


PODZIEKOWANIA
FUNDACJI GAJUSZ
NIECH PRZYJMA

{ Amcor Tahacco Packa-
ging Polska sp. z u.o.}

{ Adam Czerwiriski |
{ Adam Malolepszy}
{ Adam Sawicki |
{ Adamed Pharma S.A.}
{ Agata Szymariska }
{ Agnieszka J aszczak}
{ Agnieszka l]lszewska}
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{Agrofarm Kolaczynsey s.c.}
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{AKESA.}
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{ Albert Skubiszewski }
{ Aleksandra i Pawet Pietrzak}
{ Aleksandra Wéjt}
{ Alicja Shldkiewicz}
{ Alina Lipowska}

{ Alina Stodkiewicz }
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{ Andrzej Busiak}

{ Andrzej Duraj}

{Andrzej Mahllepszy} { FPHU Drutex}

{Andrzej Wyciszkiewicz} { Fumino Bis}

{Caparol Polska Sp. z o.o.} { Fundacja ,,Piotr i Pa-
{ Coleb Polska sp. z 0.0} wel” Rados6 Daieciom |
| Gorrado Polska sp. j. | { Fundacja Bre Banku |

{Gurver Poland sp. z 0.0.Da-

mian Klepczyﬂski} { Fundacja ING Dzieciom}
{ Damian Stasiak} { Fundacja Orlen Dar Serca}
{Danfoss Poland sp. z o.o.} {Fundacja PGE Energia z Serca}
{ Daniela Sitkowska} { Fundacja PwG}
{ Danka Andersen} { Fundacja PZU S.A.}
{ Dariusz Duda} { Fundacja Velux}
{ Deante S.A.} { Galeria Piwnica - Agata Talczewska}
{ Delia Cosmetics sp. z o.o.} { Geberit Polska sp. z o.o}
{Dell Poland sp. z 0.0.}> {Gira }

{ DHL Poland sp. z o.o.} { Greenpol sp. z 0.0. }

{Dobre Dzieci ze Szkot Dobra} {Grzegorz Menes}
{ Dorota Majewska} { Grzegorz Nowak}

{ Dospel Gomfort} {Hansgrohe SD. Z o.o.}

| DSV Road sp. 2 0.0. { Hertz Armatura i Syste-
{ E.R. Trans Walenciak s.c. } my Grzewcze Sp. Z 0.0.
{ Ebull Polska s.c.} { 11ook and cook §

{ EBULL Polska sp. z 0.0. { Ichem sp. z 0.0.{

{ Edelman Polska sp. z o.o.} { Ieopal S-A-}
{ EL - Tech - Ewa Zimna Zistkowska | { IL8 Agencja Thumacze |

{Eltrans-Projekt Sp. Z 0'0'} { Indesit Company Polska sp. z o.o.}

{ Elibieta idrawska } | ING Bank Slaski S.A. |
{ Emo-Farm sp. z 0.0.} { Instalplast kask }
{ Euroglas sp. z o.o.} { Iwona Wasiak}

{ Ewa i Bartosz Matusiak} { Izabela i Michat Kozlowscy}

{ Ewa Matusiak } { Izahela Natalia Adamska }
{ Ewa Szuster } { 1zba Notarialna w Lodzi }
{ Fakrosp.z 0.0.} { Izolmat sp. 7 0.0. }
{ Forbo Flooring Systems sp. z o.o.} { Izoplast}
{ FortakgKarasiiiski Rad- { Jacek Frydrysiak |
cowie Prawni sp. p. } {Jacek Olczak}>

{ Fundacja DHL Dostrzegamy Innych Ludzi}

{ Jacek Rochala}
{ Jacek Szmidt}
{ Jan Dobrzycki}
{ Jan Kazimierz Wawrzyiczyk |
| Jantod 47 sp. z o.o.}

{ Jednostka Ratowniezo-Gasni-
cza PSPnr5w Lodzi}

{Joanna i Marein Bukowieccy}
{ Joanna Sakson}
| Joanna Smoliﬁska}
{ Jolanta Chelmiﬁska}

{ Karlik Elektrotechnik sp. z o. o.}
{ Karlik Elektrotechnik sp. z o.o.}
{ Karolina Markowiak}

{ Katarzyna Malyszko}

{ Katarzyna Polaszczyk}

{ Katarzyna Salata}
{Kerakoll Poland sp. z o.o.}

{ Kersten Europe Holding B.V.}

{ Klamki.Drzwiowe.PL}
{ Klepczyﬁski}
{ Kludi Armaturen sp. z o.o.}
{ Komandor Ldd7 S.A. |
{ Kospel S.A.}
{ Kr()lczyk}
{ Krystyna Marczewska}
{ Krzysztof Kocemba}
{ Krzysztof Lota}
{ Kubala sp. z o.o.}
{ Kuchinox }
{Le Grand Polska sp. z o.o.}
{ Led Company s.c.}
{ LeGrand }
{ Lew-Transs |
{Little Hand Foundation}
{ tukasz Grzymski }



{ Lukasz Kaéniewski}
Maciej Jarkiewicz
{ Maciej Stefaniak}
Mackar - Skarh Matki
{ Magdalena i Wlodzimierz}
Malgorzata Laskowska
{ Malgorzata Marchewka}
Malgorzata Strzelecka
{ Malgorzata Pieniajdzak}
Marcin Czajkowski
{ Marein Marciniak}
Marek Ciapala
{ Marek Grzegorczyk}
Marek Koscikiewicz
{ Marek Moczkowski}
Marek Smuklerz
{Marguerite Fortin}
Maria Gdrecka
{ Mariusz Mielczarek}
Mariusz Sliwifiski
{ Marma Polskie Folie sp. z o.o.}
Mecalit Polska sp. z 0.0.
{ Metaksa - Sylwester Staszewski}
Metalpol
{ Michat Haze |
Michat Kopacz
{ Michat Turski}
Mikomax sp. Z 0.0. sp. k.
{ Mirostaw Kowalik}
Monika Kuszyfiska
{ Monika Niewiriska }
Monika Rieske
{ Murexin Polska sp. z o.o.}

Natrodent-Prof. Syst
Protetyczne SP

{ Nowa France sp. z 0.0.}

NZZ PUKS w Lodzi
{ Obligo S.A.}
0BP PL ICHEM sp. Z 0.0.
{ Optimax sp. z o.o.}
Orange - TP S.A.
{Orten SP. Z o.o.}
Ospel S.A.
{ Panda sp. z o.o.}
Parkietus sp. j.
{ Paulina i Bartek Gruszeccy}
Paulina Szewezuk
{ Pawel Bogumit Bartosiak}
Pawet Chiosta
{ Pawet Filipiak }
Pawel i Adam Benkowscy
{ Pawet Nowakowski}
Pawet PieSniewski
{ Petecki sp. z o.o.}
PGE GiEK S.A.
{ PHU Stef-An Stefan Pitek }
Piomar
{ Piotr Januszewski}
Piotr Kostyra
{ Piotr Nowakowski}
Piotr Ostrowski
{ Piotr Wroriski }
PKO BP
{ PL Europa Joanna Roczek}
Play - P4 sp. z 0.0.
{ PLUS GSM - Polkomtel sp.z 0.0. }

Pplk. Albin Wawrzyniak i
Barhara Wawrzyniak

{ Primarex Mirostaw Dudkowski}
Procter&Gamble Poland sp. z 0.0.
{psBSA}

Qubus Hotel sp. z 0.0.

{Quick Mix sp. z o.o.}
Radio £.ddz
{ Radio Parada}

radni Rady Miejskiej w Lo-
dzi w latach 2009/2010

{ Radostaw Hennig}
Rapid Marein Kocigha
{ RD Bud sp. z o.o.}
Rempex sp. z 0.0.

{ Rewon S.A.}
Rigips Saint Gobain sp. z 0.0.
{ Rolfix}

RTS Widzew £0dZ S.A.
{ Sandoz Polska S.A.}
Sanitec Kolo sp. z 0.0.
{ Sass Bar}

SCA Hygiene sp. z 0.0.
{ Segro }

Segro PLC Europe
{Seg}o Poland sp. z o.o.}
SiA Pietrucha sp. z 0.0.

{ Siatmet}

Silpac Industries
{ Statoil Fuel&Retail sp. z o.o.}

Stowarzyszenie Dziennikarzy i
Dokumentalistow KONCENTRAT

{ Studio Beckers}
Styromax
{ Supron 3 sp. z o.o.}
Synkro Interactive Agency
{ Szymon Byczko}
Target Polska sp. z 0.0.
{ TECE sp. z 0.0.}
Teka Polska sp. z 0.0.
{ Tema sp. z o.o.}
Teresa Zajac
{ T-Mobile Polska S.A. }

Tomasz Flanek
{ Tomasz Glanc}
Transkoz Zbigniew Kozuh
{Tres Griferia S.A.}
Uldan Plus - Radostaw Kujawski
{UPS Polska sp. z o.o.}
Urszula Tutaczyfiska
{ Urzad Gminy w Kleszczuwie}

Uslugi Kominiarskie Pawel Golenia
{Valmark Sp. Z o.o.}
Venture Industries sp. z 0.0.
{Viega Sp. Z o.o.}

VNH Fabryka Grzejnikow sp. z 0.0.
{ Vogel&Noot Polska}

Watts Industries Polska sp. z 0.0.
{Wavin Metalplast-Buk sp. z o.o.}
Wigolen S.A.

{ Wiktoria Ghojnacka}
Witold Dytrych
{ Whodzimierz Tomaszewski}
Wojciech Kocatka
{ Wojeiech Kus }
Wojciech Tyndrof

{Wojew()dzki Fundusz Ochrony Srodo-
wiska i Gospodarki Wodnej w Lodzi }
Wolontariusze GAJUSZA
{Young Prodactions Sp. z o.o.}
Zaklad Karny nr 1 w Lodzi

{ Zaklad Wodociagow i Ka-
nalizacji sp. z 0.0.

Zhigniew Wojcieszek
{ ZSP nr 15 w Eodzi
{ Dobre Dzieci ze Szkt Dobra }

| KAZDA 0SOBA, KTORA NA
CHWILE WYMKNELA SIE Z NASZEJ
PRZEPELNIONEJ PAMIECI, ALE Z
CALA PEWNOSCIA JEST W SERCU.
A PRZEDE WSZYSTKIM MA SW0J
UDZIAL W POWSTANIU PALACU.
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MIAST WSTEPU

SZANOWNI PANSTWO

Pod koniec zmeczonego dnia
wiara domaga sie dowoddw. Raz
pojawia sie, raz znika, ale w pota-
Czeniu z marzeniami pozwala zbu-
dowac nawet patac w srodku ubo-
giego miasta. Gdzies na swiecie,
w todzi, przy ulicy Dgbrowskiego
87. | nie jest najwazniejsze czy

mieszkancy patacu bedg — jak
w basniach — zyli ,,dtugo i szczesli-
wie”, ale czy

szczesliwie. Nam

byto tatwiej uwierzy¢
w powodzenie ry-
zykownego  pomy-
stu, bo pracujemy
z dzie¢mi, a one nie
odrdzniajg rzeczy
niemozliwych od
mozliwych.

A BYLO TO TAK:

Dawno, dawno temu, mnigj
wiecej zimg 2011 roku domysli-
lismy sie, ze dzieci, ktore przy-
bywaja nie wiadomo skad na
Ziemig, na bardzo  krotko,
to mate ksiezniczki i ksigzeta,
tylko jeszcze nikt tego nie od-
kryt. Bo zanim nauczg sie mowic,
muszg odej$é. Zeby mogly po-
czu¢ sie u siebie, potrzebujg naj-
prawdziwszego patacu, miekkiego
tozeczka, pysznego jedzenia, stroju
i opieki. Dlatego poprosilismy wielu
ludzi, ktérzy wierza w moc basni,
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o dofgczenie do zatogi Gajusza
i przezycie wielkiej, budowlanej
przygody, sprawdzenie czy marze-
niamaja granice i czy mozna z ni-
czego zbudowac cos wielkiego.
Wkroétce przyjmiemy pierwszych
pacjentdow do jedynego w central-
nej Polsce Stacjonarnego Hospi-
cjum dla Osieroconych Dzieci. Ta
nazwa bedzie tylko na pieczatce,
regonie i innych urzedowych akce-

- MEBE

DEVELOPMENT OF PAEDIATRIC PALLIATIVE CARE
IN CENTRAL POLAND

soriach. Bo przy ulicy Dgbrowskie-
go 87 stoi patac, a w nim komnaty;,
baldachimy, kotyski, foteliki na bie-
gunach, zabawki, bajeczki. Dzieki
naszym matym podopiecznym do-
wiedzieliSmy sie, ze ludzie sg tak
dobrzy, ze az nam zaparto dech
w piersiach. Dziekujemy!

Poza Patacem w budynku mie-
Sci sie takze poradnia perinatolo-
giczna, psychologiczna i pedia-
tryczna. Hospicjum  perinatalne
mogto powstac¢ dzieki wsparciu
fundacji Velux. Program nazywa sie

,PozwOl mi by¢” i wspiera opieke
hospicyjnag w regionie tddzkim. Na-
wigzujgc do nazwy projektu, w dal-
szej czesci naszego kwartalnika,
przytaczamy wypowiedzi  wielu
0s6b na temat zwigzany z naro-
dzinami bardzo chorego dziecka.
Przypominamy takze tekst oryginal-
nej przysiegi Hipokratesa. Przysie-
ga lekarska okresla normy etyczne
tej profesji od czasow Hipokratesa
do dzisiaj. Wspot-
czesne zmiany w jej
tresci — dyskretnie,
lecz konsekwentnie
otwierajgce  furtke
dla subiektywnego
rozumienia dobra —
kazg jednak pytac,
czy stuszne byto/
jest uznanie jgj jako
wyktadni zasad ety-
ki w tym zawodzie.
Czy za kilka lat mozemy sie spo-
dziewac kolejnych zmian w Dekla-
racji Genewskiej, ktére mogag miec
przetozenie na Przysiege Lekarska
sktadang przez polskich lekarzy?
My realizujgc program ,Pozwdl mi
by¢” wiemy, ze przysiega Hipokra-
tesa, w swoim wymiarze etycznym,
nie wymaga zadnych aktualizaciji.

Grea fancodi o Wwdodtlesmsleo

Tisa Zawrocka Kwiatkowska
i zatoga ,,G”



jest wyjatkowa umiejetnoscia w medycynie.
Dotyczy dzieci z chorobami, ktdrych obecnie nie
mozna wyleczy¢ i ktore nieuchronnie prowadzag
do smierci. Opieke paliatywna cechuije jej wieloptasz-
czyznowy charakter. Obok objawow medycznych,
w zainteresowaniu zespotu hospicjum sa problemy
psychologiczne, socjalne i duchowe chorego dziec-
ka i Jego rodziny. Unikalng forma pediatrycznej opieki
paliatywnej jest opieka nad nieuleczalnie chorym pfo-

dem i rodzicami, czyli perinatalna opieka paliatywna.
Rozpoczyna sie ona z chwilg rozpoznania choroby
U jeszcze nienarodzonego malenstwa i kontynuowa-
na jest po urodzeniu dziecka. Opieka paliatywna nad
pacjentem nie konczy sie wraz z Jego smiercig. Ho-
spicjum organizuje grupy wsparcia dla osieroconych
rodzicow i rodzenstwa.

Przysiegam na Apollina, leka-
rza, na Asklepiosa, Hygiee i Pa-
hacee, oraz na wszystkich bogow
i boginie, biorgc ich za swiadkow,
ze wedle mej moznosci i zdolno-
sci bede dochowywat tej przysiegi
i tego zobowigzania. Mistrza mego
w tej sztuce bede szanowat na
rowni z rodzicami, bede sie dzielit
Z nim swem mieniem | na zgda-
nie zaspokajat jego potrzeby; Sy-
now jego bede uwazat za swych
braci i bede uczyt ich swej Sztuki,
gdyby zapragneli sie w niej ksztat-
Ci¢, bez wynagrodzenia i zadnego
zobowigzania z ich strony; prawi-

def, wyktadow | cafej pozostatej
nauki  bede  udzelat  swym
synom, Synom sSwego mistrza oraz
uczniom, wpisanym | zwigzanym
prawem lekarskim, poza tym niko-
mu innemu. Bede stosowat zabie-
gi lecznicze wedle myeh moznosci
iszdolnosci ku pozytkowi .chorych,
bronigc ich-od uszczerbku i krzyw-
dy. Nikomu, nawet na zgdanie, nie
podam . sSmiercionosnej  trueizny,
ani- nikomu nie bede jej doradzat,
podobnie tez nie damynigady nie-
wiescie: srodka. -na  poronienie.
W czystosci i niewinnosci zacho-
wam zycie swoje | sztuke swojg.
Do jakiegokolwiek wejde domu,

wejde don dla pozytku chorych,
wolny od wszelkiej checi krzywdze-
nia i szkodzenia, jako tez wolny od
pozgdan zmystowych, tak wzgle-
dem niewiast jak mezczyzn, wzgle-
dem wolnych i niewolnikow. Co-
kolwiek bym podczas leczenia czy
poza nim w zyciu ludzkim ujrzat czy
ustyszat, czego nie nalezy rozgta-
szac, bede milczat, zachowujgc to
w tajemnicy. Jezeli dochowam tej
przysieqi i nie ztamie jej, obym 0sig-
gnat pomysinosc w zyciu i petnieniu
Swej sztuki, cieszgc sie uznaniem
ludzi po wszystkie czasy; w razie jej
przekroczenia | ztamania niech mig
los przeciwny dotknie



StOWA.

KTORE POMAGAJ

WIEZNIOWIE ROBIA DEMOLKE
W HOSPICJUM. NA OCHOTNIKA

Adam Czer winski,
Gazeta Wyborcza, t6dz, 21 maja 2011

Pan Robert z piecioma kole-
gami z aresztu przy ul. Smutnej
codziennie robi niezta demolke.
Rozwala tynki, wyrywa ze $cian
futryny, a nawet kable elektryczne.

— Przynajmniej cztowiek nie
mysli o pierdotach i szybciej czas
mija — mowi.

Wiezniowie nie demolujg cel,
tylko budynek przy ul. Dgbrow-
skiego. Od kwietnia poradzili juz
sobie z poddaszem, teraz koriczg
rozwalanie drugiego pietra. Do
konca roku zamierzajg zburzyc
wszystko do parteru.

Fundacja urzadza w nim pierw-
sze w miescie hospicjum stacjo-
narne dla dzieci. Na remont potrze-
ba 1,2 min. Fundacja oczywiscie
nie ma tylu pieniedzy, wiec radzi
sobie jak moze.

O  przygotowanie  budynku
do remontu poprosita wieznidow
ze Smutnej. Dziat zatrudnienia
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osadzonych szybko zebrat bry-
gade ochotnikow.(...) za pra-
ce wiezniowie dostajg tylko po
trzy papierosy dziennie i obiad.

— Na Smutnej zamiast domowe-
go jest kadzienny — méwig. — Sam
ttuszcz i cebula. A Gajusz stawia
domowe obiadki z baru Sass.

Fundacja i wiezniowie przypa-
dli sobie do gustu. Gajusz chciat-
by, zeby pracowali na Dabrowie
jak najdtuzej. A ekipa zapowiada,
ze jak skonczy demolke, chetnie
wezmie sie za budowanie. Jeden
Z wieznidw juz ogtosit, ze umie
kfasC kafelki i chetnie sie tym zaj-
mie.

TO BYL TARG Z BOGIEM:
JA ZALOZE FUNDACJE,
A ON POMOZE MOJEMU DZIECKU

Rozmowa Tomasza Kwasniewskiego
z Tisq Zawrockg-Kwiatkowskg.
Radio TokFM, 10 kwietnia 2013

(...) Jak pani zaczeta to organi-
zowac?

— Kiedy powstata fundacja, to
powstata po to, zeby szkoli¢ i po-

DZIEKUJEMY WSZYSTKIM,

KTORZY PRZEZ CALY OKRES ISTNIENIA
FUNDACJI  HOSPICJUM WSPIERAJA NAS
| POMAGAJA NAM TRAFIC Z INFORMACJA
DO PANSTWA. MAMY DOWODY NA TO,
ZE SEOWO PISANE MA SWOJA MOC.

zyskiwa¢ wolontariuszy (...). Cho-
dzito po prostu, zeby jak najwiecej
by¢ z dzieémi. Paradoksalnie, takie
dziecko dopiero w chorobie zaczy-
na dostawac to, czego wczesniej
tak bardzo potrzebowato.

— Jesdli chodzi o samotne dzieci,
to tak wtasnie jest. Taka relacja
z dzieckiem jest absolutnie ma-
giczna, a przez to ryzykowna. Mie-
dzy wolontariuszem, czy nawet
lekarzem, pielegniarka a dzieckiem
jest bardzo trudno zachowac jaki-
kolwiek dystans. Dziecko potrze-
buje brania na kolana, przytulania,
drapania po plecach. Ta wiez jest
bardzo silna. Potrzeby emocjo-
nalne dziecka sg bardzo wazne;
zeby byt ktos kogo ono lubi, kocha
i przy kim czuje sie bezpieczne. Od
poczatku wolontariuszy byto bar-
dzo duzo. To byta dla mnie wielka
niespodzianka.

(...) Dosy¢ szybko dosztam do
wniosku, ze przydataby sie pomoc
psychologow. ZatozyliSmy niepu-
bliczny Zaktad Opieki Zdrowot-
nej, ktoéry do tej pory ich zatrud-
nia. Na bazie tego niepublicznego



Z0Z-u w obliczu wielkiej potrzeby,
powstato domowe hospicjum.

Brakowato takiej instytucji. Wie-
lu dzieci nie udaje sie wyleczyc, ale
nie ma potrzeby, aby przez caty
czas lezaty w szpitalach. Moga by¢
w swoich domach, ze swoimi rodzi-
cami, ale muszg mie¢ zapewniong
24-godzinng opieke przez siedem
dni w tygodniu. | to wiasnie to robi
hospicjum domowe. Dotychczas
rodzice jezdzili z dzie¢mi do szpi-
tala, do przychodni, na rehabilita-
cje, teraz to wszystko odbywa sie
w domu. To jest taki szpital, gdzie
sale sg oddalone do 100 km od
siedziby hospicjum. Te dzieci czu-
ja sie wreszcie bezpieczne. Nie sg
zabierane ze swojego pokoju, po
prostu przyjezdza lekarz, piele-
gniarka, rehabilitant.

ROBERT MAKLOWICZ
SPELNIt MARZENIE PATRYKA*

Aleksandra Danowska, Robert Makfowicz,
Gazeta Wyborcza z dnia 11 kwietnia 2006

Znany smakosz i autor Kksig-
zek o sztuce kulinarnej przygoto-
wat dla chtopca pulpeciki w sosie
pomidorowym.

- To Patryk jest bohate-
rem tego wieczoru. Ciesze sig,
ze moja skromna osoba ma oka-
Zje spemi¢ jego marzenie — mo-
wit  wzruszony Maktowicz. Pa-
tryk  Kowalski (...) na pytanie,
cO najbardziej lubi, odpowiada
bez wahania: Miesko! A na deser

— Danio grzeski. | dlatego marze-

niem chtopca byto:

— Zeby pan Maktowicz ugotowat
dla mnie kotleciki.

Patryk choruje na pecherzyce,
rzadkg chorobe skory. Przez dwa
i pot roku przebywat w szpitalu,
gdzie musiat przestrzega¢ bardzo
restrykcyjnej diety. Teraz moze
jes¢ wszystko.

Chtopiec lubi ogladac telewizje,
a zwilaszcza "Podréze kulinarne
Roberta Maktowicza". — Zafascy-
nowany patrzy w ekran i wtedy
mozna mu szybko i bez problemu
zmieni¢ opatrunki — dodaje mama
Patryka.

Na spotkanie z Makfowiczem
Patryk przyjechat z mama, ciocia
i braémi. Maktowicz ugotowat dla
niego pulpeciki z cieleciny, w rézo-
wym sosie na Smietanie, z koktaj-
lowymi pomidorkami, cebulka i ba-
zylig. Chiopiec dzielnie mieszat sos.

— Gdybys byt starszy, dolaliby-
Smy wina, ale z bulionem tez be-
dzie dobry — wyjasniat Maktowicz.

Patryk probowat pierwszy.

— Pyszne! — cieszyt sie i poprosit
o doktadke.

*pacjent Hospicjum Domowego dla Dzieci Zie-
mi todzkiej — przyp. redakcji
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DYZUR

W HOSPICJUM
DOMOWYM
DLA DZIECI
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JESIENNA SOBOTA

Dzien jak wiele innych. Wolny
od pracy w szpitalu, ale dzis mam
dyzur w hospicjum domowym
dla dzieci. Od wielu lat pracuje na
Oddziale Onkologii i Hematologii
Dzieciecej, w Hospicjum dla dzie-
ci od blisko dziesieciu. Patrzac na
poranne storce mysle, ze mogtby
by¢ dzisiaj spokojny dyzur. Z dru-

giej strony wiem, ze zaczety sie juz
jesienne infekcje. O 10 rano dzwoni
Beata — dyzurna pielegniarka. Lu-
bie z nig dyzurowac, bo pracuje od
dawna i zna sSwietnie wszystkich
pacjentow. W hospicjum domo-
wym pielegniarka jest bardzo waz-
na, a jej czesty kontakt z dzieckiem
I jego rodzing sprawia, ze potrafi
wychwyci¢ nawet drobne zmiany
w stanie pacjenta, ktdrych nie da
sie zbadac ani zobaczyc.

— Bedziemy mieC dzisiaj praco-
wity dyzur. Dzwonita mama Piotru-
sia, ze w nocy gorgczkowat, a rano
gorzej oddycha. Pewnie Zzapat
infekcje od swoich siostr. Po dro-
dze wpadniemy do Jacka. Mama
nie moze sobie poradzi¢ ze zmie-
rzeniem cisnienia, a to wazne, bo
bierze nowe leki neurologiczne.
Potem zobaczymy. — méwi Beata
— wystarczy Ci kwadrans, zeby sie
zebrac?

— Wystarczy, przyjedz jak naj-
szybciej — odpowiadam, bo wiem,
jak trudno jest czeka¢ na lekarza,
kiedy dziecko jest chore.

Piotrus mieszka prawie 70 km
od todzi w niewielkie] wiosce.
Jest naszym pacjentem od blisko



4 lat. Urodzit
sie w tak
zwanej za-
martwicy,
co ozna-
cza, ze po
porodzie nie zaczat od-

dychac, a nawet przestato bi¢ mu
serce. Lekarze przywrdcili prace
serduszka, przez blisko dwa mie-
sigce oddychat za niego respirator.
Ostatecznie udato sie uratowac¢ mu
zycie, ale mozg zostat trwale i bar-
dzo gteboko uszkodzony. Pierwsze
miesigce chtopczyk spedzit w szpi-
talu, przyszedt jednak dzien, kiedy
trzeba byto przystosowaé¢ go do
zycia w domu. Pamietam pierw-
szg rozmowe z mtodymi rodzicami,
jeszcze na oddziale niemowlecym.
Byli przerazeni, obawiali sie, jak
sobie poradzg z tak chorym dziec-
kiem i chyba nie do konca wierzy-
li, ze choroba jest nieodwracalna.
Dzi$ prawie 4-letni Piotrus spedza
cate dnie w tozku. Jest karmio-
ny przez gastrostomie, czyli rurke
wprowadzong bezposrednio do
zotadka przez sSciane brzucha, po-
niewaz nie potrafi potykac. Oddy-
cha przez rurke tracheostomijna.
Czasem potrafi sie stabo usmiech-
ngC. Jego napiete nozki i rgczki
praktycznie nie wykonuja zadnych
ruchow. Wiele razy w ciggu dnia
i nocy trzeba go oklepac i odessac
wydzieline z rurki tracheostomijnej,
poniewaz nie potrafi odkaszlngc.
Dzisiaj zanim dojedziemy do jego
domu, poinstruowana przez piele-

gniarke mama

wykona inhala-
cje z dodatkiem
lekdw, obnizy

gorgczke. Przez
catg droge be-
my w kontakcie

dzie-
telefonicznym. To juz nie ta sama
przerazona dziewczyna, ktdrag pa-
mietam ze szpitalnego oddziatu. To
doswiadczona matka ciezko cho-
rego dziecka.

JEDZIEMY

Droga zajmie nam co najmniej
godzine. Na szczescie w sobote
na ogot nie ma korkow. Po drodze
wspominam moje dotychczasowe
wizyty w domu Piotrusia. Podzi-
wiam od dawna site i hart ducha
jego mamy. To troche jak ciggty
dyzur, bez jednego dnia przerwy,
przez wiele lat. Czasem zastana-
wiam sie, skad ona i inne matki tak
chorych dzieci, biorg na to sity.
Kiedy z nimi rozmawiam nigdy
sie nie skarza, a przeciez
czasem widac, jak bardzo
sg zmeczone. Wystarczy 4
jednak pare chwil takiej
rozmowy, zeby odpo-
wiedzie¢ na to pytanie
— z mitosci. Odwiedza-
jac dzieci z cigzkimi,
nieuleczalnymi cho-
robami, lezace lata-
mi w stanie we-
getatywnym,
nie sposob

nie zadawac sobie pytania jaki
sens ma to, co robimy, czy tak na-
prawde im pomagamy, jaki sens
ma zycie tych dzieci, jaki sens ma
zycie w 0gole, wreszcie jaki jest
wymiar ich cierpienia. Odpowiedzi
sg proste — kazde zycie ma sens
i wartosc, i nalezy go szukac wta-
Snie w mitosci, w niepowtarzalnie
bliskiej relacji chorych dzieci z ich
rodzicami. | tylko cierpienie wcigz
jest zagadka. Ja wierze w intuicje
matki, ktéra bez stow zawsze wie,
kiedy jej dziecko jest szczesliwe,
a kiedy cierpi. Opieka hospicyjna
jest wiec wyjgtkowym doswiadcze-
niem.

DOJEZDZAMY DO CELU

Na podworku witajg nas
usmiechniete siostrzyczki Piotrusia.
Tata zajety jest w gospodarstwie.
Toczy sie tutaj nor-
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malne zycie. Mama opowiada
O ciezkiej nocy. Po inhalacjach
Piotrus oddycha nieco lepigj, ale
gotym okiem widac, jakg ma dusz-
nos¢. Robimy zastrzyk, ponowng
inhalacje, podajemy tlen do oddy-
chania. Pomatu stan chtopczyka
poprawia sie. Trzeba wiaczyC an-
tybiotyk. Na szczescie mamy le-
karstwo w torbie dyzurnej. Mama
Piotrusia cieszy sie, bo nie miat-
by teraz kto pojecha¢ do apteki.
Rozumie, ze w chorobie Piotrusia
zapalenie ptuc jest bardzo powaz-
nym stanem i moze nawet skon-
czy¢ sie Smiercig, ale ma nadzieje,
ze nie bedzie to jeszcze tym razem.
Uwaznie stuchawszystkich zalecen,
najwazniejsze rzeczy zapisujemy
wspaolnie, zeby nic sie nie pomylito.
Zadzwonimy jeszcze wieczorem.
Jutro znowu przyjedzie lekarz.

— Poradzi sobie, jest bardzo sil-
ny, nieraz juz wygrat z chorobg —
pociesza sie mama Piotrka, a my
wyruszamy w powrotng droge.

W poblizu todzi odwiedzamy
3-letniego Jacusia. Chtopiec cierpi
na postepujaca chorobe degene-
rujgca mozg. Od pewnego czasu
nasility sie napady padaczkowe, od
dawna nie ma z dzieckiem zadnego
kontaktu. Jego lekarz prowadzacy
zmienit leczenie przeciwdrgawko-
we, prosit, zeby mama zmierzyta
cisnienie krwi, ktére moga obnizac
nowe leki. To jednak niefatwe zada-
nie, jesli dziecko wykonuje wiele nie-
skoordynowanych ruchow. Kiedy
przyjezdzamy, mamy szczescie —

Gajusz Jesienia 2013 | www.gajusz.org.pl

chtopiec $pi gteboko i udaje sie ta-
two zmierzyC cisnienie. Uspakajam
mame Jacka, ktdra jest w zaawan-
sowanej cigzy — wszystko jest w
porzadku. Mama przytula Spigce-
go Jacusia. Kazdy dzien jest waz-
ny, jest darem. Nie wiadomo, ile
wspolnego czasu jeszcze zostato.

Wizyta konczy sie szybko, po-
niewaz dzwoni kolgjny telefon. To
mama malutkiej Ani — dziewczyn-
ka jest bardzo niespokojna, pta-
cze rozpaczliwie i ma 39 stopni
gorgczki. Prosimy mame, zeby
podata czopek obnizajgcy tempe-
rature i wsiadamy do samochodu.
Przed nami kolejne 50 km. Ania
jest wczesniakiem, urodzita sie pra-
wie 3 miesigce za wczesnie. Kilka
tygodni oddychat za nig respirator.
Teraz ma blisko 6 miesiecy, jest juz
duza, ale jej ptuca nadal nie pracuijg
dobrze i przy wysitku wymaga tle-
nu. Zostata przyjeta do hospicjum
tylko na jakis czas. Wazne, aby ta-
kie maluchy mogty by¢ w domu,
to znacznie przyspiesza ich zdro-
wienie. Nie jest typowym pacjen-
tem hospicyjnym, bo przeciez ma
zy¢. Po godzinie jazdy jestesmy
w domu Ani. Dziewczynka usmie-
cha sie w tozeczku. Podane przez
mame lekarstwo zadziatato i teraz
stan dziecka jest dobry. Ma troche
zaczerwienione gardto, moze za-
czyna si¢ infekcja. Czasem trudno
to stwierdzi¢ po pierwszej gorgcz-
ce. Zaczekamy. JesteSmy przeciez
w statym kontakcie.

WRACAMY DO DOMU

Przed nami noc. Mysle o pa-
cjentach, ktorych odwiedzitySmy
i 0 trzydziestu innych w domach
rozrzuconych w catym wojewodz-
twie. lle jeszcze telefondw odbierze
dzisiaj siostra Beata?

Kiedy zaczynatam prace w ho-
spicjum, robitam to gtownie z mysla
0 dzieciach z chorobg nowotwo-
rowa. Kiedy nowotwdr wchodzi
w faze nieuleczalng, bardzo wazne
jest, aby chore dziecko miato szan-
se by¢ w domu, nie doswiadczac
bdolu i samotnosci. To trudne wy-
zwanie. Na szczescie wiekszos¢
dzieci z choroba nowotworowa
mozna wyleczy¢. Dzieki temu nie-
wielu jest takich pacjentow w ho-
spicjum. Dopiero potem zobaczy-
tam, jak wiele dzieci choruje na
ciezkie, postepujace, zwykle wro-
dzone choroby, czesto dotykajgce
centralnego uktadu nerwowego,
jak wyglada ich codziennos¢, jak
wazne dla catej rodziny jest to, aby
mogli by¢ w domu, a nie w szpitalu.
Poznatam tu catkiem inny wymiar
medycyny, pediatrii i po prostu zy-
cia. Cho¢ tak blisko smierci, ta pra-
ca umacnia we mnie wiare w mi-
tosc¢ i jest niezwyklym, pozytywnym
doswiadczeniem.

Matgorzata Stolarska — lekarz pediatra



Maty - Wielki gest, doceniajgc naszg prace —
wpisuje w PIT KRS 0000 109 866 i przekazuje

| ! |
’ ; Co roku ponad 20 tysiecy osob wykonuje
:
l bodoplecznym Fundacji Gajusz...
}
i

WX
| BODATKO.

Nie znamy Panstwa wszystkich. Pewnie nigdy nie
nadarzy sie okazja na osobiste spotkanie, wymia-
| /ne serdecznych usmiechdw, uscisk dioni. Jednak
ézujemy site zaufania, ktérym nas obdarzacie. Da-
4 " jecie nam moc do dziatania i wiare w to, co robimy.
P Pienigdze sg wazne, bez nich nie uda sie zapewnic
' profesjonalnej opieki medycznej, nie da si¢ poko-

1 inywac' jzycznego bolu, nie da sie dotrze¢ na czas
13 \1 Ido dom chorego, nie da sie zy¢. Ale zycie bez

' P‘zyjém I warte jest niewiele.

/I
#PUN_ ACJA GAJUSZ W LIPCU 2013 ROKU
OTRZYMALA Z TYTULU WPLAT 1% PODATKU
”PONAD 860 TYS.ZLOTYCH. W TYM 710 TYS. Zt.
0D MIESZKANCOW REGIONU £ODZKIEGO.

DZIEKUJEMY WSZYSTKIM,

KTORZY PAMIETALI O CHORYCH
DZIECIACH. WYPELNIAJAC SWOJ PIT.
WIEMY. ZE WIELU Z WAS PAMIETA
O NAS PRZEZ CALY ROK.
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Choroby naszega.dziecka, tego jak
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dtugo bedzie zyto i czy bedzie wy-
tarczajgco silne, zeby sie urodzic.
ie wierzymy jeszcze do konca.....
leczenia,
stajemy takze przed dylemata-
mi moralnymi. Pomimo ze polskie
prawe’ dopuszcza mozliwosé do-
konania aborciji, badania dowodza,
ze decyzja 0 urodzeniu terminalnie
chorego dziecka jest optymalnym
rozwigzaniem. Umozliwia rodzi-
nie wspolne przezycie trudnych
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hi'e'sie wiezi i bliskoci w rodzinie.

Taka postawa rodzicow pokazuje
~— starszym dzieciom i innym 0so-
. bom dorostym — Swiat waznych

wartosci, zwigzanych z ochrong
zycia i troska 0 osobe bezbronng,
stabg i chorg. Uczy zaufania, opie-
kunczosci, odpowiedzialnosci. Od
momentu postawienia diagnozy ro-
dzina moze by¢ w kontakgcie z ho-
spicjum, matka i dziecko zostang
objeci opieka medyczng, a rodzina
pomoca psychologiczng. Do cza-
su  przyjscia malucha 'na  swiat
beda mogli oswoic sie z sytuacija,

:
-
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dzie wygla é’fo, 0 moze sie
3 pq, poro Ze,_ %ﬁ medycyna
skutecznie ochrdnr je przed bdlem.
JéSt to takze czas na przygotowa-
nie catej rodziny, szczegdlnie star-
szego rodzenstwa, do pojawienia
sie — bardzo chorego noworodka,
czesto z cechami dysmorfii. Z do-

: ’%Aadezenla wiemy, ze dla dzieci

wbrew wyobrazeniom dorostych
— wyglad niemowlecia nie ma az
tak duzego znaczenia. Perinatal-

- na opieka paliatywna skierowana
- jest w strone zycia, niewazne jak

dtugiego. Pracownicy hospicjow
mowigc © ochronie zycia, jedno-
czesnie zapewniajg malenkim pa-
cjentomn catodobowg opieke me-
dyczng na najwyzszym poziomie,
odpowiedni sprzet, leki, wsparcie
psychologiczne i duchowe dla ca-
tej rodziny, pomoc socjalng. Wro-
dzone wady rozwojowe wystepuja
u okoto 2—-4% noworodkow. Ozna-
cza to, ze w ciggu roku w Polsce
urodzito sie okoto 12 tysiecy bar-
dzo chorych dzieci. Wady wrodzo-
ne sg jedng z najczestszych przy-
czyn zgonoéw niemowlat, szacuje
sie ze okoto 10 %. wszystkich wad
to wady letalne czyli takie, ktore
prowadzg do smierci dziecka, bez
wzgledu na zastosowane leczenie.
Do " najczestszych nalezg: zespol
Edwardsa (czestos¢ od 1:3000 do
1:8000 “zywych urodzen),. zespol
Patau (od .1: 5000 do 1:12000).
Rodziny, ktére wiedzgwo chorobie

i

nienarodzonego dziecka
_ Sie zgtosi¢ do najblizszego
ospicjum: http://www.hospicjum.
waw.pl/hospicjum-domowe/hospi-
cja-domowe-dla-dzieci-w-polsce.
W todzi hospicjum dla dzieci mie-
Sci sie przy ulicy Dgbrowskiego 87
(www.gajusz.org.pl).

Mama Marysi, dziewczynki,
ktora przyszia na swiat z zespo-
fem Edwardsa:

"Marysia urodzita sie w zimny
styczniowy poranek, do korica wie-
rzytam w pomytke lekarzy (..), kie-
dy zobaczytam jg po raz pierwszy
wiedziatam... Czutam ztos$¢, ze cig-
gle sie mylg, popetniajg btedy, dla-
Czego nie tym razem? Nie pytatam
‘jak dtugo?", bo moze tez wiedzg?
Bylismy z naszag Marylka, Marysia,
Mariankg przez 19 dni, czuwali-
Smy na zmiang, nosilismy, tulili-
sSmy — zeby ani przez godzine nie
poczuta sie samotna; wiedzielismy,
7€ bedzie z nami tylko przez chwile -
bezcenng, chociaz tak bolesna. (..)
26- maja, - prawie cztery «i. pot
miesigca ' po Smierci ~ Marianki
Zrozumiatam, .ze juz na zawsze
jestem mama..."

Maftgorzata Tarkowska,

psycholog fundacji Po Moc i Gajusz,
oraz Tisa Zawrocka,

prezes zarzqdu fundacji-Gajusz.
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Jest decyzjal Otrzymujemy od
wtadz todzi budynek przy ulicy
Dabrowskiego 87. To tu powstanie
dzieciece hospicjum stacjonarne.
Rozpoczynamy etap projektowy:
Z pomocg specjalistéw zaczynamy
budowac, na razie na papierze.

Rozpoczynamy remont, w ruch
ida pierwsze miotki, maszyny,
a przede wszystkim ludzkie rece.
Wiezniowie z Aresztu Sledczego
w kodzi rozpoczynaja pierwsze
prace porzadkowe, startujemy od
strychu, przygotowujemy Sciany do
wymiany wszelkich instalacji, pokoj
PO pokoju, w catym budynku.

Niektore z prac, ktére rozpocze-
lismy latem 2011 roku trwaty przez
caty czas remontu. To byt czas kiedy
poznawalismy wszystko powoli i po
kolei, zaczynalismy sie uczy¢ tego,
Czego nigdy sie nie spodziewalismy.
Rozpoczelismy: wymiane instalacii
wodno — kanalizacyjnej i centralne-
go ogrzewania, remont czesci da-
chow.

www.gajusz.org.pl | Gajusz Jesienig 2013
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JESIEN 2011

Rozpoczelismy  wymiane  in-
stalacji elektrycznej, wymienilismy
wszystkie okna, przeprowadziliSmy
renowacje drewnianych podtdg na
pierwszym pietrze (podobno byty
nie do uratowanial). W piwnicy sta-
nat nowy piec grzewczy.

ZIMA 2011

Przeprowadzilismy remont cate-
go pierwszego pietra: potozyliSmy
tynki na Scianach i kafle w tazien-
kach, dokonalisSmy montazu elek-
trycznego, parapetdw i najpotrzeb-
nigjszych drzwi.

Czesciowo zabralismy sie row-
niez za remont drugiego pietra.

WIOSNA 2012

To pierwszy moment przetomo-

wy! Opuscilismy naszg wieloletnig
siedzibe na Piotrkowskiej 17 i prze-
nieslismy siedzibe Fundaciji i domo-
wego hospicjum na pierwsze pietro
budynku przy ulicy Dgbrowskiego
87. Wiosna uptyneta nam na malo-
waniu scian, ostatnich montazach
w fazienkach i instalacji kontaktow,
gniazdek, skrecaniu mebli i zado-
mawianiu sie ' w nowym miejscu,
w dzwigkach mtotow i maszyn.
Zainstalowalismy rowniez hydranty
w catym budynku i wyremontowa-
lismy sale konferencyjng na drugim
pietrze.

LATO 2012

Zamiast podtdg na parterze po-
jawita sie... wielka, ogromna dziu-
ral W niej nowe rury i kable. Na niej
mnostwo styropianu i specjalistycz-
ne wylewki. Tak wygladato lato.



Czesciowo zabralismy sie za klatke
schodowg, kontynuowalismy wy-
miane instalacji elektrycznej, elek-
tronicznej, powstata serwerownia.

JESIEN 2012

Wielka dziure w podtodze trzeba
byto zlikwidowac. Udato sie to je-
sienig. Wowczas zaczelismy dzia-
ta¢ z tynkami na scianach, wymie-
nilismy tez parapety. 28 wrzesnia
2012 roku dostajemy pozwolenie
na budowe, trudno osiggalny do-
kument. Umozliwia nam to po-
szerzenie otwordw drzwiowych na
parterze.

ZIMA 2012

Poszerzylismy rzeczone drzwi na
parterze, tak zeby swobodnie
przejezdzaly dzieciece tozeczka.
Wyregulowalismy zatem nadproza.

Konczylismy rowniez prace przy
wylewkach i tynkach, stawialismy
Scianki dziatowe i podwieszalismy
konstrukcje sufitdw w  poradni
lekarskie.

WIOSNA 2013
Wiosng, petng parg ruszyt
korcowy remont parteru, czy-

li dzieciecych pokoikow, gabi-
netow lekarskich i zabiegowych.
Renomowalismy kolejne tazienki
i pomieszczenia, podtogi zostaty
wytozone specjalistycznymi wykta-
dzinami, zamontowalismy zawory
specjalistyczne. ZaczeliSmy row-
niez powaznie mysle¢ o meblach.
Zadbalismy rowniez o ogrod wokot
budynku.

LATO 2013

To, co widac juz z daleka to to,

ze rozpoczelismy termomoderni-
zacje catego budynku oraz konco-
wy remont dachow.

W srodku pracuje na raz kilka
ekip. Na scianach ktadziemy gips.
Remontujemy tazienki, instaluje-
my umywalki, zlewozmywaki, se-
desy.... Urzadzamy powoli gabi-
nety lekarskie i dzieciece pokoje.
Instalacje wszelakie dopinamy na
ostatni juz guzik. | powoli, powali
wstawiamy meble.

A co najwazniejsze, umawiamy
wszelkie odbiory! Odbidr sanepi-
du juz za nami. Wokdt nas kolejne
mate, ale bardzo potrzebne przed-
mioty: czajniki, lodowki, pralki, ma-
cerator, zabawki, ubranka, ozdoby
do dzieciecych pokoikdéw, poscie-
le, reczniki, kaftaniki i migkkie fote-
le... Stowem: wszystko to, co jest
bardzo potrzebne w domowych,
dzieciecych pokojach.
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KIM JESTESMY I CO ROBIMY?

Nasze Hospicjum jest jedyna
tego rodzaju placéwka w centralnej
Polsce. Powstato, by pomagac nie-
uleczalnie chorym dzieciom. Wy-
magaja one leczenia paliatywnego,
statej opieki, a zostaly opuszczone
przez rodzicow albo pochodzg z ro-
dzin, ktdre nie sg w stanie sprostac
trudom opieki nad nimi. U nas te
dzieci znalazty schronienie i dom.
_ WZamlerzamy pomagac takze rodzi-

= com, ktorzy mimo szczerych checi,
nie sg w stanie opiekowac sie swo-
imi-nieuleczalnie chorymi dzie¢mi,
bo rozumiemy, ze mitos¢ nie wy-
starczy, kiedy brakuje sit, pieniedzy
czy dachu nad gtowa.

JAK NASZE HOSPICJUM STAJE
SIE DOMEM CHOREGO MALUCHA?

Dziecko moze zostac zgtoszone do
hospicjum przez swoich rodzicow/
opiekundw prawnych lub lekarza.
Wystarczy, ze zadzwonig oni pod
numer telefonu:

+48 606 355 629
lub +48 42 632 06 06

Po telefonicznym zgtoszeniu dziec-
ko odwiedzi lekarz z hospicjum,
ktory podejmie ostateczng decy-
Zje o tym, czy maluch stanie sie
naszym podopiecznym. Jesli tak,
ustali rowniez date przyjecia dziec-
ka, odpowie na wszelkie pytania i
rozwieje watpliwosci.
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UWAGA!

Aby dziecko zostato przyjete
do hospicjum wymagane jest
skierowanie do hospicjum stacjo-
narnego, wystawione przez leka-
rza ubezpieczenia zdrowotnego
(wypisuje je na druku skierowania
do szpitala).

Opieka  oferowana  dzieciom
przez hospicjum jest bezptatna.

CHCEMY POMAGAC
TEZ DUZ0 WCZESNIE]
- CZYLI 0 HOSPICJUM
PERINATALNYM.

Czesto rodzice dowiadujg sie
o tym, ze ich dziecko jest cho-
re, zanim pojawi sie na Swie-
cie. Pozostajg sami ze swo-
im bdlem, strachem, niewiedzg
i brakiem wsparcia. My wierzymy,
ze kazdemu, nawet najmniejsze-
mu cziowiekowi nalezy sie mitosc
i szacunek, stad inicjatywa stwo-
rzenia Hospicjum Perinatalnego.

Chcemy objac¢ opieka rodzicow,
ktorych malenstwo cierpi na wady
letalne, czyli takie, wobec ktorych
wspdtczesna medycyna jest bez-
radna, aktore czynig chorobe dziec-
ka nieuleczalng i stajg sie powo-
dem jego przedwczesnej Smierci.

Chcemy, na ile to mozliwe, wes-
prze¢ rodzicow w tym trudnym

czasie. Z naszej strony moga oni
liczy¢ na:

e uzyskanie pethych informaciji
na temat specyfiki choroby
dziecka, rokowar dotyczacych
jego stanu oraz mozliwych
scenariuszy jego przysztosci,

e profesjonalne wsparcie
psychologiczne,

® wyczerpujace, klarowne
omowienie zasad
opieki hospicyjnej,

® przygotowanie domu
I wyposazenie go w sprzet
niezbedny do opieki nad
noworodkiem,

e zapewnienie pomocy
socjalnej i duchowej,

e umozliwienie kontaktu
z innymi rodzicami dziecka
dotknietego wada letalng
w celu uzyskania informacii,
wsparcia i zrozumienia.

Rodzinom, w ktérych roz-
poznano lub postawiono po-
dejrzenie wady letalnej ptodu,
proponujemy kompleksowa opieke
w trakcie cigzy:

e Kkonsultacje lekarza genetyka,

w tym USG genetyczne ptodu,

konsultacje lekarza-potoznika,

e Kkonsultacje lekarzy hospicjum
(pediatrow),

e Kkonsultacje psychologiczne.

Po przyjsciu na Swiat dziecka
z wada letalng zapewniamy rodzi-
nie opieke paliatywng w formie do-
mowej lub stacjonarnej.

C0 TRZEBA ZROBIC?

Jezeli jestes w cigzy, w ktorej
wykryto powazne nieprawidtowosci
rozwoju ptodu, mozesz otrzymac
skierowanie do naszego hospicjum
od swojego lekarza albo zgtosic sie
do nas samodzielnie.

Wystarczy, ze zadzwonisz pod
numer: +48 722 202 288
lub 42 632 06 06 (w godz. 9-17).

Na pierwsza konsultacje zabierz
ze sobg skierowanie do Poradni
Psychologicznej. Pamietaj, ze nie
jestes sama i mozesz na nas liczyc.
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DOTYCHCZAS
~ WYDAWALO MI SIE,
ZE PANUJE NAD SWOIM
ZYCIEM, ZE W PEWNYM

SENSIE SAMA

JE UKLADAM

Gajusz Jesienig 2013 | www.gajusz.org.pl

Prawda jest zupemnie inna, dzis
wiem, ze lepiej niczego nie plano-
wac, ze zycie ma dla kazdego swaj
plan, ktérego nikomu nie jest dane
poznac¢. Od tamtych wydarzen mi-
nety zaledwie dwa lata, a ja jestem
dzi$ inng osobg w swoim ciele...
Majgc 35 lat zaczetam sie zasta-
nawiac¢, dlaczego nie zachodze

w cigze. Poniewaz naleze do osob,
ktore lubig mie¢ jasng odpowiedz
na kazde pytanie, przeprowadzili-
Smy z mezem szereg badan, aby
pozna¢ szczegdty. Badania trwaty
2 lata i nie daty jasnej odpowiedzi.
Pewne byto jedno: powiedziano
nam, ze nigdy nie bedziemy mie¢
dzieci. Zaproponowano staranie
sie 0 adopcje. Byt to ciezki okres,
w gtowie kofataty sie rozne mysili
(adopcji nie bratam pod uwage),
z czasem ulozytam sobie plan
w gfowie na spedzenie reszty zycia
bez potomstwa.

Minety 3 lata. Btam dorostg
osobg, zyjgca raczej schema-
tycznie, do dnia, w ktorym od-
Krytam, ze jestem w cigzy.

Strach, radosc, tzy, niedowie-
rzanie, upewnianie sie, czy to na
pewno jest prawda, trwaty diugo.
tzy zdecydowanie zdominowaty
ten okres, to byty tzy radosci. To-
warzyszyty mi wszedzie: w domu,
W pracy przed snem, rano po
przebudzeniu. Jak kazda - zupet-
nie zdezorientowana i nieprzygoto-



wana na takg wiadomosc¢ kobieta
- zaopatrzytam sie w caty zestaw li-
teratury tematycznej, przesziam na
diete dla kobiet w cigzy, nie jadtam
niczego, czego nie zaleca specja-
listyczna literatura. Nie robitam ni-
Cczego, €zego nie zalecaliby leka-
rze. W pracy wzietam zwolnienie
i poswiecitam catg uwage i energie
na to, aby okres cigzy mingt bez-
problemowo. Przegladatam artyku-
ty na temat mam w wieku okoto 40
lat. Jest ich mnostwo i wszystkie
maja piekne, zdrowe dzieci. Po-
niewaz miatam 39 lat nalezatam
do grona kobiet, ktdére podlegaja
ustawowo  specjalistycznym  ba-
daniom. Od dwunastego tygodnia
cigzy jezdzitam raz w miesigcu do
CZMP na badania prenatalne 4D.
Sa one bardzo szczegdtowe i trwa-
ja kazdorazowo ponad godzine.
W szesnastym tygodniu cigzy le-
karz prowadzacy ze Szpitala Rydy-
giera i lekarze z CZMP zalecili wy-
konanie amniopunkcji — ze wzgledu
na wiek moj i meza. Amniopunkcja
miata wykluczy¢ u dziecka ewen-
tualny zespdt Downa. Nigdy nie
zastanawiatam sie nad tym, czy
mogtabym mie¢ dziecko z zespo-
tem Downa. Jestem pesymistka,
jesli chodzi o to badanie, ale (prze-
czytatam statystyki i tak naprawde
w tamtym okresie bytam przerazo-
na jak z wiekiem rodzicow wzrasta
prawdopodobienstwo  posiadania
potomstwa z zespotem Downa),
lekarze przekonywali mnie, ze ba-
danie jest catkowicie bezpieczne.

Wtedy moja gtowe wypetnity mysli,
ze jesli poddam sie badaniu i wy-
nik bedzie pozytywny zdecyduje
sie na aborcje. Dzis nie wiem, skad
taki pomyst. Lekarz z poradni ge-
netycznej CZMP, bardzo mity mto-
dy cztowiek, poinformowat mnie,
ze jesli nie zadzwoni z wynikiem to
znaczy, ze wszystko jest w porzad-
ku. Natomiast, jesli zadzwoni to tez
nie jest koniec Swiata, bo czasem
wyniki sg zaktamane. Czekatam 3
tygodnie — i wtedy przekonatam
sie, ze 21 dni to wiecznos¢. Nie
sg to emocje, jakie powinna prze-
zywac kobieta w cigzy. Zamiast
radosci i planowania najprzyjem-
niejszych chwil, pojawit sie ogrom-
ny strach i mnostwo pytan, co po-
winnam zrobic, jesli wynik okazatby
sie pozytywny. W tym okresie ciazy
miatam juz utozony plan w mo-
jej gtowie - jaki zrobie pokoik dla
corci, jak bede sie nig zajmowac,
co bedziemy razem robi¢, i cze-
go chciatabym jg nauczy¢. Oczy-
wiscie w moich wyobrazeniach
to najpiekniejsza corcia na sSwiecie.

Niestety telefon jednak zadzwo-
nit i lekarz poinformowat mnie, ze
w pracowni badar genetycznych
na jednym ze szkietek z moim
ptynem owodniowym wykryto ko-
morki  odpowiedzialne za zespot
Downa. Jade do szpitala najszyb-
cigj jak to jest mozliwe, z sercem
na ramieniu i fzami w oczach. Wte-
dy wiadomos¢ o zespole Downa
mrozita mi krew w zytach. Gdybym
w tym momencie wiedziata, z jaka

chorobg przyjdzie na Swiat moja
upragniona coreczka, zespot Do-
wna potraktowatabym jak zwyktg
przewlekig chorobe.

Po wizycie w poradni badan
genetycznych CZMP  przekona-
no mnie do wykonania badania
bardziej inwazyjnego, ale moga-
cego da¢ 100 % pewnosci co do
tej diagnozy. Poddatam sie zatem
zabiegowi kordocentezy (nie by-
tam pewna, czy powinnam go ro-
bi¢) — polegajgcemu na pobraniu
krwi pepowinowej w pethej nar-
kozie. Narkoze w cigzy przezytam
strasznie — pamietam do dzis, co
widziatam w stanie potswiadomo-
sci, potem nie mozna mnie byto
dobudzi¢. Jest to bardzo nieprzy-
jemne doswiadczenie. Wtedy juz
rozmawiatam z moja coreczkg
w myslach i powtarzatam jej, ze
wszystko bedzie dobrze. Zosta-
tam 5 dni w szpitalu, gdzie lekarze
poinformowali mnie, ze jesli wynik
bedzie pozytywny moge usungc
cigze do 26 tygodnia. Nie mogtam
w to uwierzyC, nie chciatam tego
stuchac i nie przestawata mi dawac
spokoju mysli, co dzieje sie z dziec-
mi, ktérych mamy decyduja sie na
taki krok. Na to pytanie nie znam
odpowiedzi do dzis i nie chce jej
znac.

Minety  kolejne 2  tygodnie
w tak ogromnym stresie, jakiego
nie przezywatam nigdy wczesnigj.
Nikt poza mng i mezem nie wie-
dziat o catej sytuacji. Pamietam te
mysli w mojej gtowie, ale powo-
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i oswoitam sie z myslg, ze bede
miata coreczke z zespotem Downa.
Czytatam wszystko: jak zy¢ z ta
chorobg, jakie sg jej odmiany, jakie
statystyki dotyczace dziewczynek.
Po tygodniu znatam odpowiedzi
na wiekszos¢ pytan, nawet gdzie
bede rehabilitowata cdrcie, gdzie
sg przedszkola dla takich dzieci.
Nie wiedziatam, jak zareaguje moja
rodzina, ale ja i maz bylisSmy gotowi
na wychowanie tak chorego dziec-
ka.

Wyniki kordocentezy czekaty na
nas do odbioru na oddziale CZMP.
Nikt nie zadzwonit, nikt sie nami nie
interesowat. Nawet nie znam per-
sonaliow lekarza, ktory przepro-
wadzat badanie. Absolutna dezin-
formacja. Pojechatam. Odebratam
wynik. Byt NEGATYWNY! Tak na-
prawde czutam sie strasznie oszu-
kana i jednoczesnie szczesliwa.
Bytam zta, ogromnie zta, ze zgo-
dzitam sie na te badania i narazitam
swoje dziecko na niebezpieczen-
stwo. Jednak euforia byta ponad
wszystkim i tylko rados¢ w mojej
duszy. Zrobitam zakupy (wbrew
wszystkim  przesgdom). Wiasci-
wie po tym wyniku bytam w petni
zaopatrzona we wszystko, co jest
potrzebne w pierwszych chwilach
zycia malenstwa. Jezdzitam nadal
na badania prenatalne USG 4D do
CZMP, spokojna, ze najgorsze juz
za nami.

Rozpoczetam wymyslanie imie-
nia dla cdrci. Jednoczesnie pozo-
stawatam pod stafg opieka lekarza
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prowadzgcego ze Szpitala Ry-
dygiera. | to wtasnie on dostrzegt
poszerzone komory mozgu. Z ko-
lejnym pilnym skierowaniem poje-
chatam do CZMP, gdzie lekarze,
w  pemnym sktadzie, potwierdzili
wodogtowie. Tak naprawde nie
bytam w stanie uwierzy¢ w kolejne
doniesienia o stanie zdrowia mo-
iej - jeszcze nienarodzonej - corci.
Dostatam skierowanie na rezonans
magnetyczny w Szpitalu Barlickie-
go (badanie nie jest szkodliwe dla
dzidziusia). Byt i rezonans, ale niko-
mu juz nie wierzytam.

Na opis badania czekatam...
tydzien. Wszystko byto mi obojet-
ne. Wertowatam caty internet na
temat wodogtowia, jego rozmia-
row, uposledzenia, jakie powodu-
je u dzieci, metod leczenia. Naj-
blizsza rodzina robita sobie zarty
z kolgjnych przewidywan lekarzy.
Ja natomiast bytam petna obaw
0 moje dziecko. Opis badania dat
jednoznaczng odpowiedz: moja
coreczka bedzie miata wodogto-
wie. Na panig profesor czekalismy
ponad trzy godziny. Te godziny na
korytarzu, nalezaty do kolejnych
najdtuzszych w moim zyciu. Kie-
dy udato nam sie w koricu zoba-
czy¢ z panig profesor, zapewnita
nas w najdelikatniejszy sposob,
ze coOreczka bedzie sie wolnigj
rozwijata, ze dziewczynki z takimi
wadami sg rozne. Powiedziata, ze
takie dzieci wolniej sie uczg, wy-
magaja rehabilitacji, czasem poz-
niej zaczynajg chodzi¢. Skupita sie

gtéwnie na niedorozwinietym ciele
modzelowatym, poniewaz wodo-
gtowie okazato sie nienarastaja-
ce. Jak dla nas byto to niewielkie
uposledzenie i czulismy sie w petni
szczesliwi, ze nasze dziecigtko -
w kontekscie zespotu Downa -
bedzie tak mato uposledzone.
W tej sytuacji skonsultowaliSmy
sie z profesorem neurologii CZMP,
ktory zalecit cesarskie ciecie, aby nie
narazac gtowki dziecka.

31.sierpnia2011rokuprzysztana
Swiat moja wyczekiwana corenka,
malenka i piekna... Wszystko to,
co wydarzyto sie po porodzie, jest
moja zyciowag tragedia. Jest to
jednak tragedia, ktdra przywrdcita
mi wiare w ludzi i co dla mnie jest
zaskoczeniem, w zupetnie obcych
dla mnie ludzi oraz w to, ze mitosc
do dziecka zwycigza wszystko -
strach, niepewnos¢, nadaje sens,
nawet nieprzespanym  nocom.
| daje site.

Zapytana dzi$ - przez pewng
niesamowitg kobiete - ,czy zatuje”,
wiem jedno: moge zatowac jedy-
nie, ze moje zycie nie potoczyto sie
inaczej 15 lat temu. Ale to juz inna
historia.

Pola byta pod opiekg Hospicjum
od 19 stycznia do 21 lipca 2012.
Rozpoznano u niej zespdt Zellwe-
gera.

Jej krotka obecnosc¢ byta mi-
toscig i czutoscig, ktdre nie majg
zadnych granic.

Magda - mama Poli.



LISTA ZYCZEN
RODZICOW DZECE CHORYCH

CHCIELIBYSMY ZBURZYC MUR DZIELACY CIE 0D RODZICOW DZIECI NIEPEENO-
SPRAWNYCH ORAZ TYCH RODZICOW, KTORZY PRZEZYWAJA ZALOBE PO UTRACIE
SWOJEGO DZIECKA. TO MUR Z NIEDOMOWIEN, STRACHU, NIEWIEDZY I NIEZRECZ-
NEJ CISZY. JEGO ZBURZENIE POZWOLI CI DOWIEDZIEC SIE, JAK POMAGAC, NIE
KRZYWDZAC I NIE PRZEKRACZAJAC GRANICY. TO GEOS RODZICOW, PRZECZYTAJ!

Bardzo Cie potrzebuje

IL Jednym z moich najwiekszych
marzen jest, aby moje dziecko
byto zdrowe.

29 Moje dziecko — pomimo cho-
roby, niepetnosprawnosci — zyje,
rozwija sie. Nie odwracaj sie ode
mnie tylko dlatego, ze nie urodzitam
zdrowego dziecka.

3, Po postawieniu diagnozy
moze mi by¢ wyjatkowo ciezko
przyja¢ prawde. Moge ptakad,
wydam Ci sie zatamana. Ale nie
opuszczaj mnie, gdyz wiasnie teraz
bardzo cie potrzebuije.

Lﬂ. Rozmawiaj ze mng, nie rezy-
gnuj z kontaktow. Czasem wystar-
czy zwykfe pytanie, jak sie czuje
dziecko i jak sobie radzimy. Kazde
zainteresowanie moim dzieckiem
pomaga mi w trudnych chwilach.

59 Chciatabym, abys nie czut
sie zazenowany widokiem mojego
chorego dziecka. Jesli jednak jego
widok jest dla Ciebie trudny do
zaakceptowania, sprobuj sie prze-
moc. Gdy zobacze, ze jest Ci ciez-
ko, pomoge Ci, tylko nas nie unikaj.

6@ Jesli miniesz nas na space-
rze, spotkasz w sklepie czy w kinie,
usmiechnij sie do nas. Dla rodzicow
chorych, niepetnosprawnych dzie-
ci, zwykly spacer, kontakt z ,nor-
malnym” swiatem, bywajg niekiedy
trudne i stresujace.

7. Chciatabym, abys spotykajac
moje dziecko, nie przygladat mu sie
jak ciekawostce medycznej. Ono
widzi Twoje spojrzenia i rozumie,
ze przykuwa uwage. Zachowa;
zdrowy umiar pomiedzy ciekawo-
Scig a obojetnoscia.

8; Jegli chciatbys dowiedzie¢ sie
czegos o chorobie mojego dziec-
ka, po prostu spytaj. Oczywiscie
postaraj sie zachowac delikatnosg,
ale lepsza jest rozmowa na temat
choroby, niz krepujaca cisza.

9, Nie bagatelizuj choroby moje-
go dziecka. Dla mnie, z chwilg jego
narodzin czy diagnozy, skonczyty
sie marzenia o, w petni szczesli-
wym, rodzicielstwie. Jego choroba
jest dla mnie wyjagtkowa. Nie chce
jej porownywac z innymi, gorszymi
przypadkami. Znam niektore z nich,
ale ta wiedza nie stanowi dla mnie
wystarczajgcego pocieszenia.

EO. Smutek, zal to pierwsze
uczucia, jakie pojawiajg sie wraz
z chorobg dziecka. | niestety — po-
mimo prob normalnego zycia — te
uczucia wracajg. Nie oddalaj sie
wtedy ode mnie. Jesli nie wiesz, jak
pomoc, przytul mnie w milczeniu,
ale bgdz.

M. Gdy w moich wypowiedziach
pojawi sie optymizm, nadzieja, nie
gas tych uczu¢ czarnymi wizjami
przysztosci. Rodzice chorych dzieci
maja tych wizji az nadto.

ﬂz, Moje dziecko, poza cho-
rymi czesciami swego ciata czy
umystu, ma jeszcze wiele cech,
oktdrychmozemyporozmawiac. Nie
unikaj zwyczajnych pytan o dziecko,
one pozwalajg nam by¢ blizej
normalnego zycia.

www.gajusz.org.pl | Gajusz Jesienia 2013

23



Przez kepe cyprysow Walter,
ktory bawit sie w krola gor,
zobaczyt biatg ciezarowke

24

| wiedziat, co to jest.

Przez kepe cyprysow Walter,
ktory bawit sie w krola gor, zoba-
czyt biatg ciezarowke i wiedziat,
co to jest. To ciezardwka aborcyj-
na, pomyslat, przyjezdza po jakies
dziecko, zeby je zabra¢ na skro-
banke poporodowg w osrodku
aborcyjnym. Moze to moi rodzice
ja wezwali, pomyslat. Po mnie.
Uciekt i schowat sie w jezynach
czujgc uktucia kolcow, ale myslat,
ze lepsze to, niz gdyby mu mieli
wyssac powietrze z ptuc. Tak oni to
robig; zbiorowg skrobanke wszyst-
kim dzieciom, ktdre tam maja. Jest
taka specjalna duza komora. Dla
dzieci, ktorych nikt nie chce. Kryjac
sie gtebiej w jezynach nadstuchi-
wat, czy samochdd sie zatrzymuie.
Nadal styszat silnik. - Jestem nie-
widoczny - powiedziat sam do sie-
bie cytujgc Oberona ze Snu nocy
letniej, ktdrego grat w pigtej klasie.
Po tych stowach nikt go juz nie wi-
dziat. Moze to magiczne zaklecie
zadziata i w zyciu. Powtdrzyt wiec
jeszcze raz "Jestem niewidzialny".
Widziat jednak, ze nie jest. Widziat
swoje rece, nogi, buty i wiedziat,
ze WSzyscy - jego matka i ojciec,

Gajusz Jesienia 2013 | www.gajusz.org.pl

a zwiaszcza obstuga cieza-;
rowki aborcyjnej, tez moga
go zobaczy¢. Jezeli go znaj-
da. Jezeli to jego szukajg tym
razem. Szkoda, ze nie jest kro-
lem. Bytby caty posypany cza-
rodziejskim proszkiem, miatoy
ISnigca  korone, rzadzit kraing
elféow i mogtby sie zawsze zwie-
rzy¢ wiernemu Pukowi. Albo pro-
si¢ go o rade. Na przykfad, kiedy
poktdcitby sie ze swojg zong Tyta-
nig. Widocznie, pomyslat, zaklecia
nie zawsze sie sprawdzajg. Mruzyt
oczy od stonca, ale gtownie stuchat
silnika ciezarowki aborcyjnej. Nadal
byto go stychac i w Walterze nara-
stata nadzieja w miare, jak odgtos
sie oddalat. Jakis inny dzieciak zo-
stanie zabrany do osrodka aborcyj-
nego, ktos z drugiego konca ulicy.
Roztrzesiony i podrapany z trudem
wyplatat sie z jezyn i na miekkich
nogach ruszyt w strone domu. Po
drodze rozptakat sie, gtéwnie z bolu
od licznych zadrapan, lecz takze ze
strachu i ulgi. - O Boze! - wykrzyk-
neta matka na jego widok. - Cos ty,
na Boga, robit? - Ja... widziatem...
ciezarowke aborcyjng - powiedziat

przez
tzy. -

| myslates, ze to po cie-

bie? W milczeniu kiwnat gtowa. -
Postuchaj, Walterze - powiedziata
Cynthia Best przyklekajac i ujmujac
jego drzgce dtonie. - Obiecuje ci, ja
i twoj ojciec obiecujemy ci, ze nigdy
cie nie odeslemy do Centrum Po-
wiatowego. Zresztg, jestes juz za
duzy. Zabieraja tylko dzieci do dwu-
nastego roku zycia. - A Jeff Vogel?
- Rodzice oddali go tuz przed wej-
sciem w zycie nowego prawa. Te-
raz zgodnie z prawem nie mozna by
go zabrac. Ciebie tez nie moga za-
brac¢. Zrozum, ty masz dusze. Pra-
wo mowi, ze dwunastoletni chfo-
piec ma dusze. Nie mozesz wiec
by¢ zabrany do Centrum Powia-
towego. Rozumiesz? Jestes bez-




pieczny.
llekro¢ widzisz ciezarowke aborcyj-
ng, wiedz, ze to nie po ciebie. Nigdy
po ciebie. Rozumiesz? To po jakies
inne, mtodsze dziecko, ktdre nie ma
jeszcze duszy, po przedcziowieka.
- Nie czuje, ze uzyskatem dusze;
czuje sie tak, jakbym zawsze miat
dusze - powiedziat ze spuszczonag
gtowa, nie patrzac na matke. - To
kwestia prawna - powiedziata jego
matka pogpiesznie. - Scisle uzalez-
niona od wieku. A ty ten wiek osig-
gnates. Kosciét Swiadkéw przefor-
sowat w Kongresie ustawe w tej
sprawie... wtasciwie kosciot chciat
nawet ustali¢ nizsza granice; twier-
dzit, ze dusza wstepuje w ciato
w wieku trzech lat, ale uchwalono

PRZEDLUDZIE

ustawe kompromisowa. Dla cie-
bie najwazniejsze jest, ze z punktu
widzenia prawa jestes bezpieczny,
niezaleznie od tego, co sam czu-
jesz, rozumiesz? - Tak - powiedziat
kiwajac gtowa. - Przeciez wiesz to
wszystko? - A wiesz, jak to jest, kie-
dy sie czeka codziennie, czy ktos
nie przyjdzie i nie wepchnie cie do
klatki w ciezarowce... - wybuchnat
gniewem i zalem. - Twoje ocbawy sg
nieuzasadnione. - Widziatem, jak
zabierali Jeffa Vogela. Ptakat, a oni
otworzyli tyt ciezardwki, wepchneli
go do srodka i zamkneli. - To byto
dwa lata temu. Jestes tchorzem. -
Matka spojrzata na niego gniewnie.
- Twoj dziadek by cie wychtostat,
gdyby cie teraz zobaczyt i ustyszat,

co mowisz. Twaj ojciec nie. On by
sie tylko usmiechat i powiedziat cos
od rzeczy. Minety dwa lata i dobrze
wiesz, ze przekroczytes limit wie-
ku! Jak... - szukata odpowiedniego
stowa. - Jestes zdeprawowany. -
On juz nie wrécit. - Moze ktos, kto
chciat mie¢ dziecko, pojechat do
Centrum Powiatowego, znalazt go
i adoptowat. Moze ma teraz lepszy
zestaw rodzicow, ktdrzy go lubia.
Trzyma sie je tam trzydziesci dni,
zanim sie je zlikwiduje. To znaczy
uspi - poprawita sie. Walter nie po-
czut sie uspokojony. Wiedziat, ze
"uspic" kogos to okreslenie z jezy-
ka mafii. Odsunat sie od matki nie
szukajgC juz U niej pocieszenia.
Byla u niego przegrana; ujawnita
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co$ O sobie, jakies zrodto swo-
ich przekonan, mysli, moze nawet
czynow. Postepowania ich wszyst-
kich. Wiem, myslat, ze nie jestem
inny teraz niz dwa lata temu. Jezeli
wedtug prawa mam dusze teraz, to
miatem dusze i wtedy albo wcale
nie mamy dusz i jedyng prawdzi-
wa rzeczg jest ta okropna cieza-
rowka z zakratowanymi okienka-
mi zabierajgca dzieci niechciane
przez rodzicow, ktorzy korzystajg
Z rozszerzenia starego prawa
do usuwania cigzy, pozwalajacego
na zabijanie niechcianych dzieci,
zanim przyszty na swiat. Poniewaz
nie miaty "duszy" ani "osobowo-
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sci", wolno byto je wyssac¢ pompa
prozniowg, co trwato mniej niz dwie
minuty. Doktor mogt przeprowadzic¢
setke takich zabiegéw dziennie
i byto to zgodne z prawem, ponie-
waz nienarodzone dziecko nie byto
‘cztowiekiem". Byto “przedczto-
wiekiem". Potem tylko przesunigto
date uzyskania cztowieczenstwa.
Kongres wprowadzit prosty test
okreslajgcy przyblizony wiek, kiedy
dusza wstepuje w ciato. Wyzna-
czafa to zdolnos¢ rozwigzywania
zadan algebraicznych. Do tego
czasu byty tylko ciata, zwierzece
instynkty i ciata, zwierzece odru-
chy i reakcje na bodzce. Jak psy

Pawtowa, kiedy widziaty struzke
wody sgczaca sie spod drzwi la-
boratorium w Leningradzie; "wie-
dziaty", ale nie byty ludzmi. Ja chy-
ba jestem cztowiekiem, pomyslat
Walter, podnoszac wzrok na sza-
ra, surowg twarz matki z twardy-
mi oczami i wyrazem ponurej ra-
cjonalnosci. Jestem taki sam jak ty,
myslat. Hej, dobrze jest by¢ cztowie-
kiem, nie trzeba sie wtedy bac, ze
przyjedzie po ciebie biata ciezarow-
ka. - Widze, ze ci ulzyto - zauwazyta
matka. - Obnizytam twoj prog leku.
- Nie jestem taki gtupi - powiedziat
Walter. Przeszio, mineto. Cigzarow-
ka odjechata i nie zabrata go. Ale za



kilka dni wrdci. Krgzy nieustannie.
Przynajmniej miat przed sobg te kil-
ka dni. A potem zndéw ten widok...
wolatbym nie wiedziec, ze wysysaja
powietrze z ptuc dzieci, ktdre tam
wywozg, myslat. Tak je likwiduja.
Dlaczego? Ojciec mowit, ze tak jest
taniej. Oszczedza sie pienigdze po-
datnikéw. Pomyslat o podatnikach
i o tym, jak taki podatnik moze wy-
gladac. Jak ktos, kto wykrzywia sie
gniewem na widok kazdego dziec-
ka. Kto nie odpowiada dzieciom
na pytania. Chuda twarz wiecz-
nie skrzywiona, oczy rozbiegane.
A moze ttusta; jedno albo drugie.
Bardziej przerazata go ta chuda;

nie cieszyta sie zyciem i nie chciata
nowego zycia. Wysytata komunikat
"Umrzyj, idz sobie, przepadnij,
zniknij". Ciezardwka aborcyjna jest
jej narzedziem i dowodem na jej ist-
nienie. - Mamo - spytat - jak moz-
na zamkng¢ Centrum Powiatowe?
Wiesz, Klinike aborcyjng, do ktore;
zabierajg niemowleta i mate dzieci.
- Nalezy sie zwrocic z petycja do
Rady Powiatowej. - A wiesz, co ja
bym zrobit? Poczekatbym, az tam
nie bedzie dzieci, tylko pracownicy,
i wrzucit tam bombe. - Nie mow
tak! - przerwata mu gniewnie matka
i jej twarz nabrata surowego wyra-
zu chudego podatnika. Poczut lek,

wiasna matka budzita w nim lek.
Zimne i metne oczy sg zwiercia-
dtem pustki, nie ma za nimi duszy.
To wy nie macie dusz, pomyslat, wy
i wasze chude wezwania do nieist-
nienia. Nie my. | wybiegt na dwor
bawic sie dale.

Fragment opowiadania Przedludzie (tyt. oryg.
The Pre-persons) Philipa K. Dicka, opublikowanego
po raz pierwszy w czasopismie "Fantasy and Scien-
ce Fiction" w paZdzierniku 1974 roku. W Polsce opo-
wiadanie ukazato sie m.in. w zbiorze Ostatni pan
i wtadca[1] w ttumaczeniu Lecha Jeczmyka.

www.gajusz.org.pl | Gajusz Jesienia 2013



28

1. Chciatabym, by moje dziecko
nie umarto. Chciatabym je mie¢
Z powrotem

2. Chcialbym, bys sie nie ba,
wymawiajac imie mojego dziecka.
Moje dziecko istniato i byto dla
mnie bardzo wazne. Potrzebuje
ustyszec, ze byto ono wazne takze
dla Ciebie.

3. Jedli ptacze lub reaguje
emocjonalnie, gdy mowisz 0 moim
dziecku, chciatabym, bys wiedziat,
ze to nie dlatego, ze mnie ranisz.
Czuje wowczas, ze pamigtasz;
czuje twoja troske! Smier¢ mo-
jego dziecka jest przyczyna moich
tez. Rozmawiasz ze mng o moim
dziecku, pozwolites mi podzieli¢ sig
smutkiem. Dziekuje Ci za to.

Gajusz Jesienia 2013 | www.gajusz.org.pl

Pozwol
Nnamnl

BY(

oA YL/

OSIEROCONYCH RODZICOW

4. Chciatbym, bys nie ,zabijat”
ponownie mego dziecka usuwajac
jego zdjecia, rysunki, pamigtki ze
swojego domu.

5. Bycie rodzicem w zatobie nie
jest zarazliwe, wiec chciatbym, bys
mnie nie unikat. Potrzebuje Cie ter-
az bardziej niz kiedykolwiek.

6. Potrzebuje urozmaicenia,
chce ustysze¢ co u Ciebie, lecz
chce, bys takze stuchat mnie.
Moge by¢ smutna. Moge ptakac,
lecz chciatabym, bys pozwolit mi
mowi¢ o moim dziecku; to md;
ulubiony temat.

7. Wiem, ze czesto o mnie
myslisz i sie modlisz. Wiem, ze
Smier¢ mojego dziecka boli Cie

takze. Chciatabym o tym wiedziec:
powiedz mi o tym przez telefon,
napisz list lub uscisnij mnie.

8. Chciatoym, zebys nie
oczekiwat, ze moja zatoba skonczy
sie wraz z uplywem szesciu
miesiecy. Pierwsze miesigce sg dla
mnie szczegdllnie traumatyczne;
chciatoym jednak bys zrozumiat,
ze mdj zal nie bedzie mie¢ konca.
Bede cierpiat z powodu s$mierci
mojego dziecka, az do ostatniego
dnia mego zycia.

9. Naprawde staram  sie
,zaleczyC”, chciatabym jednak,
bys zrozumiat, ze nigdy nie bede
w peti wyleczona. Zawsze bede
tesknita za moim dzieckiem i bede
petna zalu, ze juz nie zyje.



10.

oczekiwat
MYSLENIA O TYM” lub ,BYCIA

nie
LNIE

Chciatabym, bys$
ode mnie

SZCZESLIWA”. Nie  sprostam
zadnemu z tych oczekiwan przez
dtugi czas.

11.. Nie chcialabym, by
traktowat mnie jak ,OBIEKT
LITOSCI”, chciatabym jednak, bys
pozwolit mi na smutek. Zanim sie
»wylecze” to musi bolec.

12 Chciatoym, bys$ zrozumiat,
ze moje zycie roztrzaskato sie
w drobny mak. Wiem, ze to
przygnebiajace byc¢ blisko mnie,
gdy tak czuje. Prosze, badz cier-
pliwy w stosunku do mnie, tak jak
i ja jestem.

13. Gdy mowie ,U mnie
w porzadku”, chciatabym, bys zro-
zumiat, ze ,NIE JEST MI DOBRZE”,
a kazdy dzien to zmaganie sie ze
Smiercig mojego dziecka.

14. chciatabym, bys wiedziat,
ze wszystkie moje reakcje zwigzane
z zatoba sg normalne. Mozesz
spodziewac¢ sie depresji, ztosci,
wszechogarniajgcego poczucia
beznadziei i smutku. Prosze wiec,
wybacz mi, ze czasem jestem ci-
cha i wycofana, innym zas razem
irytuje sie i zachowuje ekscentryc-
znie.

15 Twoja rada by ,zy¢ dzien za
dniem” jest dobra. Jednak obec-
nie, dzien to zbyt duzo dla mnie.
Chciatabym wiedzie¢, ze daje so-

bie rade z godziny na godzine.

16 Zaproponuj od czasu do
czasu pojechac ze mng na cmen-
tarz, zapalic lampke, pomilczec
chwile. Nie za czesto, tylko czasa-
mi. Daj mi znac, ze pamietasz.

17. Nie mow: jestes mtoda,
bedziesz miata kolejne dzieci. By¢
moze bedzie mi dane cieszyC sie
jeszcze niejednym dzieckiem, na-
jpierw jednak musze optakac to,
ktore odeszto. | zadne inne dziecko
mi go nie zastapi.

18 Najwazniejsze: wspom-
nij czasem o moim dziecku. Nie
udawaj, ze nie istniato. Stowa mniej
bolg, niz uporczywe milczenie.

www.gajusz.org.pl | Gajusz Jesienig 2013

29



S oym ey

"rG!ij!lsz JeS|en| 2013 | Ww"gajusz org.pl

|

KTO RA wosalzk sLomr KUCYK, -
 MIKEAWA IMIE ESTERKA...

LezatySmy razem przez kilka
tygodni. Bardzo dobrze nam sie
lezato. Z jej mama — Gosig prowa-
dzitySmy nocne rozmowy. Bardzo
bogate rozmowy. To byt piekny
czas, chociaz tak bardzo bolesny.
Obie wtedy. gfeboko wierzytysmy,
ze nasze dziewczynki bedg zdro-
we. Obie wtedy jeszcze tak mato
wiedziatySmy o chorobach nowo-




tworowych. Gosia ‘jest” ch
twarda. - Typowa Matka Polka.
Wielka podpora dla mnie. Poko-
chatam te mata Esterke, ktora za-
wsze mowita, ze nie wyzdrowieje,
ktéra miata rurke tracheostomijng
i wpadata w bezdechy na zawo-
tanie, bo tak bardzo chciata nami
rzadzi¢. LezeC z nig w szpitalu
byto trudno, bo Esterka nie mogta
wtedy sama jesc,- wiec denerwo-
wata sig, kiedy jedli inni. Szczegol-
nie jej mamie nie wolno byfo, pod
bezwzgledng grozbg bezdechu,
wzigC przez caty dzien czegokol-
wiek do ust. Mama musiata gtow-
nie stac i odsysac¢ wydzieling z rur-
ki tracheostomijnej na zawotanie.

ol'érrﬁe" T\/Iamamuma %

na kafzde za-
Wotanie. P ewuanle odsysanie,
przewijanie, odsysame i tak w kot-
ko. Pdozniej dosz’ry do tego proby
karmienia. A kiedy mama chciata
wziac¢ prysznic i Esterka zostawata
Z ciocig, rowniez natychmiast trze-
ba jg byto odsysa¢. Udawata, bo
rurka byta pusta. Esterka czuta sie
wtedy dumna z siebie, ze tak nami
dyryguje. Nie tylko mama, ale i cio-
cig.

Byta sobie taka mafa Sliczna
dziewczynka, ktora nosita blond ku-
cyki. Miata na imie Esterka. Dziew-
czynka zawsze wszystko chciata
robi¢ jako pierwsza. Przed rodzen-
stwem. Byta hajmtodsza z trojki
rodzenstwa. A miata brata i sio-
stre. Wszyscy bardzo sie kochali.
Dzieci miaty tez kochajgcg mame
i kochajgcego tate. Jakze bardzo

byli szczesliwi. Pewnego dnia,

gdy mata dziewczynka

miata niewiele ponad

dwa latka, zacze-
ta  wymiotowac
rano. Pewnie
grypa jelitowa,
albo sie przy-
truta, pomysla-
ta mama. Bo
dziewczynka
potem przez caty
dzien bawita sig
jak zwykle wesoto.

| wszyscy znowu byli ra-
\Wymiotowata tak codziennie

tl.lﬁ Fe .
s e
nie zanlepokoity. Ot, przeciez dzieci
czasem wymiotuja. Moze cos zja-

“dfa. Dziewczynka zaczeta narzekac

na bole gtowki, ale przeciez dzieci
nie boli gtowa, wiec pewnie sobie to
wymyslita. Bo dzieci nigdy nie cho-
rujg powaznie. Of, jakis katar moze
sie przytrafic. Potem dziewczynka
zaczefa mie¢ problemy z chodze-
niem. Pojechali do innego lekarza.
Do todzi, do szpitala. Po drodze
Esterka wesoto Spiewata piosenki
w samochodzie. Mieli wrocic do
domu tego samego dnia. Wyjechali
tylko na chwilke. Tylko, ze ten le-
karz sie lekko zaniepokoit i posta-
nowit zrobi¢ tomograf. Mame i tate
troszke zdziwito, bo spodziewali sie
raczej badan gastrologicznych. Na
badaniu wyszto, ze dziewczynka
ma. guz mozgu. Razem z mamag
zamieszkata na dtugo w szpitalu.
Dziewczynka wrdcita do domu po
11 miesigcach. Na poczatku nie
chciata, ale potem bardzo sie cie-
szyta. Szpital tez lubita. To byt jej
drugi dom. Tylko, ze tam trzeba
byto ciagle siedzie¢ w tozku, a to jej
sie nie podobato. Dziewczynka od-
chodzita juz wiele razy, ale zawsze
udawato sie jeszcze na chwile
oszukaC czas. Jej mama wierzyta,
ze to dzieki cichym aniotom i dzieki
modlitwie, bo dziewczynce popra-
wiato sie zwykle po ostatnim na-
maszczeniu. Zmarta prawie pottora
roku po operacji. Wsrod przyjaciot
i bliskich.

Joanna Bednarska Kociotek
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GAJUSZ POLECA

Farby
przyjazne
dzieciom

CAPAROL CAPAROL

Firma CAPAROL
www.caparol.pl

Firma Caparol Polska, producent profesjonalnych farb i systemow ocie-
plen, przekazata na rzecz Hospicjum ponad 4 tony farb wewnetrznych
i tynkdw elewacyjnych we wszystkich barwach teczy. Dzieki temu mo-
glismy zaszale¢ z projektami pomieszczen dla dzieci, a takze zaprosic
do wspdtpracy znang fundacje Urban Forms, ktdra wykona patacowy
mural na fasadzie budynku. Wszystkie farby wewnetrzne, kidre otrzy-
malismy, pochodzg ze specjalngj linii E.L.F. | zawierajg trzydziestokrot-
nie mniej substancji szkodliwych i lotnych, niz stanowig rygorystyczne
wymagania Dyrektywy Unii Europejskiej. Zostaly uznane przez Komitet
Ochrony Praw Dziecka za farby zdrowe dla ngimiodszych.
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PGE Goérnictwo i Energetyka
Konwencjonalna SA

Firma PGE GIEK S.A. i FUNDA-
CJA PGE ENERGIA Z SERCA

www.pgegiek.pl

PGE i jej pracownicy wspierajg nas od wielu
lat, w czasie remontu zaangazowanie spot-
ki jeszcze wzrosto. Ujela nas pomystowosc
PGE, ktdra w dzialania remontowe zaanga-
zowala rowniez kilkanascie wspotpracujg-
cych z nig firm. PGE GIEK jest najwiekszym
wytworca energii elektrycznej w kraju, mito

nam, ze tg energig z serca dzieli sie z nami.

KERA/€OLL

The GreenBuilding Company

Firma KERAKOLL POLSKA SP.
Z 0.0.

www.kerakoll.com/pl/

Firma Kerakoll pomaga od pierwszych dni
remontu. Zanim cokolwiek tak naprawde za-
czelo sie dziac, byla juz z nami, reagowata
blyskawicznie, realizujgc nasze gorace pros-
by "na wczora)".

Kerakoll promuje proekologiczng misje bu-
downictwa, nastawiong na polepszanie wa-
runkow  zdrowotnych. Misja ta jest spojna
z tym, o co walczymy réwniez my.



Firma UPS POLSKA SP. Z 0.0.

UPS w swojej dziatalnosci stawia na zrowno-
wazony rozwdj. My dzieki wspdipracy z UPS
rowniez moglismy sie rozwija¢, dziataC szyb-
cigj I lepiej. Firma odpowiadata na wszystkie
nasze logistyczne problemy, wsparta rowniez
remont finansowo.

H

Firma 0SS SPOLKA Z 0.0.
www.dezynfekcja24.com

www.chorywdomu24.com

Od 2005 roku profesjonalizm, wiedza | do-
Swiadczenie naszych pracownikow firmy OSS
sSp. z 0.0 zapewniajg wysoka jakosc ustug
i gwarantujg odpowiednig pomoc podczas
zakupow. Dla naszych Klientow tworzymy
kompleksowe rozwigzania, ktore optymalizu-
ja ich wydatki. Dlatego w naszej ofercie znaj-
dziecie Panstwo wylgcznie sprawdzone pre-
paraty i urzgdzenia wiodgcych producentow.
Wspdipracujemy ze szpitalami, jednostkami
stuzby zdrowia, przychodniami weteryna-
ryjnymi, gabinetami  fryzjerskimi i kosme-
tycznymi, a takze hotelami, restauracjami,
pensjonatami i zakladami przetworstwa rol-
NO-SPOZYyWCZeJgo.

ARESZT SLEDCZY W LODZI

Od wspotpracy z Aresztem rozpoczat sie caly remont. Przez ostatnie
dwa lata pracowato u nas kilkunastu Osadzonych, kazdy z nich ma
swoj niezwykly udziat w remoncie. Sg z nami nadal, i beda. Dziekujemy
im wszystkim. A takze kierownictwu Aresztu i Dzialowi Zatrudnienia Osa-
dzonych za dobrg wspdfprace.

KOLO

Firma SANITEC KOLO SP. Z 0.0.
www.kolo.com.pl

Koto to producent armatury tazienkowej najwyzszej jakosci. Ta
najwyzsza jakos¢ zawitala do kazdego pomieszczenia w hospi-
cjum. Umywalek potrzebowalismy niezliczone ilosci, a Koto cier-
pliwie spetiato nasze kolejne zyczenia. Dorzucajgc od siebie
cos jeszcze. Dziekujemy.

£~ Greenpol "

Firma GREENPOL SP. Z 0. O.
www.greenpol.com.pl

Firma Greenpol Sp. z 0. o. istnigje juz 23 lata. Wieloletnia obecnosc¢ na
rynku polskim pozwolita zdoby¢ jej wszechstronng wiedze w zakresie
oferowanego sprzetu, w odniesieniu do potrzeb ciggle rozwijgjgcego
sie | podnoszacego standardy rynku medycznego. Firma prowadzi
dziatlainos¢ handlowg zwigzang ze sprzetem do sterylizacji i dezyn-
fekaji wyrobdw medycznych oraz unieszkodliwianiem niebezpiecznych
odpadow medycznych. Proponowany w ofercie handlowe] sprzet wy-
twarzany jest przez wiodgcych producentow w Europie | na swiecie,
a dziatalnos¢ handlowa prowadzona jest na podstawie umow O wy-
tfacznym przedstawicielstwie w Polsce. Krotko mowige - nie ma sobie
rownych. Greenpol poza doswiadczeniem, wiedzg i swietnym sprze-
tem posiada tez... WIELKIE SERCE. Bez mrugniecia okiem zaoferowat
nam skandalicznie atrakcyjng cene na bardzo potrzebny macerator do
Hospicjum dla Dzieci Osieroconych.www.greenpol.com.pl
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NASZ NUMER KONTA:

Getin Bank 69 1560 0013 2026 0000 8891 1003

www.gajusz.org.pl

Dzigkujemy firmie IDS Medical Services Poland za bezptatng dystrybucje kwartalnika



