogromne, kilkuletnie zaanga-
zowanie na rzecz podopiecznych Fundacji, w tym za wielka
szczodro$¢ w dzieleniu sie swoim talentem, a takze za dobre
pomysty propagujace hospicyjne idee oraz za niespozyta energie
do ich konsekwentnej realizacji.

Beata Wotkanowska - za wieloletnia przyjazh okazywang nam
i naszym podopiecznym, zwilaszcza osieroconym dzieciom.
Za propagowanie wolontariatu wsrdéd uczniéw, prowadzenie
szkolen dla koordynatoréw szkolnego wolontariatu, za liczne
wazne inspiracje do dziatania i za dowdd we wtasnej osobie, ze
pojedynczy cztowiek moze tyle, ile cata orkiestra.

Dorota Zotadkiewicz - za wyjatkowe zrozumienie potrzeb
cierpigcego cztowieka oraz za wielki talent do motywowania in-
nych, przede wszystkim wspdtpracownikéw Banku Zachodniego
WBK SA, by pomagac¢ mogli wspdlnie. Potrzeby fundacyjnych
podopiecznych, zdeponowane w tym banku, juz wielokrotnie

Fot.: Artur Lopatniuk



wrocity do nas w postaci pieknych realizacji. Zawsze z zyskiem
dla chorych dzieci.

Tytut Honorowego Wolontariusza Fundacji Hospicyjnej w kate-
gorii,Firmy” otrzymaty (w kolejnosci alfabetycznej):

Agencja Eventowa PAM, Alicja Butrykowska - za kilkulet-
nie zaangazowanie na rzecz matych podopiecznych Fundacji
i pomoc w organizacji dla nich bali karnawatowych, zabaw
andrzejkowych oraz piknikéw. Za pomystowo$¢, za mndstwo
ciepta i za dowdd na to, ze sg dorosli, ktérzy zachowali w sobie
Swiezos$c¢ dziecka.

Galeria Battycka - za trwajace blisko dekade poparcie dla idei
hospicyjnych. Za goscinnos¢, dzieki ktérej od lat organizujemy
w Galerii nasze wydarzenia oraz przeprowadzamy kwesty na
rzecz hospicyjnych podopiecznych. Za wielokrotng pomoc przy
wydawaniu kwartalnika ,Hospicjum to tez Zycie”i za udostep-
nianie powierzchni reklamowych na promocje dziatar Fundagji.
Za otwartos¢ i zyczliwosc.

Gdanski Archipelag Kultury - w podziekowaniu za udzielang
nam bezptatnie pomoc na réznych polach, w tym za uzyczanie
Lodowiska Miejskiego na organizacje Dnia Wolontariusza, za
udostepnianie sprzetu na fundacyjne imprezy, a takze za wspar-
cie artystyczne podczas naszych wydarzen charytatywnych. Za
wspotodczuwanie i za wiernosc od lat.

Gdanski Osrodek Sportu - za trwajace ponad dekade poparcie
dlaidei hospicyjnych. Za szczodro$¢ w uzyczaniu nam sprzetu na
fundacyjne potrzeby. Za goscinnos¢ i udostepnianie basenu dla
naszych podopiecznych oraz mozliwos$¢ kwestowania podczas
sportowych imprez. Za kreatywnos¢ i organizacje dedykowanych
nam specjalnie wydarzen. Za zyczliwos¢ i otwartos¢ w kazdej
sytuacji.

1Q.PL - za 8-letnie juz bezptatne wsparcie techniczne Fundacji
i zapewnianie jej rozwigzan serwerowych. Za profesjonalizm
i za bezcenng gotowo$¢ do pomocy.

MEDIVET - za kilkuletnie zaangazowanie na rzecz dzieci znaj-
dujacych sie pod opieka Fundacji, w tym za niezwykle ofiarny
udziat w akcjach,Kolorowy Piérnik”i,Usmiech Dziecka na Dzien

Dziecka” oraz za liczne darowizny. Za Zzyczliwos¢ i poczucie
odpowiedzialnosci, ktére sprawiaja, ze nasi mali podopieczni
sq szczesliwsi.

Stowarzyszenie Na Rzecz Ratownictwa ADIUTARE - za trwa-
jace ponad dekade poparcie dla idei hospicyjnych poprzez
wsparcie w organizacji P6l Nadziei. Za wspétodczuwanie i za
wiernos¢ od lat.

Ponadto tytutem Honorowego Wolontariusza Fundacji Hospi-
cyjnej obdarzone zostaty trzy gdanskie placéwki: X Liceum
Ogolnoksztatcace w Gdansku (dyrektor: Anna Meller, koor-
dynatorka: Bozena Jajesniak) i Zesp6t Szkot Katolickich im.
$w. Kazimierza w Gdansku (dyrektor: ks. Krzysztof Mudlaff,
koordynatorki: Dorota Czerwinska i Anna Bakun), a takze
Przedszkole Niepubliczne ,Stoneczna Kraina” (dyrektor:
Lesya Szymczak, koordynatorka: Magdalena Rutkiewicz).

W laudacjach ustyszelismy:, To specjalisci od zadan wyjatkowych.
Nasze akcje nie miatyby szansy powodzenia, gdyby nie tysigce
mtodych wolontariuszy. Z kolei nie bytoby tych wolontariuszy,
gdyby nie zapatl, pomystowos¢, dobry przyktad i codzienny
trud ich nauczycieli. Dzisiaj wiec im wszystkim dziekujemy:
nauczycielom, uczniom i ich rodzicom”.

Tytut Filantropa Fundacji Hospicyjnej otrzymali:

Halina Kedziorska-Majewska - za piekny dar, ktéry w zna-
czacy sposob pomoze stwarzac naszym pacjentom warunki
+Jakw domu” oraz zapewniac im w petni profesjonalng opieke.

oraz

Lotto - za duze finansowe wsparcie organizacji koncertu,,Gto-
sy dla Hospicjow 2017" oraz wydania bajki terapeutycznej Za
siédmq gorq, ktéra ukazata sie w ramach programu wsparcia
psychologicznego dzieci i mtodziezy Fundacji Hospicyjnej
,Tumbo Pomaga”.

Oprawe artystyczng uroczystosci zapewnili: Dorota Ordecka,
flet poprzeczny, i Marcin Wadotowski, gitara.

MM

1 Wszyscy razem
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Co mozna zrobi¢,
gdy juz niewiele
mozna zrobic¢?

owe zycie. Dar macierzynstwa, ojcostwa, cud

narodzin kojarzy sie wielu z nas z ogromnym

szczesciem — zdrowym, wymarzonym dziec-

kiem. Czasami jednak to szczedcie zostaje bru-
talnie przerwane... Jak grom z nieba spada informacja
0 wielowadziu, $miertelnej chorobie, mozliwosci przed-
wczesnego porodu. Co mozna zrobi¢, gdy juz niewiele
mozna zrobic¢?

TRUDNA DIAGNOZA

Test cigzowy - dwie wyrazne, czerwone kreski. Rados¢, zaskocze-
nie.Wizyta u lekarza i stowa:,Gratuluje, beda paristwo rodzicami”.
Pierwsze mysli: ciekawe, czy to syn, czy cérka? Jakie to dziecko
bedzie? | refleksja: niewazne, najwazniejsze, zeby byto zdrowe.

Kolejna rutynowa wizyta. Rutynowe usg. Lekarz, zawsze taki
rozmowny, dzi$ méwi mniej. Dhugo wpatruje sie w ekran mo-
nitora. Badanie trwa i trwa. Przeciez to tylko zwykte badanie?
Niepokoj i nagle stowa, ktore trafiaja jak sztylet prosto w serce:
JPanstwa dziecko nie rozwija sie pra-
widtowo... Ma nieuleczalna chorobe...
Nie wiadomo, czy dozyje do porodu.
Przykro mi..”.

Potem lekarz moéwi jeszcze, ze wspot-
czesna medycyna nie moze pomac,
co$ o porodzie, o rozwigzaniu cigzy,
ale dociera juz niewiele.

naprzeciw rodzicom

Wiadomo$¢ o nieuleczalnej chorobie
dziecka zazwyczaj pojawia sie nie-
spodziewanie, kiedy przyszli rodzice,
a W szczegdlnosci organizm matki,
rozpoczeli proces przygotowywania
sie do narodzin dziecka, kiedy rodzina zaczeta snu¢ fantazje
0 majacej dotaczyc¢ do niej osobie. Czesto wywotuje szok, niedo-
wierzanie, smutek, rozczarowanie. Na pewno sie lekarz pomylit,
ma staby sprzet. To niemozliwe, przeciez ostatnio twierdzit, ze
wszystko jest w porzadku. To nie moze by¢ prawda...

W sytuacji rozpoznania
nieuleczalnej wady ptodu

wychodzi hospicyjna opieka
perinatalna, z ktérej moga
skorzystac w dowolnym
momencie - kiedy poczuja
taka potrzebe i gotowos¢.

: :“?‘.i'-.i,_" x

- Dziewczynka albo chiopie

TRAUMA

Zreguly z tej rozmowy z lekarzem rodzice niewiele pamietaja.
Strzepki informaciji nie chca sie utozy¢ w spdjna catosc. Zaprze-
czanie, znieksztatcanie rzeczywistosci to czesty mechanizm
obronny stosowany przez psychike, by méc przetrwac i oswoi¢
sie z trudna informacja. Jesli jego dziatanie utrzymuje sie zbyt
dtugo, moze zaktécaé proces adaptacji do sytuacji, ale na po-
czatku ma dziatanie dobroczynne. Konfrontacja z diagnoza
i konieczno$¢ podjecia trudnej decyzji o dalszych
losach ciazy wywotuja gniew i bunt.

Zaprzeczanie przeplata sie ze Swiadomoscia sytu-
acji, rozpacz z gniewem, bezradnos¢ z mobilizacjg
do dziafania, niemoc z moca. A czasu jest niewiele.
Jeszcze nie minat szok zwigzany z dramatycznym
rozpoznaniem, kiedy trzeba decydowac o losach
dziecka. Dziecka, kt6re miato sie narodzi¢ zdrowe,
na ktére czeka rodzina..., pokoik..., tézeczko...,, wozek.
Tymczasem rokowania nie pozostawiajg ztudzen.
Zgodnie z wciagz obowiazujacym prawem kobieta
ma wybor - moze zdecydowac sie na przerwanie
Cigzy badz na jej kontynuacje, bedac swiadoma, ze dziecko
moze umrze¢ w trakcie cigzy, podczas porodu lub zaraz po.
Czesto najtrudniejsza decyzje w swoim zyciu rodzice muszg
podjaé w przeciagu zaledwie kilku-kilkunastu dni od diagnozy.

Fot.: Archiwum FH




HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

W sytuacji rozpoznania nieuleczalnej wady ptodu naprzeciw
rodzicom wychodzi hospicyjna opieka perinatalna, z ktérej
moga skorzysta¢ w dowolnym momencie - kiedy poczuja
taka potrzebe i gotowos¢. Moze to by¢ moment kryzysu
emocjonalnego, chwila po dramatycznym oswiadczeniu,
ze wspotczesna medycyna nie potrafi wyleczy¢ ich dziecka
lub juz po jego Smierci, kiedy stoja przed decyzja,co dalej?”.
Hospicjum perinatalne oferuje spotkania z zespotem spe-
cjalistéow (pracownik socjalny, lekarz, psy-
cholog, ksigdz), ktére maja na celu wsparcie
rodzicow w ich aktualnej sytuacji i ustaleniu
konkretnego planu dziatania w taki spo-
s6b, by zaoferowana pomoc byta,uszyta na
miare” - dostosowana do indywidualnych
potrzeb i mozliwosci konkretnej pary.

Specjalistg pierwszego kontaktu jest naj-

czesciej pracownik socjalny, ktéry petni

role przewodnika i pomaga przejs$¢ przez ggszcz przepiséw
i procedur. Dostarcza informacji o przystugujacych rodzicom
prawach do urlopu macierzynskiego, zasitku pogrzebowego,
procedurach rejestracji dziecka w urzedzie, potrzebnych
dokumentach, mozliwych formach pomocy po narodzeniu
dziecka z ciezka chorobg (w tym pomocy domowego ho-
spicjum dzieciecego). Oprdcz kwestii formalnych niejedno-
krotnie udziela tez wsparcia emocjonalnego. To jemu jako
pierwszemu rodzice przekazuja swoja dramatyczna historie,
swoj bél i swoja rozpacz, i to on najdtuzej utrzymuje z nimi
relacje.

Niejednokrotnie rodzice potrzebuja konsultacji z lekarzem
pediatrg, neonatologiem czy ginekologiem - zwtaszcza
w sytuacji, gdy wciaz mierza sie z decyzjg co do dalszych
losoéw cigzy. Tematow, pytan, watpliwosci jest wiele. Kwestie
dotycza porodu, opieki nad dzieckiem po urodzeniu, tera-
pii, z jakich ewentualnie dziecko bedzie mogto korzystac.
Wsparcie informacyjne porzadkuje sytuacje i pozwala ustali¢
konkretny realny plan, adekwatny do realnych mozliwosci.
Wsrdd specjalistow hospicyjnej opieki perinatalnej jest tez
psycholog. Psychologiczna pomoc koncentruje sie na od-
nalezieniu i wspdlnym przebyciu drogi od bélu utraty do
wewnetrznej rownowagi, wyrazajacej sie w akceptacji rze-
czywistosci. Rodzice majg mozliwos¢ rozmowy, w bezpiecz-
nej i nieoceniajacej atmosferze, o swojej osobistej tragedii,
o przezywanych trudnych emocjach i myslach. Moga bez
pospiechu przyjrzec sie swoim sposobom radzenia, zasobom,
na ktérych moga sie w tej trudnej sytuacji oprze¢, a takze
wstuchad sie w swoje potrzeby i obawy. Zrozumie¢, co sie
z nimi dzieje.

Wiele os6b poszukuje wsparcia duchownego, ktéry rowniez
nalezy do zespotu hospicyjnej opieki perinatalnej. Rozmo-
wa z ksiedzem dla oséb wierzacych czesto niesie ukojenie
i daje site.

Ludzki umyst ma tak
wspaniate mozliwosci,
Ze jest w stanie wyjs¢
ze wszystkiego.

CZAS POZEGNANIA

Jak sie odnalez¢ w sytuacji, gdy ustalony porzadek swiata
zostaje zburzony? Jak ukoi¢ bé1? Opfakuje sie nie tylko realng
strate, ale tez utrate plandw i marzen zwigzanych z dzieckiem,
ze szczesliwym macierzyfistwem, ojcostwem. Jest to doswiad-
czenie tym trudniejsze, Ze czesto nie znajduje zrozumienia
w spoteczenstwie, a nawet wsréd najblizszych. No bo po
kim ten zal? Po dziecku, ktére widziato sie jedynie na ekranie
monitora...? Zatoba, pomimo ogromu cierpienia, w ostatecz-
nosci jednak powinna przynies¢ ukojenie,
doprowadzi¢ do akceptacji sytuacji, do
pogodzenia i pozegnania z dzieckiem,
ale nie do zapomnienia. To dynamiczny
proces adaptacyjny, bardzo zindywiduali-
zowany, cho¢ jednoczesnie przebiegajacy
wedtug swojego ustalonego rytmu. War-
to pamietad, ze zatoba nie jest chorobg
ani stanem patologicznym, tylko naturalng reakcja na strate
i bardzo waznym etapem powrotu do normalnego zycia po
bolesnym doswiadczeniu.

Poczucie niezrozumienia i wyizolowania spotecznego moze
ten proces zahamowac¢. Méwimy wéwczas o zatobie powikfa-
nej, ktéra przejawia sie czasamiw postaci separacji od uczué
zwigzanych ze stratg lub wrecz przeciwnie - w nadmiernej
koncentracji na dziecku, ktére sie nie narodzito lub odeszto
przedwczesdnie.

Jesli decyzja rodzicow jest kontynuowanie cigzy, zatoba moze
zosta¢ odroczona w czasie. Nie ma miejsca na przezywanie
emodji, jest dziatanie... Zatoba przychodzi pézniej lub jest
zatrzymana, jednak nie znika.

POWROT NADZIEI

Po rozpoznaniu wady letalnej ptodu - a za taka uznawane
jest zaburzenie rozwojowe, prowadzace do samoistnego
poronienia, przedwczesnego porodu, zgonu wewngtrzmacicz-
nego, przedwczesnej $mierci zywo urodzonego dziecka bez
wzgledu na zastosowane leczenie oraz zaburzenia rozwojowe
kwalifikujgce do legalnego przerwania cigzy - $wiat rodzi-
cdw rozpada sie na kawatki. Hospicyjna opieka perinatalna
powstata z mysla o takich rodzicach i ich rodzinach (dziad-
kach, rodzenstwie). Wychodzi ona naprzeciw ich bolesnemu
doswiadczeniu i towarzyszy im w procesie gojenia ran oraz
w powrocie do réwnowagi. To trudna droga, ale daje szanse
na ponowne zaufanie zyciu - odnalezienie wiary i nadziei,
Ze $wiat moze by¢ ponownie piekny, a nowe zycie mozliwe.
Ludzki umyst ma tak wspaniate mozliwosci, ze jest w stanie
wyjs¢ ze wszystkiego.

Ewa KuZmicka-Dudek

Psycholog w Hospicyjnej Opiece Perinatalnej
Hospicjum Dutkiewicza



Sita jest
Kobietg

TakZe dobra energia i pasja, a Beata miesci w sobie
wszystkie trzy. W rodzinie zdominowanej przez mez-
czyzn prym wiedzie wtasnie ona. Tak zwanego odpusz-
czania i delegowania zadan na innych zaczeta uczyc sie
dopiero od niedawna.

W nieduzym, lecz przytulnie urzadzonym mieszkaniu panstwa
Malickich domownikéw jest sporo: Beata i Tomek - rodzice, Arek,
Radek i Oliwier - dzieciaki oraz Skipper - kot. Mimo skromne-
go metrazu kazdy ma tu wiasny kat, odrobine przestrzeni do
odpoczynku, nauki, ¢wiczen i zabawy. Atutem jest tez sporych
rozmiaréw taras, ktéry, jak moéwi Beata, niejednokrotnie ratuje
ja z opresji, gdy infekcje dzieci uniemozliwiajg rodzinie dalsze
spacery.

NAJPIERW ONI

Tomasz, gtowa rodziny, maz i tata. Pan kota, chociaz czy koty
majg pandéw? W gdynskiej stoczni jest monterem konstrukgji
stalowych i kadtubowych. Po ciezkiej fizycznie pracy odpoczywa
wedkujac - najchetniej ze najstarszym synem. Uwielbia tez graé
w gry planszowe, najlepiej w gronie najblizszych. Domator.
Arek ma 13 lat i wiele zainteresowan. W pokoju nastolatka
kréluje przede wszystkim muzyka, ta odtwarzana z komputera
i ta grana przez niego na keyboardzie. Arek jest muzykalny
od zawsze, ostatnio uczy sie tez tarica nowoczesnego w stylu
hip-hop. Poza szkota chodzi na dodatkowe zajecia z jezyka
angielskiego oraz nauke ptywania. Dzieje sie u niego duzo, jak
to w zyciu dorastajacego chtopaka.

Radek jest o 4 lata mtodszy. Sporo ¢wiczy, uwielbia wycieczki,
wszelki ruch i zajecia z korimi, na kt6re uczeszcza raz w tygodniu.

Wreszcie Oliwier to stodki, niespetna roczny maluch. Na razie
wiekszo$¢ czasu spedza, towarzyszac mamie w codziennych
zajeciach lub beztrosko sie bawiac. Eksplorator $wiata, od nie-
dawna odkrywajacy uroki samodzielnego sie przemieszczania.
Niemal od poczatku swojego zycia przesypiat cate noce, nie
marudzit, potrafit zaja¢ sie sobg - jakby wiedziat, Ze uwaga
mamy nie moze by¢ poswiecona tylko jemu.

No i jeszcze Skipper. Skippper jest rudy i piekny. Ma 3 lata, jest
usposobieniem tagodnosci i przepada za ludZmi, a szczegdlnie
za ptynacymi od nich pieszczotami. Kot mruczacy. Wielbiciel
chtopcéw i spryciarz, ktéry do perfekcji opanowat sztuke bez-

Beata Malicka

szelestnego otwierania sobie tarasowych drzwi. Na szczedcie
ze swoich wycieczek zawsze wraca caty i zdrowy.

CHOROBA

Konieczne jest uzupetnienie — ¢wiczenia Radka maja charak-
ter rehabilitacyjny, a zajecia z korimi to hipoterapia. Chtopiec
rzeczywiscie lubi ruch, ale ten wokoét siebie, zmieniajace sie
widoki, bo sam jest dzieckiem lezacym, nieutrzymujacym pozyciji
ciata samodzielnie, bez kontaktu stownego. Od kilku miesiecy
u chtopca nasilaja sie tez problemy urologiczne. On i cata jego
rodzina znajduja sie pod opieka Domowego Hospicjum dla
Dzieci im. ks. E. Dutkiewicza SAC w Gdansku.

O tym, ze co$ niedobrego dzieje sie zmatym Radkiem, rodzice
dowiedzieli sie w trakcie ciazy. Rutynowe USG w 24. tygodniu
Cigzy wykazato, ze ich drugi synek ma ciezka wade centralnego
uktadu nerwowego, wodogtowie oraz zanik czesci mézgu, w tym
brak ptata ciemieniowego i czotowego lewego. Wiadomos¢ dla
mtodej rodziny byta druzgocaca, a lekarze przygotowywali na
najgorsze, moéwiac, ze stan dziecka najprawdopodobniej nie
pozwoli przezy¢ mu porodu. Stato sie jednak inaczej, a Radek
przez pierwsze miesigce swojego zycia nie odbiegat znaczaco
ment przyszedt w 3. miesigcu zycia - u malucha pojawity sie
ostre napady padaczki opornej na standardowe leczenie. Kazdy
kolejny atak siat spustoszenie w catym organizmie chtopca,

Fot.: Jolanta Marchewicz



cofajac dotychczasowe rozwo-
jowe osiaggniecia. Wada mézgu
poskutkowata takze zanikiem
nerwu wzrokowego, czyniac
Radka dzieckiem niemal nie-
widomym, odr6zniajacym tylko
kontury i duze kontrasty.
Przez kolejne lata duzo byto
momentéw trudnych i chwil
ostroznej nadziei na to, ze stan
Radka stopniowo bedzie sie po-
prawiat. Niestety, rok 2016 przy-
niést kolejng fale probleméw
zdrowotnych, w tym koniecz-
nos¢ wytonienia PEG-a, ktdry
umozliwia podawanie chfopcu
pozywienia bezposrednio do
zotadka.

POMOC

Beata nie kryje, ze do decyzji o zgtoszeniu sie po pomoc do
hospicjum dojrzewata dtugo. Wigzata sie ona z przyjeciem do
Swiadomosci faktu, ze stan Radka faktycznie sie pogarsza, aona
sama potrzebuje pomocy w pielegnacji i opiece nad synem
oraz w koordynowaniu procesu jego leczenia. Poza tym przy-
Znaje szczerze, ze wczesniej hospicjum postrzegata raczej jako
Lumieralnie”. Pytana o najwieksza trudnosé¢, méwi o bezsilnosci
w chwili, kiedy trzeba zrozumie(, ze nie da sie zrobic nic wiecej.

Od momentu przyjecia chtopca pod opieke Hospicjum Domo-
wego, czyli od grudnia 2016 roku, na odsiecz problemom zdro-
wotnym przyjezdzaja na co dzien doktor Matgosia i pielegniarka
Iwona. Beata nie kryje, ze od tej chwili poczucie bezpieczenstwa
catej rodziny zwiekszyto sie diametralnie. Skoriczyto sie czekanie

w dhugich kolejkach do lekarza pierwszego kontaktu lub Sita, by trwata,

w szpitalnym oddziale ratunkowym, wyjazdy do przychodni
na pobranie krwi, ttumaczenie raz za razem wszystkich
niuanséw skomplikowanej sytuacji zdrowotnej Radka.

Opieka hospicyjna oznacza réwniez statg pomoc fizjoterapeuty,
psychologa, pracownika socjalnego i duchownego. Do domu
przyjezdza nawet hospicyjna doktor stomatolog! Hospicjum
zapewnia takze bogata oferte ,rozrywkowg": bale dla dzieci,
pikniki, obozy letnie i zimowe dla rodzenstwa podopiecznych,
spotkania dla mam matych pacjentéw, wspdlne wyjscia do kina
czy teatru. To wazne momenty, bo umozliwiajace poznanie
innych os6b z podobnymi doswiadczeniami. To czesto réwniez
jedyne, upragnione chwile odpoczynku.

TERAZ ONA

Kobieta — spoteczniczka, ktérej wyraznie sprawia to radosc.
Swoimi doswiadczeniami i wiedza dzieli sie zinnymi rodzicami
niepetnosprawnych dzieci, czesto ttumaczy im, jakie majg prawa
i jakie mozliwosci uzyskania wsparcia.

musi miec kilka zrédel.

Rodzina

Nie chce sie skupiac na trudach codziennosci. Zresztg paradok-
salnie trudne sytuacje dodaja jej energii do dziatania. Woli méwi¢
ossileiotym, jakie ma sposoby, by na biezaco uzupetniac jej braki.
Rano wazne jest tych kilka chwil na staranny ubiér i lekki makijaz,
by poczuc sie pewniejszg siebie i bardziej kobieca. To czasami
jedyny czas, tylko dla siebie’, ktéry uda sie,,podkras¢” przez caty
dzien. Potem rzuca sie w wir réznych aktywnosci - zaréwno
tych polegajacych na kontaktach z przyjaciétmii rodzing, ktére
owocuja wzajemnym wsparciem, jak i rodzinnych wyjazdach,
byciu w ciggtym ruchu. Wspdlng pasja catej rodziny sa rowe-
rowe wycieczki (oczywiscie z Radkiem, zabieranym na wojaze
w specjalnie dostosowanej przyczepce). Te wypady to takze
okazja do rodzinnych rozméw,
zwierzen, snucia planéw na
przysztosé. Czas zupetnego
oderwania od domowej co-
dziennosci. Wieczorami, gdy
maz jest w domu po pracy i nadgania zalegtosci w kontaktach
z chtopcami, sit dodaje jej bieganie, ktére pomaga oczysci¢ gto-
we z nattoku mysli i pozwala organizmowi wydzieli¢ endorfiny.
A tych, wychowujac trzech synéw, trzeba miec sporo.

Kiedy méwi o swoim mezu i synach, nie kryje wzruszenia i dumy.
W rozmowach czesto tez podkresla, jak wiele zyczliwych oséb
wokot pomaga jej rodzinie i jak za to jest wdzieczna. Cho¢ nadal
zdecydowanie woli dawa¢ wsparcie innym niz sama je otrzy-
mywac, hospicyjne doswiadczenia pomagaja ten opér przeta-
mywac. Juz wie, ze sifa, by trwata, musi miec kilka zrédet. Jej sita
ptynie z charakteru, ale czerpie jg tez od rodziny i z hospicjum.
Karolina Pawtowska

Pracownik socjalny w Domowym Hospicjum dla Dzieci

im. ks. E. Dutkiewicza SAC w Gdarisku

Fot.: Fotobudka
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Fot.: Jacek Rembowski

_Fot.: Artur topat

adzieja przychodzi z kazdg wiosng, a w hospicjum ma kolor zonkila. 22 kwietnia, dzier finatu PéI Nadziei
N na Pomorzu 2018, ulicami Gdariska przeszta Zonkilowa Parada, w ktorej wzieli udziat pracownicy, wo-
lontariusze i przyjaciele hospicjow. Barwny korowdd otwierata zmotoryzowana sztafeta, ktéra z Pucka przez
Gdynie i Sopot wiozta flage PéI Nadziei, symbol solidarnosci pomorskich placéwek hospicyjnych.

Od rana do wieczora na ulicach, w parkach, przed kosciotami kwestowato okoto 5000 wolontariuszy. Wynik
ich catodziennej pracy byt rewelacyjny. Na rzecz podopiecznych pomorskich hospicjow, ktore wspolnie
zorganizowaty Pola, udato sie zebrac blisko 650 tys. ztotych.

AT

Uroczyste podpisanie flagi P6l Nadziei na Pomorzu

Fot.: Jan Piotrowski

Fot.: Jacek Rembowski



Jak to w FDO byto?

racowicie, z energia i po godzinach.
Na wesoto, cho¢ w pocie czofa.
Z fantazjg, ale tez skrupulatnie i z po-
czuciem wielkiej odpowiedzialno-
sci. Il kwartat 2018 roku w Funduszu Dzieci
Osieroconych byt taki jak zawsze.

TUMBO ROZDAJE PREZENTY

Usmiech Dziecka na Dzier Dziecka to jedna
z najwazniejszych cyklicznych akgcji Funduszu.
W tym roku zrealizowalismy 487 marzen dzieci
z 46 osrodkéw paliatywno-hospicyjnych w catym
kraju. Uczestniczyto w niej ponad 800 darczyncow
(jedna z firm przygotowata az 56 prezentdw), a pracownicy
firmy Przesytki Kurierskie BPS pokonali 24 556 km, aby paczki
trafity pod wiasciwy adres. Bardzo dziekujemy naszym wier-
nym kurierom oraz Zaktadom Przemystu Cukierniczego Battyk
Sp. z 0.0. za stodycze, ktdre dofaczalismy do kazdej przesyiki.
Szczegdblne podziekowania nalezg sie oczywiscie wszystkim
darczyficom, zaréwno osobom indywidualnym, jak i szkotom,
firmom oraz instytucjom.

TUMBO BIEGA

Wiosna to otwarcie sezonu biegowego, a my od poczatku pode-
szlismy do tego powaznie i z tym wieksza radoscia powitalismy
kilku nowych cztonkdw druzyny. 15 kwietnia uczestniczylismy
w 4, Gdansk Maraton. Kilku zawodnikéw zdecydowato sie na
krélewski, czyli peten dystans, zas 16 0séb pobiegto w 4 szta-
fetach. Wydarzeniu towarzyszyt bieg charytatywny, ktérego
gtéwnym inicjatorem byt dyrektor Szkoty Podstawowej nr 69
Kamil Gajewski. Kilku dyrektoréw i nauczycieli przebiegto dystans
maratonu w sztafetach, przy okazji zbierajac srodki na wsparcie
FDO. Az 6 tys. zt! Dziekujemy!

21 kwietnia w Gdyni nasi mali biegacze — Anto$, Max i Xavier
- wystartowali w Runmageddon Kids i dumnie reprezentowali
barwy druzyny stonika.

13 maja druzyna TUMBOteam wzieta udziat w Europejskim
Biegu z PKO Bank Polski, za$ 26 maja mozna nas byto zobaczy¢
w XllI Biegu Rodzinnym Gdanszczan. Wystartowali w nim takze
najmtodsi cztonkowie druzyny: Mikotaj, Piotrus, Anto$, Wojtek
i Filip. Kilka dni wcze$niej, 19 maja, w tdédzkim Arturéwku, rodzina
Marcina Ciagcio w sktadzie: mama, tata i dwoch synkow wzieta
udziat w imprezie biegowej, promujac FDO.

W czerwcu biegalismy juz na catego. Najpierw w Biegu do
Zrédet 9 czerwca, na dystansie 3 10 km, potem w nocy z9 na
10 czerwca podczas nocnego Biegu na Lotnisku im. Lecha Wate-
sy, w ramach Skywayrun Gdansk Airport, i wreszcie 22 czerwca
w Biegu Swietojariskim w Gdyni.

Fot.: Archiwum FH

TUMBO OPOWIADA BAJKI

10 kwietnia i 8 maja w Europejskim Centrum Solidarnosci odbyty
sie Spotkania z Bajka, w tym roku szkolnym juz ostatnie. W ich
trakcie czytaliSmy uczniom gdanskich szkét podstawowych
bajke Kopciuszek, a potem rozmawialismy z nimi o ich mozli-
wiosennych spotkan byli: Marcin Oron, Zbigniew Canowiecki,
Agnieszka Buczynska oraz Magdalena Swierczyniska-Dolot.

29 maja na antenie radiowej Trojki mozna byto postuchac
reportazu Jak pomdc spetni¢ marzenia dzieci osieroconych?. Mie-
liSmy w nim okazje opowiedzie¢ o programie, Tumbo Pomaga’,
realizowanej w jego ramach pomocy socjalneji psychologicznej
oraz o,Bajkach Plasterkach”.

TUMBO... PIKNIKUJE

26 maja w Parku Reagana w Gdansku odbyt sie na rzecz pod-
opiecznych Fundacji Hospicyjnej rodzinny piknik zorganizowany
przez Niepubliczng Szkote Podstawowg dla Dziewczat Frega-
ta oraz Stowarzyszenie Skwer. Natomiast 23 czerwca piknik
urzadzilismy sami — w hospicyjnym ogrodzie. W ten sposéb
przywitalismy lato.

TUMBO ZAPRASZA DO, PRZYSTANI"

Przez caty kwartat otwarta byta,,Przystan’, czyli dziatajaca przy
Fundacji Hospicyjnej $wietlica dla dzieci osieroconych. Dla jej
podopiecznych przygotowywane byly specjalne zajecia edu-
kacyjno-artystyczne i organizowane ciekawe wyjscia, w tym
na Uniwersytet Gdanski. Od 25 czerwca ruszyly Spotkania Wa-
kacyjne, jak zwykle petne atrakgji. W tym roku miedzy innymi
zaplanowany zostat dziefh w Hotelu Mercury i zabawa na torze
skimboardowym ,Katuza" Wakacje czas zacza¢!
Justyna Zietek
Koordynator Funduszu Dzieci Osieroconych ,Tumbo Pomaga”



Zycie

W starych dekoracjach

0 dzieje sie z pamiecia o ludziach, ktorzy umar-
li? Co dzieje sie ze stowami, ktore wyszty z uzy-
cia? Bo,rzeczy, ktorych nikt nie dotyka, staja sie
matowe. Blakng" Rzeczy, ktdrych nie wyrzucitem
Marcina Wichy to ksigzka o smierci ludzi, stow i rzeczy.

Zdanie z poczatku byto dla mnie odkrywcze. Przeczytatam:
+Dopiero martwych ludzi mamy na wtasnos¢, zredukowanych
do jakiego$ obrazka czy kilku zdan”. Dopdki nie stang sie skon-
czonym zbiorem stéw, dopoki jeszcze nie sposoéb ich opisac,
dopoty, nawet jesli umarli, wciaz zyja. Sa.

Ksigzka Wichy, tegorocznego laureata Paszportu ,Polityki’; to
bardzo osobista opowie$¢ o jego matce - kobiecie nietuzin-
kowej, czesto szczerej az do bolu. Réwniez wobec wiasnego
dziecka. Historia jej zycia, czy raczej tego, co zapamietat, a takze
dokumentacja trudnego remanentu rzeczy i wspomnien, kt6-
re po sobie zostawita. Miedzy innymi dtugopisy BiC i Cristal,
dziesiagtki zapisanych kartek, zeszytéw, kalendarzy czy zwyczaj
jedzenia sataty z czosnkiem. Takze mnostwo ksigzek, w tym:

.
Ksiegarnia

Fundacji Hospicyjnej

Marcin
Wicha
Rzeczy,
ktorych
nie
wyrzuciter

Emme Austen, Cyryl, gdzie jestes?
Woroszylskiego, Moskwe Pietuszki
Jerofiejewa, podrecznik do na-
uki angielskiego i... wiele innych.
Czes¢ dostata drugie zycie i na
konfcu znajdziemy zapowiedziany
przez tytut ich spis.

Karakter

Ksigzka Wichy jest tez o stowach,

w tym o niecheci do niektdrych z nich. O alergii na sentymen-
talizm i stowne kombinatorstwo.,Kiedy zaczynali méwic o no-
szeniu dzieci pod sercem (...) dostawata szatu”. O braku litosci dla
przymiotnikdw i eufemizmow. Zrobic co$ teoretycznie’, znaczy
przeciez tego nie zrobic. Koniec i kropka.

Przede wszystkim jednak ta ksiazka jest o umieraniu.,Wszyscy
cie kochaja, wszyscy cie kochaja, wszyscy cie kochaja... Juz sie
nie martw. Juz sie nie zto$¢. Juz sie nie boj". Oni odeszli, one
odeszty. Ludzie, stowa, rzeczy. A my? My musimy, pozy¢ swoje’,
cho¢ w starych dekoracjach.

Magda Matkowska

IV Konferencja Hospicjum im. ks. E. Dutkiewicza SAC w Gdansku
Interdyscyplinarne aspekty opieki u kresu zycia

5-6 pazdziernika 2018

Gdansk, Europejskie Centrum Solidarnosci

W programie miedzy innymi:

® Opieka paliatywna wczoraj, dzis i jutro — debata z wyktadem dr. Roberta Twycrossa
® Czy zmiany spoteczne i demograficzne wymusza zmiany w opiece u kresu zycia?

e Jak wspiera¢ chorego w chorobie przewlekiej?

® Demencja i zespoty pobudzenia u pacjentéw w stanie terminalnym
® Marihuana medyczna w leczeniu bélu i w innych wskazaniach

PATRONAT HONOROWY

¥

www.konferencja-dutkiewicza.pl *
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e Warsztaty psychologiczne i medyczne
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POMOZ SKOMPLETOWAC

WYPRAWKI DO PRZEDSZKOLA
OSIEROCONYM DZIECIOM
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Przekaz: plecaki, piérniki,
bloki rysunkowe i techniczne,
\ flamastry, kredki i inne przybory

Fundacja Hospicyjna
ul. Chodowieckiego 10, 80-208 Gdarisk

lub wptac darowizne na konto:

23 1540 1098 2001 5562 4727 0010
z dopiskiem: ,Kolorowy Piornik” %

www.funduszdzieci.pl
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