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ZAMIAST
WSTEPU

Narodziny dziecka wywrdcg Swiat ro-
dzicéw do goéry nogami, najpierw bedzie
batagan, ale kiedy juz poukfadajg wszyst-
ko od nowa przekonaja sie, ze jest bez
poréwnania piekniej. Choinka zndw jest
magiczna, spacer arcyciekawy, wybieranie
ksigzeczek z obrazkami najwazniejsze na
Swiecie.

Zycie z dzieckiem jest peine wszystkie-
go: mifosci, czutosci, odpowiedzialnosci,
zabawy, ale takze obaw o jego zdrowie
i zycie.

Kiedy malenstwo zachoruje pokaze
rodzicom, ile maja sity, bezwarunkowej
mitosci i oddania. Od chwili kiedy Ono po-
jawi sie na swiecie wartosci, w ktére wie-
rzyli znikng i pojawig sie nowe. Zagrozone
dziecko wyzwoli moc catej armii, pdzniej
pokore i goraca prosbe do Boga o po-
moc i ratunek. Nie pozwoli rodzicom sie
poddac, nawet wtedy kiedy walka bedzie
tylko obecnoscig, trzymaniem za raczke,
$piewaniem piosenki. Mama i Tato walcza

Tisa. awcodda

Prezes Zarzqdu Fundacji Gajusz

do konca, o to, zeby kazda minuta zycia
ich dziecka byta jak najlepsza, zeby nic nie
bolato, nie przestraszyto, zeby bajka czy-
tana nad ranem byta ciekawa, a pizamka
w ulubionym kolorze.

W Patacu — Hospicjum Stacjonarnym
dla Dzieci” walczymy sami i wiemy, ze
wygrana jest mozliwa TYLKO dzigki po-
mocy Przyjaciét, Wolontariuszy, Sponso-
row: finansowej, wolontaryjnej, a nawet tej
drobnej — fejsbukowej, mejlowej. Nasi mali
podopieczni potrzebujg tyle samo mitosci
i zacietej walki, co dzieci majgce kocha-
jace rodziny — a my az tyle sity nie mamy.
Dlatego bardzo Wam dziekujemy i rdwnie
mocno prosimy o0 pomoc — tylkko z Wami
wygramy bitwe o dobrg codziennosc, naj-
piekniejsze Boze Narodzenie, niezwykte,
petne usmiechdw urodziny i wykupione
leki. Te beznadziejne recepty na 100%
najbardziej spedzajg nam sen z powiek.
Zapraszam tez do ,Patacu” — sprawdzcie
sami, ile jest w nim magii i mitosci, ile Wam
zawdzigczamy.

Zapraszam

do przeczytania
historii ksiecia Pietaszka
(str. 20), by sie przekonac,

ze nawet w hospicjum jest
miejsce na nieoczekiwane
zwroty akcji i happy
endy.

* hospicjum domowe — zapewnia calodobowq bez-
platng opieke medyczng psychologiczng, socjalng
nad nieuleczalnie chorym dzieckiem w domu
rodzinnym.

* hospicjum stacjonarne — jest oddziatem prze-
znaczonym dla nieuleczalnie chorych matych
pacjentow, ktorych bliscy nie mogq opiekowac sig¢
nimi w warunkach domowych. Rodzina nie ponosi
zadnych oplat.

*

hospicjum perinatalne — przeznaczone jest dla
rodzin, u ktérych w trakcie cigzy rozpoznano wady
letalne (nieuleczalne, ktére nieuchronnie prowadzq
do $mierci) plodu. W ramach dziatalnosci hospi-
cjum perinatalnego rodzina otrzymuje bezplatne,
profesjonalne wsparcie (medyczne, diagnostyczne,
psychologiczne, socjalne, organizacyjne) w czasie
okresu przedporodowego, srodporodowego i popo-
rodowego oraz opieke paliatywng nad dzieckiem
urodzonym z wadami letalnymi w hospicjum domo-
wym lub stacjonarnym.
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AKTUALNOSCI

MIKOLAJU...
JESTES?

»Mikolaju czy Ty jeste§?” — spytala

10 letnia Amelka. Co roku przychodzi
odpowiedz w szele§cie otwieranych
kolorowych paczuszek, znalezionych pod
btyszczgea choinks.

3y

»Mikofaju, chciatbym Cie usciskac...”
W grudniu $wiatem zaczyna rzadzi¢ Swie-
ty Mikotaj. Starszy pan, ubrany w troche
Smieszny, staromodny stréj. Pozornie groz-
ny (widziatam dzieci, ktdre poczatkowo baty
sie go...), ale wszyscy wiedza, ze to sSwiety
gos¢. Przychodzi do nas, kiedy jest zimno
i ponuro i wszyscy — dzieci i dorosli — tak-
niemy Swiatta, bijgcego z choinki. Razem
z prezentami przynosi radosc¢ i nadzieje.

Dla naszych podopiecznych Swi@ty Mi-
kotaj jest kims$ szczegdlinym — powiernikiem
ich dzieciecych marzen. A bez marzen nie
da sie zy¢. Szczegdlnie, kiedy sie choruje.
Jak co roku dzieci poprosity o ich realizacje

rysunki
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Swietego Mikotaja. Listy wysytalismy oso-
biscie, niektére maluchy pozwolity nam je
przeczytad...

Basia z oddziatu VII onkohematologii
szpitala ze Spornej jeszcze nie wie, jak wy-
glada Swiety Mikotaj. bo podczas ostatnich
Swigt byfa jeszcze ,dosy¢ mata” i pamieta
tylko ,piszczgcego Rudolfa”.

,Kochany Swiety Mikotaju — zaczyna
swoj list Basia — Na wstepie mojego listu
chce Ci powiedziec, ze nie potrafie jesz-
cze pisac, wiec pisze za mnie mama, a ja
jej dyktuje. Mam nadzieje, Zze Tobie to nie
przeszkadza. (...) A teraz do sedna, bo
jak kazda Baska jestem konkretna bab-
ka. Mam kilka pasji. Uwielbiam zwierzeta,
szczegdlinie koniki, ale tez krdwki, Swinki,
kozy i kury — potrafie nasladowac ich gfo-
sy. Kocham takze muzyke, lubie pobujac
sie przy swoich ulubionych kawatkach.
Mikofaju, znasz te przeboje, stare dobre
»kaczuszki”, albo ,,My jestesmy krasno-
ludki”? A najlepszy jest ,Stary niedz-
wiedz”!  Jednym stowem, najlepszym
prezentem dla mnie bytby... — | tu Basia
zamienia stowa na rysunki...

W imieniu Szymona, 2 lata i 8 miesiecy,
takze z oddziatu VII onkohematologii, tez
list napisata jego mama:

.Jestem jeszcze za maty, by napisac,
jaki prezent chce dostac¢ pod choinke.
Mysle, ze bede zadowolony z duzego
auta lub traktora i kompletu poscieli do
tdzeczka, kotderka i podusia w kolorze
niebieskim, w misie.”

»Drogi Mikofaju, na wstepie mojego
listu chciatbym Cie gorgco pozdrowic
i usciskac — pisze Kacper z oddziatu VI on-
kohematologii, lat 7 — Moim wymarzonym
prezentem jest zabawkowy kombajn zbo-
zowy dla matego farmera, a do tego Bru-
der — rozsiewacz. Chce tez wspomniec,
Ze mam 2 kochane siostry.

Z pozdrowieniami, Kacper”.

Mateusz z tego samego oddziatu, lat
9, ma szczegdlng prosbe: ,Kochany Mi-
kotaju, poniewaz jestem chtopcem, ktdry
w wyniku choroby stracit wzrok, przy po-
mocy mamy sprawdzilismy na stronie inter-
netowej zabawki dla dzieci niewidomych.
| bardzo spodobata mi sie kostka ,Rubika”
i puzzle ,Mapa swiata”.




UNIWERSYTET
PRACOWNIA $ UM | vy
pediatrycznej opieki ’ W LtODZI

paliatywnej

»~Najbardziej chciatbym by¢ zdro-
wy i nie mam, o co prosic, uciesze sie
nawet z torebki stodyczy” — zwierza sie
Mikotajowi 12-letni Jakub z oddziatu VI
onkohematologii.

Nagroda Naukowa

Pierwszego Stopnia
za osiggniecia w 2013 r.

Po namysle Jakub pisze post scrip-
tum: ,,Chciatbym dostac jakas gre na
Play Station 3”.

Prawda, ze te marzenia chwytajg za
serce? Dobrze, ze Mikotaj ma wielu po-
mocnikdw, ktérzy pomagajg w ich spet-
nianiu. Bo jego najwigkszym marzeniem
jest spetnia¢ marzenia innych.

O zdrowie prosito Mikotaja wiele dzie-
ci. O tym, ze ich nie zawiédt, swiadczy
nasza onkoolimpiada, w ktdrej wziety
dzieci, ktdre przezwyciezyty chorobe no-
wotworowa. Piszemy 0 niej na stronie 8.

Zespdt Pracowni Pediatrycznej Opieki  w 2013 roku. Nagrodzony zostat cykl
Paliatywnej Kiiniki Pediatrii, Onkologii,  artykutdw z zakresu opieki paliatywnej
Hematologii i Diabetologii Uniwersytetu  nad dzie¢mi z uwzglednieniem opieki
Medycznego w kodzi otrzymat nagrode  perinatalnej, ktory zostat opublikowany
naukowg pierwszego stopnia przyzna-  w zagranicznych czasopismach nauko-
wang przez Rektora UM za osiggniecia  wych.

Nagrode otrzymali:

Joanna Leszczynska
dziennikarka i pracownik Fundacji Gajusz

Aleksandra Korzeniewska-Eksterowicz,
Lukasz Przyslo,

Bogna Kedzierska,
Malgorzata Stolarska,
Wojciech Mlynarski,
Wojciech Fendler,

Ewa Gulczyiska,

Maria Respondek-Liberska.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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SLOWA,
KTORE
POMAGAJA

Dziekujemy dziennikarzom, ktérzy przez
caly okres istnienia Fundacji i Hospicjum
wspierajg nas 1 pomagajg nam trafi¢

z informacjg do Panstwa. Mamy dowody
na to, ze stowo pisane ma swojg moc.

SZPITAL KONOPNICKIEJ
NIE MA ODPOWIEDNIEJ .
KARETKI. MUSI USYPIAC
DZIECI PRZED WYJAZDEM
NA ZABIEGI.

JOANNA BARCZYKOWSKA
DZIENNIK tODZKI / 01-10-2014

(...) W Uniwersyteckim Szpitalu Klinicz-
nym im. Konopnickiej w £odzi, gdzie znaj-
duje sie oddziat onkologiczny dla dzieci
matych i starszych, otrzymujg one najlep-
sze leczenie i opieke. Czasem maluchy
musza szpital opuscié¢, by pojecha¢ na
specjalistyczne badania czy leczenie do
innych placowek, np. na radioterapie. | tu
zaczyna sie problem. Szpital im. Konopnic-
kiej nie ma karetki transportowej, do ktdrej
oprécz matego pacjenta, lekarza, piele-
gniarki i kierowcy zmieszczg sie rodzice. To
oznacza, ze trzeba usypia¢ dzieci, zwiasz-
cza te najmtodsze, na czas transportu i ba-
dan. Niektére maluchy, np. dzieci chore na
nowotwory mdzgu, wymagajg transportu
na radioterapie codziennie przez 7 tygodni.

- Zeby zaoszczedzié im dodatkowego
stresu, dzieci sg usypiane na 2 godziny. To
wystarcza na transport ze szpitala im. Ko-
nopnickiej do szpitala im. Kopernika, sesje
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radioterapii i powrdt na oddziat — wyjasnia
Joanna Bednarska—Kociotek, pracownik
socjalny Fundacji Gajusz, ktéra opiekuje
sie dzie¢mi onkologicznie chorymi w szpi-
talu im. Konopnickiej. Szpital ma jedng ka-
retke transportowa, ktdra robi kilkka kurséw
dziennie. — Stuzy przede wszystkim dzie-
ciom onkologicznie chorym z dwdch od-
dziatéw: od roku do 5 lat i od 5 lat wzwyz.

Najwiekszy problem przy transporcie jest
z tymi najmtodszymi pacjentami — mowi
doktor Zbigniew Jankowski, dyrektor ds.
medycznych w szpitalu im. Konopnickiej. —
Codziennie wozimy dzieci na radioterapie
do Regionalnego Osrodka Onkologiczne-
go przy szpitalu im. Kopernika lub do Cen-
tralnego Szpitala Klinicznego. Mamy wielu
pacjentow, ktérzy wymagajg transportu
kazdego dnia. W przypadku nowotwordw
mdzgu okres radioterapii to nawet 7 tygo-
dni, co oznacza, ze malenkie dzieci, ktdre
nie ukoniczyty 5 lat, muszag by¢ codziennie
usypiane (...).

— Z czasem dawki lekdw muszg byc¢
wigksze, bo dzieci sie uodparniajg, a to Zle
wplywa na ich zdrowie — méwi Joanna Ko-
ciotek-Bednarska.

(...JRozwigzaniem bytby zakup nowej
karetki transportowej dla szpitala im. Ko-
nopnickiej, ktdra pomiescitaby lekarza,
pielegniarke anestezjologiczng, matego

pacjenta i rodzica. — Niestety, szpitala nie
sta¢ na taki zakup. My musimy zabez-
pieczy¢ przede wszystkim lekarstwa dla
dzieci. Na dodatkowe zakupy juz nie wy-
starcza — mowi doktor Janowski. Karetka
transportowa, ktéra zaspokoitaby potrzeby
dzieciecego szpitala, kosztuje od 150 do
200 tys. zt.

Pomoc z zebraniu $rodkéw na ten cel
zaoferowata Fundacja Gajusz, ktéra od
wielu lat opiekuje sie pacjentami chorymi
na nowotwory. — Szukamy sponsordw,
ktérzy mogliby sfinansowac¢ zakup karetki
dla szpitala (...) — moéwi Joanna Bednarska—
Kociotek.

PALAC

— STACJONARNE
HOSPICJUM

DLA DZIE(]
DZIALA JUZ ROK

NOWE ZYCIE PABIANIC,
RZGOWSKA PRAWDA, MOJ tASK / 21-10-2014

(...) 2 pazdziernika minat rok od otwarcia
jedynego w centralnej Polsce Stacjonarne-
go Hospicjum dla Dzieci, wybudowanego



przez todzka Fundacje Gajusz. Budowa
hospicjum trwata dwa i pdt roku. Budynek
przy ulicy Dagbrowskiego 87, w ktdrym mie-
$ci sie hospicjum, Fundacja Gajusz dostata
od miasta, nadawat sie do kapitalnego re-
montu. Na budowe hospicjum nie wydano
ani jednej publicznej ztotowki. (...)

Pod opiekg hospicjum stacjonarnego jest
obecnie 11 dzieci. Oprocz fachowej opieki
lekarskiej, pielegniarskiej dzieci moga liczy¢
na pomoc opiekunek, ktére sg czute jak
najlepsza niania.

— Catodobowa opieka nad dzie¢mi w ho-
spicjum okazuje sie jeszcze trudniejszym
zadaniem niz jego budowa — ocenia Tisa
Zawrocka—Kwiatkowska. — NFZ pokrywa
tylko od 40 do 50 procent kosztow.

Marcel jest jednym z kilkunastu pod-
opiecznych hospicjum. W szpitalu lezat
tylko w tézku i patrzyt w okno. Trudno byto
zobaczy¢ na jego twarzy usmiech.

— W hospicjum takie chwile wcale nie sg
rzadkie — zapewnia Justyna Szymczak,
mama 4,5-letniego dzi$ chtopca, cierpig-
cego m.in. na wodogtowie i wodonercze.
Marcel stat sie teraz radosnym, pogodnym
dzieckiem. Tutaj nikt nie traktuje dzieci, jak-
by miaty niedtugo odejsé, ale normalnie, po
ludzku. Nie tylko sg karmione i leczone, ale
opiekunki bawig sie z nimi, czytajg im bajki.
By te dzieci mogly cieszy¢ sie zyciem tak

jak inne dzieci.

Rok to w zyciu hospicjum krotki czas.
Mimo to migjsce to juz sie zmienito. (...)
Dobiega bowiem korica remont drugiego
pietra, gdzie w kilku przytulnych pokojach
beda mogli czasowo zamieszkali bliscy
chorych dzieci. Wszystko po to, by stwo-
rzy¢ dzieciom namiastke prawdziwego
domu.

Budynek hospicjum zmienit sie nie
do poznania. Juz nie starszy brzydota,
ale przycigga wzrok bajecznie kolorowym
muralem. (...)

DLA PODOPIECZNYCH
LODZKIEGQ HOSPICJUM
NIE MA RZECZY
NIEMOZLIWYCH

ZBIGNIEW RYBCZYNSKI
DZIENNIK tODZKI / 07-10-2014

Juz trzy hospicja prowadzi tédzka Fun-
dacja Gajusz. Z fachowego wsparcia ko-
rzystajg ciezko chore dzieci z catego wo-
jewddztwa todzkiego. Do domu paristwa
Scigaldéw dojechad nietatwo, ale pracowni-
cy hospicjum sg do ich dyspozycji 24 go-

dziny na dobe, 7 dni w tygodniu

Krzysiek Scigata z Osiny Duzej w powie-
cie pajeczanskim za kilka miesigcy skonczy
18 lat. Nie bedzie mu jednak dane wznies¢
toastu. Jest nieuleczalnie chory. Od uro-
dzenia nie méwi, nie chodzi, nie jest w sta-
nie nic wzig¢ do reki. Jego los jest zalezny
od innych. Na szczescie ma kochajgcych
i wytrwatych rodzicéw. Zycie rodziny Sciga-
tow odmienito sig, gdy zostali objeci opie-
ka hospicjum domowego, prowadzonego
przez tédzka Fundacje Gajusz. Krzys prze-
stat ciggle chorowac na zapalenie oskrzeli,
przybrat na wadze, ma zapewniong facho-
wa pomoc. Rodzice czujg sie duzo spokoj-
niejsi. Nie kazdy ma jednak tyle sity i samo-
zaparcia, by opiekowac sie ciezko chorym
dzieckiem w domu. Dlatego ogromnym
wysitkiem przy ulicy Dgbrowskiego w todzi
powstat Patac. Pod tg intrygujaca nazwa
kryje sie hospicjum stacjonarne, ktére ma
juz za soba pierwszy rok dziatalnosci. To
jedyna taka placéwka w centralnej Polsce.
W Patacu — jak mowia przedstawiciele Fun-
dacji — wszystko jest mozliwe. (...)
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WSz,

szystko
MOz LIWE

awie
bi

i latasz.

Jest nawet w Warsz
taka tuba, ktéra ro

piorko...

z Ciebie

|

Serio!




adzwonita do mnie Pani

Magda Wrébel z Fundacji

Gajusz. Zaproponowata mi

wyjazd do Warszawy do fir-
my Flyspot. Na poczatku, nie
wiedziatam czym sie ona zaj-
muije, ale szybko uzupetnitam
braki.

Taki

Firma powstata po to, aby
pomdc  spemia¢  marzenia
i pokonywac to co wydaje sie
niemozliwe — grawitacje. We
Flyspocie, oryginalnie wygla-
dajgcym budynku od sierpnia
tego roku jest tuba aerodyna-
miczna.

Jednak zanim przystgpie
do opisywania wrazen, chcia-
tabym przytoczy¢ kilka szcze-
gétdw technicznych dla tych,
ktorzy nigdy czegos takiego
nie widzieli i nigdy o tym nie
styszeli.

Tuba jest pionowym tu-
nelem o“Srednicy 4,5 metra.
Wytwarzany w nigj strumien
powietrza osigga maksymalng predkos¢
310km/godzine. Flyspot to najlepszy
i najpotezniejszy tunel aerodynamiczny na
Swiecie! Strumien powietrza wypuszcza-
ny od dotu pozwala przy odpowiednim

utozeniu ciata oderwac sie od podioza
i lata¢. Najpierw zostaliSmy ubrani w spe-
cjalne kombinezony. DostaliSmy réwniez
kaski, okulary i zatyczki do uszu z uwagi na
straszny hatas. Potem instruktor powiedziat
nam kilka stéw zaznajamiajac nas z techni-
kg lotu. Wbrew pozorom nie jest to wcale
takie proste. Trzeba pamigtac jednoczesnie
0 mndstwie rzeczy, takich jak podniesiona

lot to sa

niezapomniane
wrazenia. Polecam
wszystkim, zarowno

tym zadnym przygod,
lubiacym adrenaline,
jak i tym spokojniejszym,
niepotrzebujacym

tylu emociji.

do godry broda, lekkie wygiecie w tuk, trzy-
manie niezbyt prostych i jednoczesnie nie
za bardzo zgietych ndg. Jednak najwazniej-
sze sg: dobra zabawa i usmiech, bo poza
tunelem stoi kamera i nagrywa wszystkie,

takze te nieporadne proby. Jeden bilet
obejmuje dwa poéttora-minutowe loty. Pod-
Czas pierwszego uczymy sie utrzymywac
w powietrzu i nie latamy specjalnie wysoko,
zeby instruktor(ktdry oczywiscie jest razem
z nami i odpowiada za bezpieczenstwo)
mogt nas ztapac. W czasie drugiego lotu,
gdy jesteSmy juz bardziej doswiadczeni,
najpierw ,przypominamy" sobie zdobyte
umiejetnosci (co wymaga troche wysitku),
a pdznigj instruktor pozwala nam na praw-
dziwy lot. kapie nas jedng rekg za przyszy-
te do kostiumu szlufki na plecach, a drugg
za noge, .ktadzie sie" obok i leci z nami
WYSOKO.

Taki lot to sg niezapomniane wraze-
nia. Polecam wszystkim, zardéwno tym
zadnym przygdd, lubigcym adrenaling, jak
i tym spokojnigjszym, niepotrzebujgcym
tylu emociji. Lot daje niewiarygodng frajde.
Pomaga oderwac sie cho¢ na chwile od
,ziemskich problemoéw" i przez kilka minut
by¢ z gtowg w chmurach.

Ania Witezak-Szumska
pacjentka oddziatu
onkohematologicznego dla dzieci

www.gajusz.org.pl | Gajusz Zimg 2015
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Uczestnicy zapewniaja,
ze wynik sportowy nie jest dla nich najwazniejszy.
Liczy sie wspélna walka z chorobag.
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iedy na stadion wkro-

czyta dumna defila-

da ztozona z mtodych

sportowcow po przeby-
tej chorobie nowotworowej, trudno byto
powstrzymac tzy. | chyba nikt nie prébo-
wat tego robi¢, bo to byly piekne tzy ra-
dosci i wzruszenia, ktdrych nie nalezy sie
wstydzi¢. Zwyciezcow byto okoto 400. Te
fantastyczne dzieciaki, ktdre zastuzyty na
ogromny aplauz, pochodzg z pietnastu
osrodkéw onkologicznych z Polski (row-
niez ze szpitala przy Spornej w £odzi) oraz
z zagranicy (z Wegier, Ukrainy, Litwy, Biato-
rusi, Rumuni oraz ze Stowacji).

Fundacja Spetnionych Marzen juz po
raz pigty zorganizowata te olimpiade, za-
praszajgc do wspotpracy miedzy innymi
Fundacje Gajusz. Ambasadorem Onko-
-Olimpiady zostata po raz kolejny Matgo-
rzata Foremniak, ktdra wspdlnie z jednym
z mtodych sportowcéw zapalita znicz olim-
pijski. Uczestnicy mieli szanse rywalizowad
w takich dziedzinach sportu jak biegi, skoki
w dal, ptywanie, badminton czy pit-
ka nozna. Do boju zagrzewali
je kibice (wsrdd nich réwniez
celebryci — np. Matgorzata Fo-
remniak, Patrycja Markowska
czy zespdt Volver) oraz hymn
Onko-Olimpiady skomponowa-
ny specjalnie na tg okolicznose,
utwor Patrycji Markowskigj ,,Je-
den gest". Sportowcy cieszyli sie
ogromnie ze zdobywanych meda-
li, ale tez z wielkg godnoscia przyj-
mowali porazki, bo to nie medale
bylty najwazniejsze, tylko $wiado-
mos¢, ze wszyscy uczestnicy wy-

grali z rakiem. Uczestnicy Onko-Olimpiady
zapewniajg, ze wynik sportowy nie jest dla
nich najwazniejszy, poniewaz na takiej im-
prezie spotykajg setki kolegow i kolezanek,
ktdre rowniez walczg z chorobag. To daje im
poczucie, ze nie sg sami oraz ze z chorobg
naprawde mozna wygrac.

Kiedy pewna szescioletnia uczestnicz-
ka Onko-Olimpiady dowiedziata sie, ze te
wszystkie dzieciaki przeszty tak jak ona
chorobe nowotworowg, zapytata zdziwio-
na: ,| oni wszyscy zyja? Tak samo jak ja?
Nie umarli?" A nastepnie usmiechneta sie
bardzo szeroko, bo zrozumiata, ze dzieci,
ktére wygraly jest bardzo duzo. Wiasnie
dlatego warto byto uczestniczy¢ w tej cu-
downej imprezie. Tylko tam mozna sobie
tak bardzo namacalnie uzmystowic, ze to
te same dzieciaki, ktdre jeszcze niedawno
spotykalismy na oddziatach szpitalnych
oraz, ze Zwyciezcow jest bardzo wielu. Dzi-
sigj nie majg juz oni po prostu najbardziej
widocznych stygmatéw — tysych gtéwek.
Majg za to fantastyczne witosy, usmiechy na
ustach i gtowy petne fantazji. Na pierwszy
rzut oka nie sposdb odrdznic ich
od zwyczaj-

nych dzieciakéw. Jednak my wiemy, ze sg
niezwykte i pewnie dlatego na zakornczenie
wszystkie, bez wzgledu na zajete miejsce,
dostaty identyczne medale — symbole zwy-
ciestwa, bo te dzieciaki to przeciez PRAW-
DZIWI ZWYCIECY.

Za dwa lata réwniez sie wybierzemy,
zeby ich spotkad.

P.S. Serdecznie dzigkujemy Wioletcie
oraz Magdzie za cudowng opieke wolonta-
ryjng w trakcie 5 Onko-Olimpiady :)

Joanna Bednarska-Kociolek

pracownik socjalny Fundacji Gajusz,
naukowy na Uniwersytecie tédzkim

i mama szescioletniej Weroniki wyleczonej
z choroby nowotworowej (guz mozgu).

miejsce pierwsze



ordynator oddzialu *
onkologicznego -
w Uniwersyteckim Szpit'alu
Klinicznym nr 4w Lodzi,
kierownikiem ds. medycznych
w hospicjum Fundacji Gajusz,
rozmawia Joanna

Leszcezynska




Joanna Leszczynska: Na szpital-
nym oddziale walczy pani o zdrowie
i zycie dzieci. Kiedy leczenie nie przy-
nosi skutku i dziecko trafia do hospi-
cjum, walka sie konczy. Pani wysitek
koncentruje sie wokot tego, by dziec-
ko odchodzito w godnych warunkach
w hospicjum domowym lub stacjonar-
nym. Czy taka zmiana postawy stano-
wi dla pani problem?

Malgorzata Stolarska: Poczatkowo
byt to dla mnie problem. Gtéwnym zada-
niem lekarza jest przeciez wygrywac z cho-
robg. Czesto uwaza sie, ze niepowodzenie
w leczeniu to porazka lekarza. Jednak me-
dycyna czasami jest bezsilna. Oczywiscie
zawsze trzeba zrobi¢ wszystko, co jest
mozliwe i walczyé, dopodki jest szansa.
Ale przychodzi moment, kiedy trzeba zre-
zygnowac z walki na rzecz lepszej jakosci
zycia dziecka. Bywa, ze choroba poste-
puje, a dziecko jest jeszcze w dobrej for-
mie. Czesto stysze w takich sytuacjach
od mtodszych lekarzy: ,Zrébmy jeszcze
cos". Trzeba nabra¢ doswiadczenia, zeby
wiedziec¢, kiedy jest kres mozliwosci medy-
cyny. Skoro odbierzemy dziecku ten czas,
kiedy ono dobrze sie jeszcze czuje, to ono
spedzi te ostatnie dni w szpitalu, umeczo-
ne objawami ubocznymi chemioterapii.
Ta walka wnosi tylko cierpienie. Lepiej sie
zastanowi¢ nad tym, co mozna dobrego
zrobi¢ dla jakosci zycia dziecka, zeby ura-
towac dni, ktére mu pozostaty.

JL: Rodzice moga w takiej sytuacji
zapytaé: Skad pani doktor ma pew-
nos¢, ze dalsze leczenie nie przyniesie
skutku?

MS: Decyzji o zaniechaniu leczenia nie
podejmuije sie z dnia na dzien. Zwykle jest
to poprzedzona badaniami i konsultacjami.

Przewiduje sie rézne opcje lecznicze, kal-
kuje sie, ile korzysci, a ile strat przyniesie
dziecku dalsze leczenie. Czesto jest tak, ze
rodzice nie przyjmuja od razu wiadomosci,
ze leczenie trzeba zakonczyé. Potrzebujg
czasu, by sie z tym oswoic¢. To jest natu-
ralne, nie mam o to pretensji. Czesto pro-

Ziadaniem lekarza
jest umiejetne
pokierowanie
rodzicami,

by widzieli

a nie tylko swoj bol
i cierpienie, kiedy
straca dziecko.

sze kolegow lekarzy w innych miastach,
czy koordynujacych programy lecznicze
0 ocene, czy mozna co$ jeszcze w kon-
kretnej sytuacji zrobi¢. Pewnie, ze tatwiej
jest by¢ lekarzem, walczacym do konca,
nie patrzac na cierpienie dziecka. Rodzice
zawsze to kupig, bo kazde kolejne leczenie
to iskierka nadziei. Ale refleksja przychodzi
po czasie. Bywa, ze z perspektywy tego,
co sie stato, ludzie zastanawiajg sie, po
Co byfa ta kolejna, nic nie wnoszaca, poza
cierpieniem, terapia. Niestety, czasu nie da
sie wréci¢. Rodzice dziecka, ktdre zmarto
z powodu guza kosci powiedzieli mi kie-
dys, ze gdyby wiedzieli, jak to sie skonczy,
ile dziecko sie wycierpi, to by sie w 0go-
le nie zdecydowali na leczenie. To juz jest
skrajna postawa. Zadaniem lekarza jest
umiejetne pokierowanie rodzicami, by wi-
dzieli przede wszystkim dziecko, a nie tylko

swoj bdl i cierpienie, kiedy stracg dziecko.
Ten lek przestania rodzicom racjonalne my-
Slenie. Rolg lekarza jest, by ich ,zawrdcic"
i sprawic, zeby spojrzeli na to przez pry-
zmat cierpienia dziecka, spowodowanego
kolejna chemioterapig, ktéra nic nie da.
Mato tego, by postuchali tego dziecka.

JL: Dzieci daja sygnaly, ze juz nie
chca leczenia?

MS: Zdecydowanie tak. MielisSmy
w hospicjum domowym kilkunastoletnig
dziewczynke, ktéra wyraznie sygnalizo-
wata, ze nie chce juz chemii, bo jej nie po-
maga. Z kazdym z nas chciata rozmawiac
o s$mierci, o tym, ze sie boi, ze nie chce
umiera¢. Delikatnie rozmawialiSmy z nig
o tym. Staramy sie wptywac na rodzicéw,
by nie uciekali od takich rozmdw, by dzieci
wiedziaty, ze nie sg same, ze majg wspar-
cie. To sg bardzo trudne problemy. Tak do
konica cztowiek nigdy nie jest w stanie po-
godzi¢ sie ze $Smiercia. | nie chodzi o to, by
sie pogodzi¢. Bardziej chodzi o to by zro-
zumied, ze sg rzeczy w zyciu nieuchronne.
Nie ma wszechmocnych ludzi. Medycyna
tez nie jest wszechmocna.

JL: Spotkatam sie z tym, ze niekto-
rzy rodzice nie chca podpisa¢ zgody
na opieke dziecka przez hospicjum,
gdyz ich watpliwosci budzi zapis, ze
pracownicy hospicjum nie beda stoso-
wali metod, majacych na celu przediu-
zenia zycia...

MS: By¢ moze jest to niefortunne sfor-
mutowanie. Chodzi o to, ze nie stosuje sie
nadzwyczajnych metod do ratowania zycia
dziecka. Nadzwyczajnych, czyli nieade-
kwatnych do jego choroby, przysparzajg-
cych mu tylko cierpienia. Musze wyjasnic,
ze do dzieciecego hospicjum trafiajg cze-
sto pacjenci z chorobami, ktdre prowadza

www.gajusz.org.pl | Gajusz Zimg 2015
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do przedwczesnej smierci, ale trwajgcymi
latami. Oczywiscie, to nie jest tak, ze kiedy
u dziecka wystgpi zapalenie ptuc, czy inny
kryzys, to lekarz zaniecha terapii. Leczymy
takie dzieci. Zdarza sig, ze podtgczamy
je do respiratora. Ale nie stosujemy upo-
rczywej terapii. O tym, co jest uporczywa
terapig dla danego pacjenta decyduje le-
karz. W sytuacii, kiedy jest jasne, ze zmiany
u dziecka sg nieodwracalne i zycie sie kon-
Czy, nie przecigga sie tego procesu po to,
by dziecko pdt godziny dtuzej oddychato,

Gajusz Zimg 2015 | www.gajusz.org.pl

tylko pozwala sie na naturalny bieg wypad-
kdw.

Do hospicjum dzieciecego trafiajg
rowniez dzieci w terminalnym, korco-
wym okresie choroby nowotworowej, kie-
dy wszystkie metody ratowania zycia sie
wyczerpaly i pozostaje nam zadbac o jak
najbardziej godne warunki odejécia dziec-
ka w jego domu rodzinnym. Wtedy tez nie
podejmuje sie dziatan, ktére moga tylko
przysporzy¢ cierpienia, a zycie przedtuzyc

0 godziny czy kilka dni meczarni.

Wigkszo$¢ dzieci z chorobami onkolo-
gicznymi daje sie na szczescie wyleczyd...
To prawda. Liczba dzieci, ktérych nie da
sie wyleczy¢ i konieczne jest dla nich ho-
spicjum, jest niewielka. W hospicjum do-
mowym Fundacji Gajusz mamy pojedyn-
czych pacjentow z chorobg nowotworowa.
W hospicjum stacjonarnym w ,Patacu” jest
jeden chtopiec - Michat - ktéry wiekszosé
czasu spedzit na neurochirurgii, ale krotki
czas przebywat na oddziale onkologicz-
nym w szpitalu przy Spornej. Michat ma
bardzo rozlegtego guza, bez mozliwosci
wyleczenia. Mama z rdznych powoddw
nie moze sie nim zajg¢ w domu, zresztg on
nigdy tam nie byt. Przez cate swoje zycie
jest w szpitalu. Guz chtopca ma charakter
tagodny. Nie jestesmy w stanie uzyskac
poprawy, a z drugiej strony przez leczenie
onkologiczne wywotalibysmy liczne objawy
uboczne. Jego stan pdttora roku temu byt
bardzo ciezki. Ten stan pogarsza sig, ale
bardzo wolno. Byty okresy bardzo trudne,
kiedy myslelismy, ze Michat odejdzie, a jed-
nak on ma w sobie wole walki.

JL: Czym ona sie objawia?

MS: Byt czas, kiedy miat drgawki i byt
bardzo niespokojny. Mielismy wrazenie, ze
cierpi, ze boli go gtowa. Dostawat silne leki,
m.in. morfine. W efekcie lezat, w ogdle sie
nie poruszat, ani nie dawat zadnych zna-
kéw zycia. Bito jego serce, byt karmiony,
oddychat, ale nie byto z nim kontaktu. To
trwato dtugo. W pewnym momencie ogra-
niczylismy leki. Okazato sig, ze te objawy
minety, ze on wymaga bardzo niewielkich
ilosci lekdw przeciwbdlowych. Stat sie
bardziej reaktywny. Reaguje czasem na
dzwigk: mruga powiekami i na jego buzi
pojawia sie grymas. To jest cichy pacjent.



Pielegniarki mowig, ze on ani nie zawota,
ani nie zakwili, nie zawalczy o siebie jak
inne dzieci. Tym bardziej pielegniarki bar-
dzo duzo serca wkiladajg w opieke nad
nim. Stale ktos$ koto jego tézeczka czuwa.
Czesto tez przyjezdza mama.

JL: Czytelnikom kwartalnika znana
jest pani ja autorka pieknych tekstéw,

ktére czesto przyjmuja forme opo-
wiadan. Pani tekst ,Kto ratuje jedna
dziewczynke, ten ratuje caly swiat"
zostal uznany za najlepszy tekst roku
w konkursie Agape. To juz drugi pani
sukces w tym konkursie. Kilka lat temu
zostata pani wyrdézniona za artykut
o historii siostrzenca, ktéry ulegt wy-

Dr Stolarska odbiera |

padkowi na quadzie. Czy pisanie jest
dla pani forma kontynuacji lekarskiej
pracy?

MS: W pewnym sensie tak. W moich
artykutach opowiadam o autentycznych
historiach, chcac, by one wciggaty czytel-
nika. Kazdy z nich ma jakie$ przestanie.
Pracuje takze w ratownictwie, dyzurujgc na
szpitalnym oddziale ratownictwa. Zawsze
jak opisuje przypadek, oparty na jakims
wydarzeniu, licze na to, ze to przyniesie
skutek i ludzie na przyktad zapobiegng ja-
kiemus wypadkowi. Bo wbrew pozorom
to nie choroba nowotworowa najbardziej
zagraza dzieciom. Dzieci najczesciej umie-
rajg lub nabawiajg sie kalectwa na skutek

?

urazéw, wypadkow i zatrué. Nowotwory sa
na drugim miejscu, ale dysproporcja jest
ogromna.

Jesli chodzi o moje pisanie, to nie uwa-
zam, bym miata duzy warsztat pisarski, ale
lubie pisa¢. Wydaje mi sie, ze takie teksty
tatwiej docierajg do ludzi niz suche stowa
jak z artykutu naukowego. Artykutéw na-
ukowych nienawidze pisa¢. Dlatego mam
tylko doktorat, a nie habilitacje. ($Smiech)

Joanna Leszczyfiska
dziennikarka i pracownik Fundacji Gajusz
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Edek to

lalka w typie
muppeta...

z przykrétkimi
noézkami,
drobnymi
raczkami —

z dziwnymi
zgrubieniami
w okolicach
lokei i kolan,
zawsze na
bosaka,

Z ogromna
glowa i ruda
czupryna,

z rozbrykanymi
oczami

i sporawym
brzuchem.

zZieci, ktdre poznaty Edka,
wiedzg dlaczego jego
brzuch jest takich roz-
miardw, a pasiasta ko-
szulka odkrywa pepek.
Edek uwielbia paczki.
Oczywiscie chetnie po-
czestuje sie paluszkiem
czy cukierkiem zaproponowanym przez
nowego kolege z oddziatu, ale to paczki
$3 jego ulubionym przysmakiem.

Edek odwiedza boksy matych pa-
cientéw, przedstawiajgc sie jako staty
bywalec szpitalnych sal, doswiadczo-
ny choroba, znajgcy oddziatowe realia,
chemioterapie, badanie USG, rezonans,
naswietlania, droge centralng i kroplow-
ke. Dzieli sie swojg wiedzg z dzieckiem,
ktére jest zdezorientowane w nowej
przestrzeni, wycofane, czy oszotomio-
ne nowa sytuacja, w ktérej sie nagle
znalazto. Innym razem to ON wystepu-
je jako nowicjusz. Dopytuje kolegdw,
jak jest na oddziale, czy trzeba bac sie
pan w biatych fartuchach, czy kropldwka
boli, a usg parzy?...

Nie zawsze Edek od razu zyskuje
akceptacje nowo poznanych pacjentéw.
Czesto spogladaja na niego podejrzliwie,
nie ufajg dziwnemu stworowi. Niejedno-
krotnie ustyszat od dzieci, ze przeciez
Jjest TYLKO LALKA, ktdrg ciocia trzyma

w dziurze z tytu gtowy". Po kilku chwi-
lach rozmowy chyba zapominajg o tym,
akceptujg Edka, przyjmuja ttumaczenie,
ze owa ciocia — to mama Edka i otwie-
rajg sie przed obojgiem. Jedni bawig sie
z Edkiem, grajg na komputerze, uktadaja
klocki, ci z wiekszym apetytem nawet
sprawdzajg walory smakowe Edkowych
koniczyn. Inni, zapytani przez lalke - opo-
wiadajg o szpitalu, o0 tym, co spotyka ich
tu kazdego dnia. Szczegdtowo wyjasnia-
ja nieswiadomemu koledze czym tak na-
prawde jest kroplowka, po co wisi przy
t6zku worek z krwig i gdzie biegnie rurka,
ktéra wystaje spod koszulki. Ci mtodsi
pacjenci (do lat 5) gtéwnie dotykaja lalke,
doktadnie poznajac jej fakture, budowe,
przedziwne uwypuklenia jej ciatka, przy-
tulajg sie do nigj, a czasem bawig sie
z Edkiem w chowanego. Nastolatkowie,
jezeli zaakceptujg fakt obcowania z lalka,
dzielg sie z Edkiem swoim doswiadcze-
niem w chorobie, nadziejami, marzenia-
mi...

Zdarza sie, ze Edek nawigzuije relacje
z rodzicami, czesto zmeczonymi wyda-
rzeniami ostatnich dni, ktdrzy chca po
prostu podzieli¢ sie z nim i jego mama
swoimi emocjami. Bo Edek to ktos, kto
uwaznie ich wystucha, usmiechnie sie
i wesprze stowem. Bo moze Edek jest
lalkg, ale stowa i emocje sg prawdziwe.

Zaneta Matkowska
mama matego Edwarda
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“la ma 9 lat. Do tej pory byla

zdrowym, radosnym dzieckiem.
W szkole same piatki i széstki, uwiel-
biala tanczyé, chodzila 2 razy w tygo-
dniu na basen. W zasadzie nie spra-
wiala zadnych probleméw swoim
zapracowanym rodzicom. Ale w ostat-
nim czasie zaczelo sie z Ania dzieje
co$ niedobrego.

Trzy tygodnie temu miata niewielkg infek-
cje. Troche kataru i kaszlu, stan podgo-
raczkowy. Nic strasznego, ale od tamtej
pory jakos nie mogta dojs¢ do siebie. Niby
wszystko jest normalnie, Ania miata apetyt
jak zawsze, ale mama miata wrazenie, ze
schudia.

— Przesadzasz jak zwykle — tata Ani
bagatelizuje nadopiekuriczosé¢ zony —
chciafabys, zeby byta gruba. Duzo sie ru-
sza, ptywa, tanczy, widocznie wiecej spala.
Poza tym rosnie.

— Ale przeciez widze, ze jest jakas inna
— nie ustepuje mama dziewczynki. — Za-
uwazytes, ze ostatnio wstaje w nocy do
ubikaciji? To nie zdarzato sig od lat.

— Woecale mnie to nie dziwi. A zwrdcitas
uwage, ile wypita na przyktad wczoraj wie-
czorem? To chyba nie jest niezwykte, jak
ktos tyle pije, ze musi potem duzo siusiac.

Mama Ani nie byta jednak do konca prze-
konana. Wieczorem Ania po kgpieli zawo-
tata niesmiato mame do tazienki: — Bardzo
mnie swedzi i szczypie, kiedy robig siusiu.

— No to wszystko jasne. Na pewno
masz zapalenie pecherza. Jak ci nie przej-
dzie przez dwa dni, to pdjdziemy do naszej
pani doktor. Na pewno da ci jakies lekar-
stwo i minie. Nie ma sie czym przejmowac.

Za 2 dni jednak stan Ani wcale sie nie
poprawit, a wrecz przeciwnie. Marnia-
ta w oczach, skarzyta sie na bdl brzucha,
a dzis rano nawet zwymiotowata. Tego byto
juz za wiele. Mama postanowita odwiedzi¢
pediatre. Data dziewczynce cieptej, stodkiej
herbaty na wzmocnienie i poszty do po-
radni. Pani doktor uwaznie zbadata Anig
i bardzo sie zaniepokoita. Chudniecie, cig-
gte pragnienie, wielomocz, zapalenie sro-
mu — to nie sg objawy infekcji w drogach
moczowych.

— Musimy zrobi¢ Ani badania, ale za-
czniemy od kontroli poziomu cukru we
krwi. Mozemy to zrobi¢ natychmiast. W ga-
binecie zabiegowym jest glukometr. To zaj-
mie kilka sekund — zdecydowata lekarka.

— Jak to? Teraz? Przeciez Ania nie jest
na czczo!

— Nie szkodzi. Podejrzewam, ze Ania
moze mie¢ cukrzyce. Zapraszam do ga-
binetu zabiegowego. Zaraz bedziemy
wszystko wiedzie€. To tylko malenkie ukiu-
cie w palec. No wiasnie. Glukometr po-
kazat wartos¢ HI. To oznacza, ze poziom
cukru we krwi jest powyzej 400mg/dl. To
bardzo duzo. U zdrowego cziowieka, na-
wet po obfitym positku, nie powinien prze-
kroczy¢ 160mg/dl, a na czczo — 100mg/dl.
Nie ma innego wyjscia. Ania musi jak naj-
szybciej znalez¢ sie w szpitalu, na oddziale
diabetologicznym.

ama Ani przerazita sig. Cukrzyca?

Moze to jednak pomytka? Przeciez

przed wyjsciem data cdrce stodkiej
herbaty. Moze to tylko chwilowy wzrost
poziomu cukru we krwi? Moze w szpitalu
wszystko sie wyjasni?

Na oddziale pani doktor diabetolog
uwaznie zapisata w historii choroby wszyst-
kie objawy. Wykonane w laboratorium ba-
danie poziomu glukozy we krwi wyniosto
750mg/dl. Nie byto watpliwosci, ze Ania
choruje na cukrzyce. Wszystkie objawy sie
zgadzaja.

— Czy kto$ w panstwa rodzinie choro-
wat bgdz choruje na cukrzyce — zapytata
lekarka.

Mama Ani zastanowita sie: — Tak, moja
babcia chorowata na cukrzyce, ale byta juz
stara, otyta. Najpierw brata tabletki, a pod
koniec zycia chodzita co rano do przy-
chodni na zastrzyk z insuliny. Pamietam, ze
miata niegojace sie rany na nogach i cho-
dzenie sprawiato jej problem. Ale przeciez
Ania jest jeszcze dzieckiem, jest szczupfa,
sprawna, uprawia sport.

— Wszystko sie zgadza. Pani babcia
miata cukrzyce typu Il, ktéra wystepuje wia-
$nie u dorostych. Dzieci choruja na ogét na
cukrzyce typu |. To choroba immunologicz-
na. W organizmie Ani od dawna muszg by¢
przeciwciata, ktdre niszczg komorki beta
wysp trzustki, odpowiedzialne za produk-
cje insuliny.

— Czyli to nie infekcja spowodowata cu-
krzyce?

— Absolutnie nie. To przypadek. Choro-
ba tlita sie w organizmie Ani od dawna, po
prostu teraz ujawnity sie objawy.

— Ale jak to mozZliwe — prébuje zrozu-
mie¢ mama Ani — taki wysoki poziom cu-
kru we krwi, a dziecko chudnie?

— Glukoza wchtania sie do krwi z pozy-
wienia, ale zeby organizm mogt ja zuzyc,
konieczna jest insulina. To ona przenosi
glukoze z krwi np. do miesni, gdzie staje
sie zrédtem energii. Jesli brakuje insuliny, to
mimo, ze cztowiek zjada normalnie — or-
ganizm gtoduje. Dlatego tez dochodzi do
kwasicy i innych zaburzeri metabolizmu.
Wysoki poziom cukru jest szkodliwy, orga-
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nizm probuje sie go pozby¢ drogg moczu.
Chore na cukrzyce dziecko bardzo duzo
pije i jeszcze wiecej siusia. Jednym z ob-
jawdw jest odwodnienie. Sama pani widzi,
ze Ania ma typowe objawy cukrzycy.

— A to zapalenie w okolicy krocza?

— To infekcja grzybicza. Czesto sig zda-
rza, kiedy jest duzo cukru.

Mama Ani zamyslita sie. Powinna byta
postuchac¢ swojej intuicji i wczesniej zare-
agowac, ale kto mogt w ogdle przypusz-
czacd, ze dziecko moze spotkac¢ taka cho-
roba?

— Co z nami dalej bedzie? Czy da sie
to wszystko jako$ odwrdcic? A przede
wszystkim czy da sie wyleczy¢?

— Odwréci¢ sie z pewnoscig da. Teraz
Ania musi zosta¢ na oddziale. Otrzyma
kropléwki nawadniajace i insuline dozylnie.
Za kilka dni poczuje si¢ lepiej. Jednak z cu-
krzyca bedzie musiata zmagac sie juz za-
wsze. Zgodnie z aktualng wiedzg medycz-
ng cukrzycy wyleczy¢ sie nie da. Prosze sie
jednak nie martwi¢ — z cukrzyca da sie zy¢
— pocieszyta mame Ani lekarka, widzgc
jak bardzo jest przerazona. W miedzycza-
sie do szpitala przyjechat tata dziewczynki.

— Jak dtugo cdrka bedzie musiata zo-
sta¢ w szpitalu? Przeciez my pracujemy.

— A to akurat zalezy gtéwnie od Pan-
stwa. Po wstepnym okresie leczenia dozyl-
nego, Ania zacznie dostawac insuling pod-
skornie. Jej wypis do domu zalezy gtéwnie
od tego, jak szybko naucza sie panstwo
zastepowac corce trzustke. Szkolenie za-
czniemy jeszcze w tym tygodniu. Dostang
panstwo odpowiednie materiaty do nauki,
ale przede wszystkim trzeba przychodzi¢
na ¢wiczenia praktyczne.

— Jak to? Mamy sami robi¢ cdrce za-
strzyki? To przeciez niemozliwe!

— To konieczne. Na szczescie igiet-
ki do podazy insuliny sg cienkie jak wto-
sek, a w przysztosci pewnie Ania otrzyma
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pompe insulinowa, ktérg w sposdb ciagty
podaje insuling, a wkiucie zakfada sie raz
na kilka dni. Technika poszta obecnie bar-
dzo do przodu i sama podaz insuliny nie
jest bardzo ucigzliwa. Wazniejsze jest, aby
odpowiednio dopasowac¢ dawki insuliny
do spozywanego pokarmu. Tu nic sie nie
dzieje automatycznie. llos¢ zjedzonych
weglowodandw musi wspotgrac¢ z dawka
insuliny i wysitkiem fizycznym. No i trzeba
regularnie kontrolowa¢ poziom glukozy
we krwi. Otrzymajg panstwo glukometr
do domu. Wydaje sie trudne w pierwszej
chwili, ale przy odrobinie dyscypliny, daje
sie osiggngé dobre rezultaty. Teraz trze-
ba wzia¢ wolne w pracy i skoncentrowac
sie na nauce. Najlepiej, zeby cata rodzina
wzieta udziat w szkoleniu, tfgcznie z Anig, bo
przeciez to duza dziewczynka.

ineto kilka dni. Ania faktycznie poczu-

ta sie juz dobrze. Poziomy glukozy,

weglowodany, jednostki insuliny to
gtdéwne tematy rodzinnych rozmdéw. Na
razie czujg sie bezpiecznie, w szpitalu za-
wsze pielegniarka podpowie co zrobi¢, ale
jak bedzie w domu?

— A co ze szkotg? — zastanawia sie gto-
$no mama Ani w szpitalnej sali.

Na sgsiednim tézku lezy 12 —letni Bartek.
Choruje na cukrzyce od 2 lat. Przyszedt do
szpitala na kilka dni, na okresowe badania.
Tata Bartka wigcza sie do rozmowy: —
Normalnie, bedzie chodzi¢ do szkoly jak
dotad. Wychowawczyni mojego syna, jak
dowiedziata sig, ze jest chory na cukrzy-
ce, powiedziata, zebysmy sie nie martwili,
bo juz kiedys miata takiego ucznia. Mimo
to zgtosita sig na dodatkowe szkolenie. Na
poczatku zona przychodzita codziennie
do szkoty na dtugiej przerwie, zeby do-
pilnowa¢ pomiaru cukru i poda¢ insuling,
a na samym poczgtku to nawet siedziata
w szkole przez caty dzier. Wychowawczyni

zadbata jednak o to, zeby wszyscy
nauczyciele wiedzieli jak sie za-
chowac, gdyby Bartek poczut
sie Zle. Wiedza, ze trzeba zmie-
rzy¢ poziom cukru i jesli jest go

za mato, trzeba podac szybko
cos stodkiego, najlepiej do pi-
cia. Teraz syn radzi

sobie sam. Nikt
nie zwraca mu
uwagi, kiedy
wycigga ka-
napke




w czasie lekcjii je.

— A co z wuefem? Ania chodzi na basen
i taniec...

— To tez jest mozliwe, kiedy nauczg sie
panstwo odpowiednio sterowac positka-
mi i insuling. Bartek chodzi dodatkowo na
pitke nozna. Poczatkowo byliSmy z Zzonag
w strachu, zeby nie doszto do niedocu-
krzenia. Wtedy dziecko moze straci¢ przy-
tomnos¢, a nawet mie¢ drgawki. Teraz je-

chnika poszia obecnie bardzo
przodu i sama podaz insuliny nie jest

stesmy juz bardziej pewni, jednak staramy
sie by¢ w czasie treningu obecni. Cieszy
nas, ze syn mimo choroby, moze zy¢ jak
inne chtopaki.

— To majg Panstwo duzo szczescia —
witgcza sie do rozmowy mama 15—let-
niej Basi. — Moja cdrka choruje juz 7 lat.
W szkole nikt nie chciat z nami rozmawiac
0 jej chorobie. A z wuefu kazali zatatwi¢
zwolnienie. Przez tyle lat kilka razy dziennie
przychodzitam do szkoty, zeby jej pilnowac.
Przez te 7 lat nie przespatam tez zadnej
nocy, nawet 2—3 razy mierze jej cukier
w czasie snu, zeby nie bylo nieszczescia.
Do tej pory nie wrécitam do pracy. Teraz
wydawato sig, ze jest doroslejsza, a tu co?
Moéwi, ze ma juz dos¢ ciggtej dyscypliny
i ograniczen, chce zy¢ jak inne nastolatki.
Nie mierzy cukru, podjada stodycze. Na
szczescie w pamieci pompy insulinowej
jest wszystko zapisane i pani doktor poto-
zyfa jg do szpitala na dodatkowe szkolenie

i konsultacje z psychologiem. Opowiadanie
o powiktaniach cukrzycy, ze nerki, ze oczy,
serce w ogdle nie odnosza skutku. Dzieci
w tym wieku nie myslg o przysztosci. Nie
jest fatwo zy¢ z cukrzyca. To sprawdzian
dla catej rodziny.

Mama Ani zamyslita sie. Jak to bedzie?
Czy sobie poradzg? lle jeszcze przeszkod
stanie Ani na drodze do normalnego zycia”?
Jak bedg dalej zy¢? Wtedy do sali wbiegta
rozeSmiana Ania, ktdra do tej
pory bawita si¢ z innymi dzie-
ciakami na korytarzu: — Ma-
musiu, chodz szybko, pora na
pomiar cukru i insuling. Zaraz
bedzie obiad. Rozmawiatam
Zz moimi przyjacidtkami z kla-
sy przez telefon, méwitam, ze
jak wroce do szkoty to bede
sobie mierzy¢ cukier i robi¢
zastrzyk z insuliny. Wszyscy
chca mi pomagac. | powie-
dziaty, ze nie bedg przynosi¢ paczkéw na
drugie sniadanie, zeby nie byto mi przykro.
Mama usmiechneta sie do corki. Oczywi-
Scie, ze sobie poradzg. Nie ma zadnych
watpliwosci. A moze kiedys$ ktos wymysli
sposdb na wyleczenie cukrzycy. W koncu
medycyna szybko idzie naprzéd...

(5

dr Malgorzata Stolarska
ordynator oddziatu onkologicznego
dla dzieci, kierownik ds. medycznych
w naszym hospicjum
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Z Dorotg Ojer, mama Antka, jednego
z pierwszych podopiecznych Palacu,
rozmawia Joanna Leszczynska

Joanna Leszczynska: Rozmawia-
my w wyjatkowym momencie — tuz
przed przeprowadzka Antka z Patacu
do domu...

Dorota OQjer: Tak, wkrotce wszyscy
przeprowadzimy sie do nowego mieszka-
nia i oczywiscie zabierzemy do niego Antka.
Syn bedzie wtedy pod opiekg hospicjum
domowego.

JL: Ponad rok temu wszystko wy-
gladato zupeinie inaczej. Zrzekliscie
si¢ z mezem praw rodzicielskich wo-
bec Antka. Dziecko miato péjsé do ad-
opciji...



DO: Ale tez nasza sytuacja zyciowa
byta zupetnie inna. Inne byto moje nasta-
wienie do dziecka. Antek nie byt planowa-
ny. Do pigtego miesigca nie wiedziatam, ze
jestem w cigzy. Bratam duzo lekdw, kto-
rych nie powinno sie bra¢ w tym stanie.
No i potem, podczas badan, okazato sig,
ze nie mam wod ptodowych. Przez trzy ty-
godnie lekarze ratowali nas w szpitalu, ale
trzeba byto jak najszybciej rozwigzac ciaze.
Nie byto nawet pewne, czy Antek przezy-
je pordd. Urodzit sie w 25 tygodniu cigzy.
Pierwsze 24 godziny byty decydujace, czy
w 0gole przezyje. Miat dysplazje ptuc, po-
wiekszong watrobe i Sledzione, zwichnigte
stawy biodrowe, ztapat gronkowca. Cztery
miesigce spedzit w inkubatorze. Rokowa-
nia byty zte.

JL: Nie czuliscie sie z mezem na
sitach podjac opieki nad synem?

DO: Nie. Ordynator oddziatu znat na-
szg sytuacje. Widziat, ze jestem psychicz-
nie wyczerpana. Podpowiedziat nam, ze
pewnym rozwigzaniem jest adopcja, ale
decyzja nalezy do nas. Uznatam, ze nie
podotam wychowania kolejnego dziecka.
Mieszkalismy z dwojgiem dzieci w 28—
metrowym mieszkaniu, zagrzybionym i bez
wygod. Jak w takich warunkach opieko-
wag sie dzieckiem, kiedy w jego przypadku
kazde przezigbienie jest grozne. Uznatam,
ze skoro ja nie moge mu zapewnié¢ odpo-
wiednich warunkéw, adopcja jest najlep-
szym rozwigzaniem. Powiem szczerze, ze
staratam sie nie przywigzywaé do syna,
zeby sie nie przyzwyczaja¢ do niego i nie
cierpiec. Ale i tak o nim myslatam w domu.
W nocy i w dzien.

JL: Antek trafit do Patacu, gdzie
podbit serca wszystkich pracownikéw.
Rozpieszczany pokochat zycie.

DO: My go tez pokochalismy. Kilka-
nascie dni po przyjeciu Antka do Patacu
zadzwonita do mnie dr Ola Korzeniewska
i poprosita, zebym przyszta do hospicjum
porozmawia¢ o Antku. Uswiadomita nam,
ze nie bedziemy sami, ze Fundacja Gajusz
nam pomoze. Ze warto zawalczyé o zdro-
wie Antka.

Nie od razu, ale z dnia na dzien prze-
konywatam sie, ze jednak podejmiemy
sie wychowania Antka. Bywatam u niego
nawet dwa razy dziennie. Wiem, ze pra-
cownicy hospicjum przygladali mi sie, czy
ja w ogole podotam w obowigzkach jako
matka.

JL: A co méwit pani maz, ojciec
dziecka?

DO: To on pierwszy przyjechat tutaj
razem z babcig Antka — swojg mama.
| zaczgt mi wierci¢ dziure w brzuchu, ze-
bym przyjechata, zobaczyta, moze inaczej
Spojrze na catg sytuacje. Powiem prawde:
nie bytam chetna. Z czasem maz zaczat
mnie przekonywac, zeby zabra¢ Antka do
domu. Myslatam: ,tatwo jest takg decyzje
podja¢ mezczyznie, kidry jest stale poza
domem, bo pracuje." A ja przeciez, jak juz
mowitam, miatam na gtowie jeszcze dwo-
je dzieci: 9—letnig dzi$ Laure i 4—letnig
Lene. Pdzniej dzieki Fundacji dostalismy
mieszkanie z Urzedu Miasta: 54 metry
kwadratowe z wygodami. Administracja
zrobita remont. Udato sie odkreci¢ sprawe
w sgdzie. Fundacja zaswiadczyta, ze przy-
chodze, opiekuje sie synem, ze nie jest to
chwilowy zryw. | odzyskali$my prawa rodzi-
cielskie.

JL: Nazywa pani Antka Pietasz-
kiem, podobnie jak pracownicy hospi-
cjum?

DO: Nie, to jest jego hospicyjne imie.
Ja na niego méwie w zartach Banderasik
(od nazwiska popularnego aktora Antonio
Banderasa — przyp. red.) albo Antonio.
Antek bardzo scalit naszg rodzine. Inaczej
teraz patrzymy na swiat. Bardzo pomogta
nam w tym Fundacja Gajusz.

JL: Kiedy patrze na zdjecia z wa-
szego rodzinnego pobytu nad morzem,
ktory sfinansowat sponsor, widze
szczesliwa rodzine...

DO: Bardzo sie wszyscy zzylisSmy.
Chociaz nie wiemy, co bedzie dalej. Leka-
rze podejrzewajg u Antka powazng cho-
robe genetyczng. Czeka go tez operacja
ortopedyczna. Ale gdyby potwierdzity sie
najgorsze przypuszczenia lekarzy, be-
dziemy mieli poczucie, ze zrobiliSmy na
tyle duzo, by nie mie¢ do siebie pretensii
i nakarmi¢ synka mitoscig, da¢ mu site do
walki.

Joanna Leszczynska
dziennikarka i pracownik Fundacji Gajusz

PS: Dziekuiemy FLukaszowi Dud-
kowi, naszemu kierownikowi budowy
za dopilnowanie spraw remontowych
w mieszkaniu Pigtaszka, Oli i Dagmarze
projektantkom i twdrczyniom niezwyktych
pokoi dla "naszych" dzieci, autorkom blo-
ga roomor.blogspot.com za to, ze nowa
komnata ksiecia jest pigkna.
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w Palacu, z jednym

z naszych ksigzat
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WOLONTARIAT DAJE SILE | RADOSC

MAtGOSIE, wolontariuszke Gajusza bardziej cieszy rado$¢, jaka sprawia
dzieciom na zajeciach plastycznych na szpitalnym oddziale niz
premia w pracy. J|STYNIf praca wolontariuszki uswiadomita, jak wazna
jest umiejetnos¢ cieszenia sig, tym, co si¢ ma i poczucie bycia komus
potrzebnym. AGNIESICE, ktora praca z dzie¢mi w hospicjum, sptaca dlug
wobec Pana Boga, wolontariat daje wielkg site do codziennych zmagan
z zyciem. PAILINA bardzo dojrzata jako czlowiek i zrozumiata, co chce robi¢
jako psycholog, a MAGJA wychodzi z hospicjum natadowana dobrg energia.
Jesli chcesz, mozesz do nich dofaczyé....

wolontariuszka w szpitalu przy Spornej
w Lodzi, urzedniczka

Ponad osiem lat temu dziecko kole-
zanki z pracy zachorowato na raka. Stasia
nie znatam, a moje relacje z jego mama,
delikatnie mdwigc, nie byty dobre. Czutam
jednak, ze wypada zadzwonic. Jej najbliz-
sze kolezanki wyjechaty na urlop. Dtugo sie
Zbieratam z telefonem. Na pytanie, w czym
mogtabym pomdc, ustyszatam: ,Czy mo-
gtabys przyjs¢?" Poza rodzing bytam chyba
jedyna osobag, ktéra do nich przychodzita.
Znajomi, jak to czesto bywa w podobnych
sytuacjach ,woleli nie przeszkadzac".

Stas cztery lata zmagat sie z choro-
ba nowotworowa. Byt taki czas, ze lezat

Historii naszych wolontariuszy wystuchata
Joanna Leszczytiska

w wieloosobowej sali szpitala przy Sporne;.
Widziatam zazdros¢ w oczach dzieci, kie-
dy przychodzitam do Stasia, a on rozktadat
przyniesione przeze mnie swoje ulubione
klocki lego. Potem zaczetam przynosi¢
prezenty takze innym dzieciom, zatatwia-
tam $rodki opatrunkowe. Stawatam sig cio-
cig wszystkich dzieci.

Stas wyzdrowiat, ale nie wyzdrowiata
dziewczynka, z ktoérg sie zaprzyjaznitam.
Bardzo to przezytam. Z perspektywy sze-
Sciu lat od jej Smierci widze, ze popetnitam
btad, ze nie pojechatam na jej pogrzeb. Nie
zamknetam pewnego etapu.

Potem musiatam troche odpoczad
i miatam kilkuletnig przerwe. Z kolei péz-
niej sytuacja w pracy nie pozwolita mi na
zajecie sie wolontariatem. A wolontariat to
wielka odpowiedzialnos¢. Dziecku, jak cos

sie obieca, trzeba to spetnic.

Trzy razy wypemiatam formularze zgto-
szeniowe do Fundacji Gajusz i trzy razy
usuwatam je z komputera. Czutam jednak
potrzebe, by wrdci¢ do wolontariatu. Wio-
sng przesztam szkolenie w Fundacji i od
czerwca zostatam wolontariuszem Gaju-
sza.

Zarzekatam sig, ze nie chce pracowacd
z dzie¢mi starszymi. Bo to sg dzieci $wia-
dome swojej choroby. Batam sie rozmdw
Z nimi.

Przed pierwszym wyjsciem do szpitala
odebratam maila od pani psycholog, ze na
oddziale dla dzieci starszych samotnie lezy
10-letnia dziewczynka, Mafgosia, ktdra nie
chodzi i ma klopoty z méwieniem. Rodzice
nie zawsze mogag by¢ u niej, bo opiekuja
sie jeszcze kilkorgiem dzieci.
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Przesztam przez oddziat z matymi
dzieémi. Dzieci, zmeczone upatem spaly.
Postanowitam zajrze¢ do tej dziewczynki.
Widziatam po twarzy Matgosi, ze nie stu-
cha, kiedy czytatam jej ksiazke. Chciata po-
rysowac. Byfa tak bardzo staba, ze kredka
wylatywata jej z dtoni. Zgodzita sie, zebym
do nigj przyszta jutro i nastepnego dnia tez.
Trzeciego dnia sama mnie zapytata, czy
znowu przyjde. Spedzitam z nig sze$¢ dni,
tacznie z weekendem, kiedy bytam od rana
do wieczora. Bywato, ze Matgosia chciata,
bym zostata na noc. Nie moge jednak zre-
zygnowac z zycia prywatnego.

Matgosia choruje na nowotwor. Je-
stem przeszczesliwa, bo widze, jaki postep
robi ta dziewczynka, m.in. na zajeciach
plastycznych, w ktdrych poczatkowo nie
chciata bra¢ udziatu. Zajecia te miatam
prowadzi¢ tylko w wakacje. Pomyslatam
sobie: Dlaczego nie wykorzysta¢ moich
umiejetnosci, wyniesionych z liceum pla-
stycznego.

Bede nieskromna, ale te zajecia to mdgj
sukces. Zawsze ide tam z radoscig. Caly
czas ucze sie, by powiedzie¢: ,koriczymy".
Kiedy$ biegtam na ostatni autobus przed
23.

Zdobytam serca dzieci zajeciami z masy
solnej. Po godzinie zaje¢ okazato sie, ze
dwa kilo maki i dwa kilo soli to za mato, bo
przyszto 12 dzieci. Szybko pobiegtam do
sklepu po kolejne 6 kg materiatu.

Robimy rdézne przedmioty z pudetek,
butelek, z papieru, guzikdw, robimy korale,
origami. Zajecia miaty by¢ raz w tygodniu,
a sg dwa. Fundacja dzigki sponsorom,
o ktdrych ciggle zabiega, zapewnia nam
bardzo dobre materialy. Naprawde war-
to w nasze dzieci inwestowac. Niektore
mowia , ze w zyciu takich materiatéw pa-
pierniczych czy farb nie miaty w rekach.
Dziewczynka, ktora trzy tygodnie spedzita
w izolatce, na pierwszych zajeciach chciata

Gajusz Zimg 2015 | www.gajusz.org.pl

sie tylko patrzeé¢, a na nastepne czekata
od rana. Styszatam, jak pielegniarka mo-
wita do niej: ,Kasia, jaka ty dzisiaj jestes
szczesdliwa,". A ona na to: ,Bo bytam dzis
na plastyce u pani Gosi". To bardziej cieszy
niz premia i nagroda w pracy.

Oczywiscie, caly czas mam kontakt
z Matgosig. Kiedy tylko przyjezdza do szpi-
tala, jej tata do mnie dzwoni. Ostatnio na
zajeciach Matgosia nieoczekiwanie zaczeta
Spiewac. Rozspiewaly sie tez inne dzieci.
Po raz pierwszy widziatam Matgosie tak
zintegrowang z grupa. Powiedziata mi, ze
to byt najszczesliwszy dzien w jegj zyciu.

Co mi daje wolontariat? Pozwolit mi
na wykorzystanie tych cech charakteru
i umiejetnosci, ktére do te pory nie byly
wykorzystane. Lubie dzieci i mam z nimi
dobry kontakt.

PAULINA ZUCHOWIC

wolontariuszka,
wspierajaca rodzenstwo chorych dzieci,
psycholog w domu dziecka

Zaczetam studia psychologiczne, kie-
dy przeczytatam w internecie, ze Fundacja
poszukuje wolontariuszy. W wielu ludziach
budzi sie potrzeba zrobienia czegos do-
brego, we mnie tez. Zareagowatam spon-
tanicznie. Pie¢ lat bytam wolontariuszkg
oddziatowa. Kiedy zmarta dwdjka moich
podopiecznych, uznatam, ze powinnam
odej$¢ z oddziatu, ale nie chciatam od-
chodzi¢ z Fundacji. Akurat zblizat sie czas
pisania pracy magisterskiej. Gabrysia Ha-
lakiewicz, koordynatorka wolontariuszy
w Fundacji, podpowiedziata mi, zebym
zajefa sie rodzenstwami chorych dzieci.
Z kazdym kolejnym wywiadem przeko-
nywatam sie, ze wyrastajg oni w cieniu
choroby swojego rodzenstwa, gdyz ro-

zajecia plastyczne

dzice koncentrujg sie na dziecku chorym.
Znamienne byty stfowa jednej z dziewczyn,
ktéra powiedziata, ze jej zycie zacznie sie
wtedy, kiedy umrze jej brat. Te dzieci catko-
wicie podporzadkowuja swoje zycie cho-
remu rodzenstwu, pomagajac rodzicom
w opiece nad nimi. Bardzo czesto odsu-
wajg sie od réwiesnikdw, majg poczucie, ze
oni ich nie zrozumiejg. Sa nad wiek dojrzali.
To czesto perfekcjonisci, ktorzy muszg by¢
doskonali, by nie zawies¢ rodzicow, by nie
by¢ dla nich kolejnym ktopotem. Majg zani-
z0Nng samoocene, trudnosci z mowieniem
0 swoich emocjach i problemach. Nie dba-
ja 0 swoje pasje i zainteresowania.

Prace magisterskg obronitam na pigt-
ke. Jej temat stat sie inspiracjg do mojego



kolejnego zadania jako wolontariuszki: do
pracy na rzecz rodzenstw chorych dzieci.
Fundacja organizuje dla nich wiele zajec.
Wiekszos¢ z tych dzieci mieszka w wio-
skach, w promieniu stu kilometréw od to-
dzi. Wolontariusze przywozg dzieciaki do
todzi, gdzie czeka ich dzien peten atrakgij:
raz sg to zajecia na sciance wspinaczko-
wej, innym razem kregle, kino, czy zajecia
plastyczne. Dzieci mogg tez bra¢ udziat
w réznych zajeciach hobbistycznych i wy-
réwnawczych. Na przykltad moga sobie
znalez¢ ulubione zajecia w migjscowych
domach kultury, ktére my im optacamy.
Wazne, ze dostajg szanse wyrwania sie
z domu, by troche odetchngé, zrobi¢ cos
fajnego dla siebie. Cieszy mnie, ze nawig-

zaly sie blizsze relacje miedzy tymi dzie¢mi.

Czy wolontariat mnie zmienit? Tak,
bardzo dojrzatam. Nigdy wczesniej nie
przezytam $mierci kogo$ bliskiego, a jako
wolontariuszka doswiadczytam tego trud-
nego przezycia. Po $mierci pierwszej pod-
opiecznej, 3-letnigj dziewczynki musiatam
sobie da¢ pdl roku na nabranie sit, bo
bardzo bolato... Mysle, ze jako poczatku-
jaca wolontariuszka przekroczytam pewng
cienka granice. Za bardzo zblizytam sie do
dziecka. Jego rodzice byli daleko i nie mieli
mozliwosci czesto go odwiedzaé. Bytam
u tej dziewczynki bardzo czesto, pratam
jej ubranka, obcinatam paznokcie... Druga
moja podopieczna, 14-letnia dziewczynka
nie zadawata pytan. Wiedziata, ze choroba

wygrywa. Mnie jako osobie z zewnatrz byto
jej tatwiej o tym mowic¢. Byta chyba pogo-
dzona, cho¢ trudno mi powiedzie¢, na ile
to byto pogodzenie, a na ile préba chro-
nienia mamy, ktdéra podejmowata miliony
krokéw, by ja ratowad.

Byto to trudne doswiadczenie, ale juz
wiem, ze potrzebne.

MAGDA WISNIEWSKA

wolontariuszka hospicyjna,
studentka VI roku medycyny

Mama pokazata mi artykut o Fundaciji
Gajusz w gazecie. Pomyslatam sobie, dla-
€zego nie zrobi¢ czegos fajnego w wolnym
czasie, zwlaszcza, ze bardzo lubie dzieci.
Kto wie, moze zdecyduje sie na pediatrie.
Poczatkowo myslalam o wolontariacie
szpitalnym, ale raz i drugi przyjechatam do
Patacu. Spodobata mi sie atmosfera i tu
zostatam.

Kotysze dzi$ Julke, ale to nie jest tak,
ze przychodze do jednego dziecka. Julke,
cierpigcg na wodogtowie, odwiedzatam
jeszcze w szpitalu. Rozpoznawata mnie,
bo niewiele oséb do nigj przychodzito. Cie-
szyta sig, ze ktos przy niej byt. Pielegniarka
to nie to samo, Czutam, ze bytam Julce
szczegdlnie potrzebna. Bardzo sie o nig
wtedy batam. Przed Wielkanocg przeszta
zabieg wymiany zastawek w mdzgu, kto-
re uregulujg przeptyw ptynu mdzgowo-
-rdzeniowego, ale operacja sie nie udata.
Jej stan sie pogorszyt. Potem byfa druga
operacja i OIOM. Cud, ze z tego wyszia.
Rodzice rzadko jg odwiedzajg, tylko wtedly,
by podpisac¢ zgode na operacje. Julka dzi$
bardzo ptacze. Cho¢ zwykle duzo sie $mie-
je, a nawet Spiewa.

Przynajmniej raz w tygodniu staram sie
by¢ w hospicjum. Na pediatrii (na studiach
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nie ma duzo zaje¢ z tej dziedziny medy-
cyny) nie spotykatam sie z dzie¢mi z tak
rzadkimi chorobami jak tu. To jest dla mnie
ciekawe jako dla przysztego lekarza, ale nie
wigze swojego wolontariatu z zawodem.
Po prostu chce pomagad, a ze przy oka-
Zji ucze sie tak podstawowych rzeczy, jak
podnosi¢ dziecko... Dzigki wolontariatowi
poznatam fajnych ludzi. Wychodze stad
natadowana dobrg energig i dziele sie tym,
co mnie tu spotkato z innymi.
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JUSTYNA ORLIK

studentka IV roku italianistyki na UL,
od dwoch lat wolontariuszka akcyjna

Prébowatam réznych form  wolonta-
riatu. Niestety, czesto natrafiatam na or-
ganizacje, ktére ogtaszaty, ze potrzebujg
wolontariuszy, a potem okazywato sig, ze
robity to wytgcznie dla wizerunku, albo by
mie¢ kogos od czasu do czasu na zawota-
nie. Nie miato to nic wspdlnego z rzeczywi-
stg wspdtpraca z cztowiekiem i daniem mu

mozliwosci rozwoju. Bardzo mnie to znie-
checito do wolontariatu. Fundacja Gajusz
miata by¢ ostatnia organizacjg, do ktorej
posztam. | nie rozczarowatam sie.
Podczas szkolenia poznatam rézne for-
my pracy wolontaryjnej w Gajuszu. Uswia-
domito mi to, jakie trudnosci wigzg sie
z praca z dzieckiem $miertelnie chorymoO.
Zrozumiatam, ze nie czuje sie na sitach, by
pracowac z takimi dzie¢mi. Zdecydowatam
sie na wolontariat akcyjny. Najczesciej po-
lega on na zbidérkach pieniedzy, organizaciji
imprez typu Dzien Dziecka. Bytam tez au-



na wyjezdzie

psychoedukacyjnym
dla Rodzenstw

dzieci chorych

torkg projektu Dzieri Mamy, ktérego celem
byto je da¢ im troche wytchnienia od kfo-
potédw zwiazanych z opieka nad chorym
dzieckiem.

Gabrysia Halakiewicz, nasza koordyna-
torka, zacheca nas do tworzenia wtasnych
projektéw. Mdoj autorski projekt powstat
dzieki jej wsparciu. Wymyslitam, ze bede
uczy¢ wolontariuszy Gajusza, pracujgcych
z dzie¢mi jezyka wioskiego. Uznatam, ze
jest to bardzo ciezka forma wolontaria-
tu i nalezy im nagroda za wiozony wysi-

tek. Podjefam sig tez nauki wtoskiego
rodzenstw chorych dzieci i jako prezes
Studenckiego Kofa Naukowego ItaliAMO
zachecitam kolegdw, by takze sie w tym
udzielali. Ucze tez wtoskiego jedng pod-
opieczng domu dziecka, w ktérym pracu-
je Gabrysia.

Praca wolontariuszki uswiadomita mi,
jak wazna jest umiejetnos¢ cieszenia sie,
tym, co sie ma i sprawita, ze poczutam, ze
jestem komus potrzebna.

wolontariuszka hospicyjna, pracuje
na produkcji w firmie farmaceutycznej

Moja 13-letnia cérka znalazta sie na
onkologii dzieciecej z podejrzeniem guza.
Bytam z nig caty czas w szpitalu. Do dzi$
pamietam oczy dzieci, a w nich strach.
Przed tym, co bedzie dalej. Takie same
byly oczy ich rodzicéw. Widziatam tez, jak
dzieci czekaty na nich. Nie wszyscy rodzi-
ce mieli mozliwos¢ towarzyszenia dziecku
w szpitalu. Przeciez trzeba zarabia¢ na
zycie i opiekowac sie pozostatymi dziec-
mi. A dzieci bardzo czekaja na przyjscie
kogos bliskiego, na rozmowe. Poza tym
dzieci w szpitalu bardzo sie nudza.

Czteroletnia Angelika byta jedna z pa-

cjentek. Miata zacza¢ od wrzesnia lekcje
w szkole baletowej... Ale pojawita sie
choroba. Poprosita, aby przynies¢ jej film,
pokazujacy, jak inni tanczg. Spetnitam to
zyczenie. Patrzyta na balet jak urzeczona.
Kupilismy jej z mezem baletki. Nie zapo-
mne wyrazu jej oczu, kiedy zatozylismy te
baletki na jej stopki.

Na szczescie u mojej corki nie byto
raka, tylko torbiel kosci. Wyszlysmy szpita-
la we wrzesniu, a w listopadzie byt nabdr
wolontariuszy w Fundacji. Zgtositam sie.

Ale zasugerowano mi, by da¢ sobie czas,
aby nie byta to decyzja pod wptywem emo-
cji. No to datam sobie czas. | utwierdzitam
sie w przekonaniu, ze chce by¢ wolonta-
riuszem. Daje rade pogodzi¢ to z domem
i praca. Dzi$ corka ma 18 lat, syn 24. Trzy
razy w tygodniu przyjezdzam do Patacu
PO pracy, mimo ze pracuje na Zarzewiu,
a mieszkam na Polesiu. To nie jest dla mnie
problem - to kwestia dobrego zorganizo-
wania. Czy bywam zmeczona? Pewnie, ze
przy dzieciach tez trzeba sie napracowac
fizycznie. Bo trzeba je przewing¢, ponosic¢
na rekach. My, hospicyjni wolontariusze,
nie tylko bawimy sie z dzie¢mi, czytamy im,
ale takze pomagamy opiekunkom.

Do kazdego trzeba umie¢ znalezé
droge. Na przyktad pierwsze spotkanie
z Grzesiem nie byto fatwe. Kupitam mu
JFantastyke", myslac, ze go to zaintere-
suje, ale odwrdcit glowe. Ale druga wizy-
ta byta super. Grzesiek lubi jak sig dotyka
jego policzkéw, wytarmosi za uszy. Z kolei
Antek cudnie reaguje, jak sie go bierze na
rece. Jestem teraz po zabiegu i nie moge
dzwigac, totez pozostajg na razie mnigj for-
sowne zabawy. Te dzieciaki dajg mi tyle sity
i wyciszajg mnie.

Maz nie byt zachwycony mojg decy-
zjg. Myslat, ze bede ptakac, przezywac,
jak ktores dziecko odejdzie. Ale widzi, ze
mam potrzebe tu przychodzi¢. Moze pod-
Swiadomie chce sptaci¢ diug wobec Pana
Boga?

Joanna Leszczyfiska
dziennikarka i pracownik Fundacji Gajusz
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czyli jak z Sercem wypelni¢ zeznanie podatkowe

Kiedys Benjamin Franklin powiedzial: ,,W zyciu sq pewne tylko dwie rzeczy, Smieré i podatki".

O tej pierwszej nasi podopieczni wiedzq duzo. Za duzo. Na tej drugiej sie nie znajg, ale wiedzq,

Ty mozesz im pomdc. Wystarczy w te
jedna, pusta rubryke wpisa¢ odpowiedni
numer KRS, zeby przekazac, chodby kilka
groszy, na wsparcie dziatann Fundacji Ga-
jusz.

Nie mam pieniedzy. Niech pomoze ktos
bogatszy ode mnie. Moze w przysztym
miesigcu. Nie mam czasu. Jakg mam pew-
nos¢, ze moje pienigdze zostang wydane
na pomoc dzieciom?

Te i wiele innych wymdwek znamy az
za dobrze. Styszymy je niemal codziennie.
Mato kto ma $wiadomos¢, ze nie trzeba
by¢ bogatym, zeby pomagac. Nie trzeba
tez poswiecac na to dodatkowego czasu.
Zeby pomdc, wystarczy wypenié PIT.

Niewazne, ile zarabiasz. Niewazne, ile
napracowates sie w tym roku. Niewazne,
ile wydate$, a ile zaoszczedzites. Podatek
i tak trzeba bedzie zaptaci¢. Nie ma zna-
czenia, ile godzin poswiecasz na prace.
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ze podatki mogq im pomdc.

Nie ma znaczenia, czy masz czas na swoje
hobby. Nie ma znaczenia, czy masz choc¢
chwile na relaks. | tak bedzie trzeba po-
Swieci¢ czas na to, zeby rozliczy¢ podatek.

Nie wydasz dodatkowych pieniedzy.
Nie poswiecisz na to dodatkowego czasu.
A mozesz pomdéc. Pomdc dzieciom, kto-
re czesto czasu majg niewiele. Dzieciom,
zmagajacym sie z wyrokiem, od ktérego
nie mozna juz sie odwotac.

Skad mozesz wiedzie¢, ze pienigdze na
pewno bedg przeznaczone na pomoc ma-
luchom? Wystarczy zajrze¢ w nasze spra-
wozdania finansowe. Co roku publikujemy
informacje, o tym jaka kwote otrzymalismy
z tzw. 1% i ile z tego wydaliSmy na pomoc
naszym podopiecznym. Kazdego roku
kwota wydana na pomoc jest znacznie
wieksza od tej, ktdrg otrzymujemy z rozli-
czen podatkowych. Ale nie chodzi o to, ze
brakuje. Chodzi o to, ze kazda kwota jest
wazna. Moze kupimy za nig maski tleno-

we dla kilkorga dzieci, a moze jedng pacz-
ke pieluszek. To nie ma znaczenia. Twoja
pomoc ma nie tylko finansowa, wymierng
wartosé. Takie wsparcie to tez kawatek
Twojego serca, ktdre ofiarowujesz dzie-
ciom. To symbol tego, ze pamietasz i trzy-
masz za nie kciuki w walce, ktérg musza
toczy¢ zdecydowanie zbyt wczesnie.

Natalia Siewiera
Dziat Obstugi Darczyncy
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Dziekujemy firmom:

ADWA

--- adwa.pl ---
za zimowy plyn do spryskiwaczy.

-----

PRACA.PL

--- praca.pl ---
za pomoc w rekrutacji.

ROOMOR

--- roomor.blogspot.com ---
Za nieoceniong, pomoc przy
fotografowaniu naszych wnetrz.

CELANESE

--- celanese.com ---
za wspaniala ekipe wolontariv-
szy pelnych pozytywnej enerdii,
woli dziafania i pomagania.

PYXERA GLOBAL

--- pyxeraglobal.com ---
za zakwalifikowanie nas do
wspaniatego, efektywnego
i dobroczynnego projektu.

EL PADRE

--- elpadre.pl ---
za uskrzydlajacy licytacje,
ktdra spetni marzenia dzieci.

TEATR PﬂWSZECHP_IY

== powszechny.pl -

28 wypozyczeme strojow, bez ktorych
wn'tualny spacer bylby memnzllwy

ZESPOL SZKOL
SPOLECZNYCH Z UL.
CZERWONEJ W EODZI

--= sto.lodz.pl ---
za cudowng akeje (egiel-
ka zamiast kwiatka.

GRUPE LE PETIT
NOUVEAU

--- lepetitnouveau.fr ---
za cudowne drewniane auta,
ktdre stuza do prawdziwego jezdzenia
i ogromny zestaw pluszakw.

ooooo

PIZZERIA FIERO
--- fieropizza.pl ---
za przepyszne pizze, ktére wy-
pehniaja puste brzuszki.

-----

MCC MAZURKAS

--- mazurkashotel.pl ---
za cudowny pomyst i realiza-
¢je uskrzydlajacej licytacji.

ooooo

DELL PRODUCTS

--- dell.com/pl ---
za przekazany sprzet.

ooooo

SIEPOMAGA

--- siepomaga.pl ---
za wsparcie w zhiérkach pieniez-
nych dla naszych podopiecznych.

GABINET KOSMETYCZNY
URODA I STYL
EWA WASIAK

--- gabineturodaistyl.pl ---
za nieodptatne zabiegi dla )[am
dzieci z oddzialow onkohematologii.

T .-PRBFESSIONAL

- BIELENDA KOSMETYKI N7

NATURALNE

-~ bielenda.pl ---
78 preparaty kosmetyczne dla Jam
z oddziatow onkohematologii.

CORNETTE UNDEWEAR

--- cornette.pl ---
za przepiekne pizam-
ki dla naszych dzieci.

-----

CENTRUM MEDYCZNE
SZPITAL SWIETEJ
RODZINY

--- swietarodzina.com.pl ---
za nieodptatne badania

z zakresu medyeyny pracy
dla naszych wolontariuszy.

0XFORD UNIVERSITY
PRESS

--- oxford.pl ---
za podrgczniki jezyko-
we dla Rodzenstw.

-----

ICHEM sp.z 0.0. 0SRODEK
BADAWCZ0-PRODUKCYINY
POLITECHNIKI LODZKIEJ

--- ichem.com.pl ---
za finansowe wsparcie projektu
dla rodzenstw, wrazliwosé
na potrzeby dzieci i szyb-
kie reagowanie.

FUNDACJA LOTT0
MILION MARZEN

--- fundacjalotto.pl ---
za wsparcie projektu dla Rodzeristw
oraz odtwarzacz Blue Ray.

ZAKLAD MIESNY ZBYSZK()

- centrumzbyszko.com.pl --
za pysznego grilla na spo-
tkanie dla Rodzeristw.

KINEMATOGRAFII AN
- kinomuzeum.pl --- .=,
: zagoscmnosélwsparme ¢
‘projektu dla Rodzeristw.

ooooo

MUZEUM ANIMACJI
SE-MA-FOR
--- se-ma-for.com ---
za goscinnos¢ i wsparcie
projektu dla Rodzenstw.

EC1 LODZ
---ecllodzpl ---
za goscinnos¢ i wsparcie
projektu dla Rodzenstw.

MUZEUM KANALU
, DETKA”

--- muzeum-lodz.pl/pl/muzeum-ka-

nalu-detka ---
za goseinnos¢ i wsparcie
projektu dla Rodzenstw.

WYDZIAL PREWENCIJI
KMP W LODZI
za lekeje bezpieczeristwa
i wsparcie projektu dla Rodzeristw.
KRONOPOL

--- kronopol.pl ---
za bardzo duzy upust ce-

nowy na piyty 0SB

.....

MIKOMAX

--- mikomax-hurt.com.pl ---

za transport plyt OSB.

PPHU LACERTA

--- lacerta.com.pl ---
za pomoc przy roztadunku
materiatéw budowlanych.



ooooo

OXFORD CENTRE

--= oxford-centrum. pI
za skuteczne kursy jezykowe
dla naszych podopiecznych.

ooooo

FUNDACJA HABITAT

--- habitat.pl ---
Za pomoc W remoncie
[l pietra i strychu.

PROCTER & GAMBLE
---pg.com/pl --- ;
Za pomoc w remoncie

[l pietra i strychu.

ATLAS

--- atlas.pl ---
za zaprawe gipsowa.

-----

GOOD LOOKING STUDIO

--- goodlooking.pl ---
za brawurowe wykonanie muralu
bajkowego na $cinach Patacu.

ECORSON

za farby do Palacu.

oooooo

" CAPAROL -

-caparol.pl -

n fafhy dzieki ktorym Paiac.takze

z zewnatrz jest zupelnie niezwykly.

ooooo

FUNDACJA PWC

--- pwe.pl/pl/fundacja/index.jhtml

za finansowe wsparcie powstania baj-
kowego muralu na Scianach Patacu.

ooooo

DRUKARNIA ARSA

---arsa.net.pl ---
za cudowng fototapete do pokeju dla
wolontariuszy i stale wsparcie.

oraz osobom prywatnym:

-----

MAGDALENIE MICHALAK
za obecnos$¢ i przepiek-
ny, aksamitny glos.

LUKASZOWI
GROBELKIEWICZOWI

za film, ktéry wzrusza kazdego.

* SONTI PANTA

- za zdjecia i bajkowy spa- I
cer po naszym Pafacu.

IZABELI I MICHALOWI
KOZLOWSKIM

za wsparcie finansowe.

ARTUROWI
WADZINSKIEMU

za wsparcie finansowe Hospicjum.

ooooo

WOJCIECHOWI TYNDORF

za wsparcie finansowe.

AGNIESZCE
KNAP I DARIUSZ
SO0BCZYNSKIEMU

za stale wsparcie.

DOMINICE 0STROWSKIEJ-

AUGUSTYNIAK

za niezapomniang wycieczke
po Fodzi dla Rodzexstw.

I WSZYSTKIM TYM,
KTORZY NA CHWILE
UMKNELI NAM Z PAMIECI,
ALE SA W NASZYCH SERCACH!
I WSZYSTKIM ANONIMOWYM

DARCZYNCOM,
KTORZY REGULARNIE
WSPOMAGAJA
FUNDACJE.

 AGNIESZKA NOWIK
: -~ siepomaga.pl ==
za cierpliwo$é i stale wsparcie.

ELZBIECIE
70RAWSKIEJ, ADAMOWI
JERZYKOWSKIEMU
1 PIOTROWI
WYSZOGRODZKIEMU

za state wsparcie, nie tylko duchowe.

WOLONTARIUSZOM

za warsztaty plastyczne i fotogra-
ficzne na oddziale onkologicznym.

-----

WOLONTARIUSZOM

za otoczenie troskg Rodzeristwa
naszych podopiecznych,
codzienne towarzyszenie
malym mieszkaricom Pafacu
oraz kazda prace, ktdra sprawia,
ze dziatania Fundacji sa Tatwiejsze.

BARTKOWI GRZANKOWI

za wspdlne ezarowanie ma-
gii nadchodzacych $wiat.
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Szkoty Jezykowe

LANGUAGE ACADENY,
CENTRUM JF YK
SANDYNAWSKICH

l-academy.pl
cjs.edu.pl

Gwarantujemy profesjonalizm
i skutecznos¢ nauczania.
Oferujemy :

e zajecia w matych grupach
oraz na roznym
pozZiomie zaawansowania
® znakomitg kadre
e komfortowe warunki nauki
® przyjazng atmosfere
e clastyczne godziny zaje¢

Mito nam poinformowac,
ze szkoly: Language Academy
oraz Centrum Jezykdw Skandy-
nawskich sg partnerem progra-
mu ,KARTA DUZEJ RODZINY”,

Piramowicza 9 /5
(pn - czw, w godz. 16 - 20)
+48 602-117-775
biuro@oxfordszkola.pl

LANGUAGE
ACADEMY

Od 2007 roku Swiadczymy
kompleksowe ustugi  zwigzane
z pozyskiwaniem srodkow  unij-
nych, zarzadzaniem projektami
oraz rozliczaniem pozyskanych
dla naszych klientow dotacji.
Obstugujemy projekty w ramach
Programoéw  Operacyjnych  (za-
rdwno na poziomie krajowym,
jak i regionalnym), ale takze
w ramach innych dziatan, w tym
projektow z funduszy norwe-
skich,  Narodowego Centrum
Badan i Rozwoju oraz programu
Horyzont 2020. Dotychczas dla
naszych Klientow pozyskalismy
ponad 100 min PLN dofinan-
sowanial Nasza skutecznosc
w  wybranych naborach siega
100%! Wartos¢ wszystkich przy-
gotowanych przez nas projek-
tow przekracza 150 min PLN.
Przygotowujemy rowniez biznes
plany oraz studia wykonalnosci
inwestycii.

€2 msr

Centrum Medyczne

STDITAL SMIETES RODZINY

swietarodzina.com.pl

Centrum  Medyczne  Szpital
Swietej Rodziny to nowoczesne,
wielospecjalistyczne centrum
medyczne. Zapewnia  Swoim
pacjentom tatwg dostepnosc
do lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnegj, lekarzy specjalistow
i szerokiej bazy diagnostycznej,
mozliwos¢ wczesniejszej rezer-
waciji i planowania wizyt oraz do-
godny dojazd w centrum miasta.

Najwyzsza jakos¢ swiadczonych

ustug. bezptatne Swiadczenia

w ramach kontraktu z Narodo-
wym Funduszem Zdrowia

Dziekujemy za nieodptatne ba-
dania z zakresu medycyny pracy
dla naszych wolontariuszy.

@ CENTRUM
MEDYCZNE

SIPITAL W, RODZ

NY

Agencja Ttumaczen

LS

tlumaczymy.org

Witaj w Swiecie tlumaczen ILS,
gdzie do tumaczen podcho-
dzimy z czutoscig, a Twoje po-
trzeby spotkajg sie z profesjo-
nalna obstugg najwyzszej klasy.
Postaw na jakos¢, poufnose,
terminowosc¢ oraz zawodowstwo
w przekiadzie niemal wszystkich
jezykdw Swiata.,

Agencja Tlumaczen
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ASSURANCE

-Dziatamy od 20 lutego 1998 roku. Posia-
damy Certyfikat 1SO 9001:2008 w zakresie
. pediatrycznej opieki paliatywnej. Naszym
celem jest wszechstronna pomoc pfzewle-
kle i nieuleczalnie chorym dzieciom oraz ich

rodzinom. A nasza droga wyglada poki co

QGa'us‘z

FUNDACJA

tak: 7|00 000 km przejechanych do matych
pacjentow; §4] redbulle, zeby dojechaé nad
ranem bezpiecznie do pacjentéw; 930 () km
zrefundowanych rodzicom wozacym swoje
dzieci do i ze szpitala; |5 pracujgcych wo-
lontariuszy (2013); [7( opatrunkow z nano

srebrem dla Patryka; okoto |[J[ spetnionych -
marzen; 5f dzieci w hospicjum domowym;
ponad |] (0] porad psychologicznych na
oddziatach onkologicznych; ?25( pacjentow
w hospicjum; [ godzin muzykoterapii;
2980 nocnych dyzurdw; | lot helikopterem

Jak mozesz nam pomoéc?
numer naszego konta: BZ WBK 27 1090 2705 0000 0001 2040 3040

- ZOSTAN FIRMA DOBRA

+48 42 631 00 41 (wew. 2)

Zaangazuj swojg firme
w poworym dzieciom.
Czeka naxCiebie specjalny
Certyfikat, z ktérym na pewno
bedzie Ci tatwiej o pozytywny
PR swojej firmy.

IROB PREELEW ONLINE

wWwiW, dmecké\.ﬂom com_s/

Zajrzyj na strong
i przekaz dowolng kwote.
Bo samotnosé
nie jest dla dzieci.

ZAPROS NAS NA SLUB

+48 (722) 003 003
(42) 63100 41
" Zakochane Pary, poproscie
swoich Slubnych gosci
0 darowizne zamiast kwiatéw
— nasi wolontariusze sg
do Waszej dyspozyciji.

7, ALLEGRO

Nick: Hospicjum_Dzieci
Dotgcz do grona AlleAniotow!
Znajdz wsrdd naszych aukcji
cos dla siebie lub podaruj
€0$ na sprzedaz.

Z0STAN WOLONTARIUSZEM

+48 697 789 920

Podaruj nam i naszym
podopiecznym cos
bardzo bardzo
cennego — Twoj czas.

ZA BEZPLATNA DYSTRYBUCJE - land
KWARTALNIKA DZIEKUJEMY: ==- IDs rl ;



