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Zamiast wstepu

Smieré potrzebuje otwartych drzwi
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W trzech hospicjach zajmujemy sie smiercia dziecka, ktora wydaje sie by¢ niezgodna z porzadkiem
Swiata i prawie niemozliwa do zaakceptowania.

Prawie? Tak...

Nasza pomoc odbywa sie przede wszystkim
na poziomie emocjonalno-psychologicznym,
medycyna tylkoiaz wspiera nas w tym czasie.
Alegoryczne opowiesci o tym, co robimy,
pomagaja zrozumieC, a przede wszystkim
oswoit temat odchodzenia dziecka. Matego
cztowieka, ktory miat zy¢, biegac, cieszyc sie
i dawac radosc.

Ale los przyniost inny plan i zamiast szalone;
pogoni za pitka jest hospicjum, tdozko,
pulsoksymetr, koncentrator tlenu...

Smieré, zanim wejdzie do domu czy naszego
hospicjum, zapuka do drzwi delikatnie, zeby
nie przestraszyCc dziecka i jego bliskich.
Mozna tych drzwi nie otworzy¢, ale wtedy
$mierc zadzwoni dzwonkiem. Bardzo gtosno.
Warto sprobowac otworzy¢ te drzwi mozliwie

szybko, zapewnic dziecko, ze jest bezpieczne,
ze czeka na nie babcia czy dziadek, ze..
wszystko bedzie dobrze. Ze nic a nic nie zaboli,

sie zobacza.

Dziecko wierzy rodzicom, gdy oni sami
wierzg w kazde swoje stowo. Chocby w tej
jednej chwili. Zaufac sobie i Sile Najwyzszej.
Cho¢ dorosty wtedy zwykle umiera z
takiego bolu, na ktory nie ma lekarstwa.
Ale jest ze swoim ukochanym malenstwem
do ostatniego oddechu. Spotkania z
hospicyjnym psychologiem i catym zespotem
przygotowuja na moment pozegnania.

Bywa jednak, ze rodzina barykaduje drzwi,
kiedy ten czas nadchodzi...| choc to najbardziej
naturalna na Swiecie reakcja (bo nikt nie chce
oddawac dziecka, zegnac sie, godzi¢ z tym,
co wydaje sie byC najwieksza stratal, nie

zmieni nieuniknionego. Ale gdy nie ma zgody
rodziny, Jej Wysokos¢ Smier¢ zabiera dziecko
przerazone, niegotowe. Szarpie sie z matka
czy ojcem, choC nie chce... Takie umieranie
boli kazdego najbardziej na Swiecie. Dlatego w
naszych hospicjach uczymy otwierania drzwi
we whasciwym momencie. Zanim to mate
zycie sie skonczy...

Trsa Paweoddea  ugtloosle

Prezes Zarzadu Fundacji Gajusz

Kwartal mysli

Moze tylko nam
odchodzenie wydaje sie
straszne? Moze bardzie]
cierpig ci, co zostaja’
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wysluchala Karolina Tatarzynska

Mama, ty
nie placz...

Krzyczal wnieboglosy dniami i nocami, a starszy syn coraz czesciej mowil, ze juz nie

chce 7y¢. Pewnej nocy Artur przestal oddychac, a ja nie mialam sily nic zrobi¢. Wtedy

zrozumielismy, ze nasza rodzina si¢ rozpadnie, jesli bedziemy tak dalej zy¢. Uratowalo nas

hospicjum - opowiada Anna Matyjas

Czy przypuszczatam, ze Arturek bedzie
ciezko chory? Ani troche. Jak sie urodzit, to
byt rozowiutki i dostat 10 punktow w skali
Apgar.Mezazdziwittylkojegokrzyk.Bosynek
ptakat tak przerazliwie gtosno, ze stychac
go byto na korytarzu. A pozniej nastata cisza.
| to na dtugie tygodnie. Nie wodzit wzrokiem,
prawie nie ptakat i ciagle spat. Musiatam
wybudzac go na karmienia.

Opowiedziatam o tym lekarzowi. Pamietat,
jakie trudnosci mielismy przy starszym synu,
Ryszardzie, ktory z powodu kolek ptakat
catymi godzinami. Stwierdzit,ze powinnam
sie cieszyC. Ale mi wcigz co$ nie dawato

spokoju. Zwiaszcza ze podczas karmienia
piersig oczy Arturka robity sie czerwone.
A ktoregos dnia wyszlismy razem z mezem
bez dzieci. Tesciowa zadzwonita, zebySmy
szybko wracali, bo dziecko sie dusi. Jak
wpadlismy do domu, to Artur miat dziwnie

Dwa razy w miesiacu
ladowalismy z Arturem
w szpitalu, na tydzien lub
dluzej, wigce stalismy sie
goscmi we wlasnym domu.

wybatuszone oczy. Ale w drodze do szpitala
wszystko minetoiznow wydawat sie zdrowy.

Lekarze nazwali to incydentem, a ja bytam
przerazona i batam sie wroci¢ z nim do
domu. Wybtagatam, by zostawili synka
na obserwacji. Zaliczyt wtedy kilka napadow.
Krotkich, zaledwie kilkusekundowych. Jak
wybiegatam po pielegniarke, to wszystko
ustawato. Dopiero w drodze na tomograf,
gdy jechalismy windga, zdarzyt sie pierwszy
powazny napad. Trwat 8 minut i lekarze
wreszcie uwierzyli, ze co$ jest nie tak.
Karetka odwiozta nas ze szpitala w Opolu
na neurologie we Wroctawiu. Zdiagnozowali

padaczke, a po podaniu trzech kolejnych
lekow, ktore nie dziataty, dopisali,
ze lekooporna.

Dwa razy w miesigcu lagdowalismy z Arturem
wszpitalu, natydzienlubdtuzej, wiecstalismy
sie goscmi we wiasnym domu. 2-letni
Rysiu coraz wiecej czasu spedzat z moimi
tesciami. Nigdy nie wiedziat, kiedy zabierze
nas karetka. Rodzina chciata nam pomac,
odcigzajac w opiece nad zdrowym dzieckiem.
Ale to nie do konca pomagato, bo przeciez

Dowiedzialam sie wtedy,
jakich lekow Artur nigdy
nie powinien byl dostac, bo
zdewastowaly jego mozg.

Rysiek bardzo potrzebowat nas, rodzicow.
A naszj codziennoscig stata sie walka o zycie
Artura. Miat 2,5 miesigca, gdy po kolejnym
leku przestat sie usmiechac. | 4 miesiace,
gdy wymusitam na lekarzach zlecenie badan
genetycznych. A to dzieki facebookowej
grupie dla rodzicow dzieci z padaczka. Jeden
z ojcow namoéwit mnie, zebym walczyta
o wykonanie badan. Dowiedziatam sie
wtedy, jakich lekow Artur nigdy nie powinien
byt dostac, bo zdewastowaty jego mozg. Ale
byto juz za pozno. Synek cofat sie w rozwoju.
Stracit z nami kontakt, przestat widziec
i nigdy nie doszedt do etapu siadania.

Prawie ..szostka” w totolotka

Badania genetyczne wykryty dwie mutacje
genéw. Jedna z nich powoduje zespot
Retta, ktory ujawnia sie niemal wytacznie

u dziewczynek i ma wtedy duzo tagodniejszy
przebieg. Dla chtopcow jest jak wyrok.
Wiekszosé z nich umiera w okresie
ptodowym lub tuz po urodzeniu. Z powodu
dodatkowej mutacji Artur ma atypowy
zespot Retta. Genetyk szczerze wyznat, ze to
jak wygrana ,.szostka” w totolotka, tyle ze w
kategorii ,nieszczesliwy traf”.

Nasze zycie zmienito sie w tragedie.
Arturek wymagat opieki non stop. Potrafit
krzycze¢ wniebogtosy godzinami, dniami
i nocami. Sasiedzi z bloku wielokrotnie
grozili, ze wezwa policie. A ja bytam
coraz wiekszym strzepkiem nerwow.
Juz prawie wcale nie spatam. Jedzenie
maz wciskat mi na site. Czutam sie
jak  wiezien. Wszystkie oszczednosci
whozylismy przed narodzinami Artura
w remont naszego mieszkania. Tyle ze




Wspierali nas specjalisci
z hospicjum domowego
w Opolu, ale i tak konieczne
byly ciagle hospitalizacje.

na IV pietrze, bez windy. Nasz pokoj zmienit
sie w miniszpital z koncentratorem tlenu,
ssakiem i pompa zywieniowa. Pokdj dzieci
urzadzilismy specjalnie dla dwoch chtopcow.
Po naszych marzeniach zostato w nim tylko
pietrowe t6zko, z ktorym dtugo nie mogtam
sie rozstac.

Wspierali nas specjalisci z hospicjum
domowego w Opolu, ale i tak konieczne
byty ciagte hospitalizacje. A szpitale juz
nawet nie chciaty przyjmowac tak chorego

dziecka. Czulismy, ze nasz synek ,wypadt”
z systemu opieki zdrowotnej. Jako pierwsza
doprowadzita mnie do tez lekarka, ktora
powiedziata, ze mi sie w zyciu zbilansowato,
skoro mam jedno dziecko z wysoka
inteligencja i jednego kadtubka potgtowka.

Ktoregos dnia Artur przestat przyjmowac
jedzenie. Co zjadt, to zwracat. Myslelismy,
ze ma gorszy dzien. Ale z jednego dnia
zrobit sie tydzien. Na SOR-ze ustyszatam
wowczas ,Po co tu pani z tym truchtem
przyjechata?”. Najpierw wpadtam w ptacz,
a pozniej w nerwowy Smiech. Lekarz myslat,
ze zwariowatam. Doradzit, zebym wrécita
z dzieckiem do domu i pozwolita mu umrzec.
Poprositam, zeby w takim razie zdjat
ochronne rekawiczki i udusit go poduszka,
bo odsytanie do domu umierajacego z gtodu
dziecka jest nieludzkie.

Zeby nie byl jak worek kartofli

Jezdzilismy od szpitala do szpitala, by synek
mogt wreszcie jesc. Lekarze testowali
na nim sondy do zotadka, dwunastnicy,
a pozniej operacje, przetoki i stomie.
Wszystko sprawdzato sie tylko na chwile.
Arturek miat juz 1,5 roku, a wazyt zaledwie
7 kg. Jak spedzit kilka dni w domu, to
byto Swieto.

Po tygodniach spania na podtodze i jedzenia
batonikow bytam cieniem cztowieka. Dobrze,
ze czasami zmieniat mnie maz, bo ja juz nie
dawatam rady tak zyc. Bywato, ze Artur
krzyczatcatyminocami.Lekarze mowili,zeto
krzyk mozgowy i ze tego sie nie leczy. Jeden
z napadow padaczki sparalizowat nerw
odpowiedzialny za przetykanie. A pozniej
zapadto mu sie ptuco. Gdy wyzdrowiat, to
lekarz byt w szoku, bo dopiero po raz drugi

w karierze widziat, by zapadniete ptuco
podjeto znow prace. Przyznal, ze nasze
dziecko ma niewyobrazalng wole zycia.

W catym Opolu nie znalezlismy nikogo do
opieki wytchnieniowej, bo wszyscy sie bali
tak chorego dziecka. Mowili, ze nie maja
kwalifikacji. A jakie ja mam kwalifikacje?
Jestem po pedagogice przedszkolnej.
A  musze byc pielegniarka, lekarka
i rehabilitantka.

To wtedy, po kolejnej hospitalizacji,
po raz pierwszy pomyslelismy o hospicjum

stacjonarnym. W catej Polsce s3 moze ze
3 takie, do ktorych cztowiek by sie nie bat
odda¢ pod opieke wtasnego dziecka. Jak
zaczetam szukac w internecie, to trafitam
na Fundacje Gajusz. Przeczytatam wiele
opinii. | od razu miatam pewnos¢, ze to nie
jest szpitalny oddziat. A ja chciatam znalez¢
wiasnie takie miejsce, gdzie dziecka nie
przebiera sie jak worka kartofli, gdzie
ludzi nie traktuje sie maszynowo. Bo tego
najbardziej sie z mezem balismy.

Nasz starszy synek coraz bardziej zamykat
siewsobie.Miatdonaszal.,Mamo,ty mnienie

wezmiesz narece, a Artura nosisz caty czas”.
.Mamo, juz wcale sie ze mna nie bawisz".
Miat racje. Od roku nie bytam z nim na placu
zabaw. Rysiek wpadt w stan depresyjny
i coraz czesciej mowit, ze nie chce zyc.
A ja juz bytam na granicy. Jak wychodzitam
do toalety, to Artur sie dusit albo miat
napad. Cigzyto na mnie poczucie ogromne;j
odpowiedzialnosci. Wcigz  rozmyslatam,
co ze mnie za matka. Przetoki sie papraty
i nawet lekarze nie mogli sobie poradzic ze
stanami zapalnymi. Ktoregos$ dnia wszystkie
te zakazone miejsca Artur zabrudzit sobie
.kupa po pachy”. Z rozpaczy padtam



na kolana. Pocieszat mnie Rysiu. ,Mama, ty
nie ptacz, tylko pomysl, co masz zrobic, zeby
pomoéc mojemu bratu”. Rysiek miat wtedy
3 latka, a zachowywat sie jak dorosty.
To mnie przerazito, bo zobaczytam,
ze pozbawiamy go dziecinstwa i ze on czuje
sie coraz mniej wazny...

Wiltaj, Arturku!

Innegodniaobudzitamsie,boniebytostychac
charczenia, ktore na state towarzyszy
naszemu synkowi. Artur byt siny i nie
oddychat. Przytulitam goizaczetamsieznim
bujac. M3z tez sie ocknat, krzyknat , Szybko,
tlen mu podaj” i zaczat reanimacje. Juz nie
miatam sity nic zrobic. Bytam jak w letargu,
gotowa na jego Smierc. Czutam, ze Artur jest
umeczony walka o zycie w domu. Tamta noc
byta decydujaca. Zrozumielismy, ze nasza

rodzina sie rozpadnie, jesli bedziemy tak
dalej zyc. Do meza dotarto, ze jestesmy
na skraju wytrzymatosci. Zadawalismy
sobie mnostwo pytan. Czy hospicjum to
~wygodnictwo"? Czy to egoizm, ze chcemy,
by Artur zyt? Wiedzielismy przeciez, ze cierpi

Rysiek wpadl w stan
depresyjny i coraz czesciej
mowil, ze nie chce zyc. A ja juz
bylam na granicy.
kazdego dnia. Bylismy juz wtedy w kolejce do
hospicjum, czyli tak naprawde czekalismy,
azjakies dziecko umrze. | ktoregos dnia to sie

stato. Zadzwonit telefon, ze na Artura czeka
miejsce w Patacu.

Do todzi przywiozta nas karetka. To byta
podroz petna nadziei, a jednoczesnie
najbardziej przerazajagca ze wszystkich
w zyciu. Dziesigtki obaw i niepewnosci.
A na miejscu przywitaty nas usmiechniete
panie z proporcami ,Witaj, Arturku!”.
Zostatam z synkiem przez kilka dni.
Najtrudniejszy byt powrét do Opola. Panie
w Gajuszu mowity, ze czas juz iS¢,
ze powinnam sie przespac i coS zjeSc.
A ja miatam potworne wyrzuty sumienia.
Jak wrécitam do domu, to przez kilka
miesiecy nastuchiwatam, czy pompa
zywieniowa nie zacznie piszcze¢. Do dzi§
zresztg budzi mnie kazde stukniecie. Ale i
tak jest lepiej, bo w ogole Spie. Poczatkowo
dzwonitam co drugi dzien do fundagji,
a panie zawsze odpowiadaty na wszystkie
moje pytania. W koncu jednak maz mnie
powstrzymat. ,Daj im pracowac”.

Po diagnozie lekarze mowili, ze Artur nie
przezyje roku. A on nic sobie z tego nie zrobit.
W Patacu odzytiprzybrat na wadze. Mieszka
tu juz od 2 lat. Jesli tylko wszyscy jestesmy
zdrowi, to przyjezdzamy do niego na 2
weekendy w miesigcu. Spimy wtedy razem
z nim w osobnym pokoju. Latem bralismy go

Rzadko kiedy ktos mysli, ze
decyzje o hospicjum podejmuje
si¢ w akcie najwigkszej
milosci. Ludzie sadza, ze do
hospicjum oddaje si¢ dziecko
dla wygody i zeby pozby¢ si¢
problemu.

w specjalnym wozku na spacery po ogrodzie.
Widac byto, ze dziwig go podmuchy wiatru.
Balismy sie, ze bedzie miat odlezyny, a on nie
ma ani jednej. Cieszy nas, ze dzieki Swietnie
dobranym lekom jest w stanie wyciszenia.
To duzo lepsze niz potworne krzyki.
Zawsze jest piekny, pachnacy i nasma-
rowany kremami.

Rzadko kiedy ktos mysli, ze decyzje
o hospicjum podejmuje sie w akcie naj-
wiekszej mitosci. Ludzie sadza, ze do
hospicjum oddaje sie dziecko dla
wygody i zeby pozby¢ sie problemu.
A to jest dla nas tylko powrét do stanu,
w ktorym mozemy zy¢ jako rodzina. Tyle
ze teraz mamy 2 domy: w Opolu i todzi.
0 naszym synku myslimy kazdego dnia. Jak
pojawia sie kryzys, ktos z fundacji od razu
dzwoni. Gdy musi zosta¢ przewieziony do
szpitala, to od razu przyjezdzamy, zeby byc
tam razem z nim.

Ktoregos dnia miat zapasé. Powiedzieli nam,
ze by¢ moze pora sie juz pozegnac. | tak
wtasnie zrobitam. Czuje, ze jestem z tym
pogodzona. Pozegnatam sie z Arturkiem,
a w domu zdatam sobie sprawe, ze moje
dziecko moze odejsc w kazdej chwili. Dlatego
zawsze mam natadowany telefon. Zeby
w razie czego odebraé. Czasami wydaje nam
sie, ze jesteSmy gotowi na Smier¢ ciezko
chorego dziecka. Ale takiej pewnosci nigdy
nie mamy, dopoki co$ sie nie wydarzy.
Styszatam kiedys o tacie, ktory wiedziat,
zejego corkaumiera,amimoto, gdy nadszedt
ten dzien, to desperacko jg reanimowat
i potamat jej wszystkie zebra.

Zyjemy dzi¢ki hospicjum

Dtugo dreczyty nas wyrzuty sumienia. Ale
nie chcemy zniszczy¢ zycia Rysiowi. On
nie moze sie czu¢ mniej wazny. Ma tylko
5 lat i zawsze byt dzieckiem wyjatkowym.
Jak uczyt sie alfabetu, to od razu w kilku
jezykach. Mowi, ze Patac nie kojarzy mu
sie ani troche ze szpitalem. Nie rozumie,
dlaczego ludzie dziwnie sie na niego patrza,
gdy opowiada, ze ma brata w hospicjum.

Niedawno dowiedzielismy sie, ze Ryszard
ma zespot Aspergera. 0d kilku miesiecy
przelewa  swojg  braterskg  mitosc
na Chrupke, naszego psa. Zdecydowalismy
sie na golden retrievera, zeby szkoli¢ go
na psiego terapeute. Bedzie razem z nami
odwiedza¢c Arturka i pomagac innym
dzieciom. A juz teraz leczy rany w naszej
rodzinie. Uczy nas, jak cieszyc sie zyciem. To
trudne, bo dtugo myslelismy, ze nam sie to
nie nalezy, skoro mamy dziecko w hospicjum.

Podziwiam rodziny, ktore przez wiele lat
funkcjonuja w takim stanie ciggtej gotowosci.

Ale widze tez, ze Srodowisko rodzicow
chorych dzieci jest mocno podzielone. Jedni
z nich zapytali mnie niedawno, jak tam to
nasze schronisko, w ktorym porzuca sie
chore dziecko. | takie wtasnie jest myslenie
sporej czesci spoteczenstwa. Ze hospicjum
to umieralnia. A tak by¢ nie musi. My juz to
wiemy, ze w hospicjum mozna stworzyc
ciepta i rodzinng atmosfere. Ze to moze
byc przyjazne miejsce ze wspaniatym
personelem, gdzie jest rehabilitacja
i gdzie pielegniarki robig dzieciom kino
z przescieradta i rzutnika. Gdzie pracownicy
widza w pacjentach matych ludzi, ktorzy
potrzebuja bardzo duzo mitosci i opieki. To,
co robi Gajusz, powinno by¢ standardem.

Moja mama, zawodowo lekarka pediatra,
tez tak teraz uwaza. Ale na poczatku byta
przeciwna hospicjum. Dopoki pierwszy
raz nie odwiedzita Artura w Patacu. Teraz
przyjezdza regularnie i catkowicie zmienita
zdanie. Wspiera i nas, i fundacje. Czasami
potrzeba czasu, zeby przetamac lek przed
skojarzeniami, jakie budzi w nas stowo
,hospicjum”. Dla nas ono stato sie drugim
domem. Dzi$ juz moge powiedziec, ze ludzie
z Gajusza nie tylko odratowali mojego synka,
ale tez ocalili przed rozpadem catg nasza
rodzine. | moge z uSmiechem wyjasniac
.Tak, mam dziecko w hospicjum. Dzieki temu
zyjemy. Zyjemy wszyscy'.

A Arturek? Ma ponad 3 latka. Zanim zostat
Ksieciem, doswiadczyt ogromu cierpien. My
cierpielismy razem z nim. W Patacu przestat
by¢ medycznym przypadkiem, na ktorym
sie eksperymentuje. | jest traktowany jak
prawdziwy Ksigze.

Pomoz, poki jest czas: KRS 0000 109 866



Opiekujemy sie Smiertelnie chorymi dzie¢mi. Pomoz.
Przekaz 1,5% podatku na rzecz Fundaciji Gajusz.

3 sposoby, aby przekazac 1,5% Fundacji Gajusz

1. Wejdz na malezycie.org i skorzystaj z programu do rozliczania PIT.

Whpisz KRS 0000 109 866

2. Wejdz na urzadskarbowy.gov.pl (szczegoty ponizej).
W Twoj e-PIT wpisz KRS 0000 109 866

3. Pobierz formularz dla emerytow (PIT-0P) ze strony malezycie.org.

Wypetnij go i dostarcz do swojego urzedu skarbowego.

J

Co to jest Twoj e-PIT?

To zeznanie podatkowe PIT-28, PIT-36, PIT-37 lub PIT-38, ktore wypetnit i udostepnit
urzad skarbowy (nie musisz sktada¢ zadnego wniosku w tej sprawie). Ustuga nie dotyczy
przychodow z dziatalnosci gospodarczej i dziatow specjalnych produkcji rolne;.

Nie musisz juz wypetnia¢ ucigzliwych drukow PIT. Ale warto zadbag, by 1,5% podatku trafit
do wybranej przez Ciebie organizacji. To mate dziatanie, ktore wiele zmienial

4 )
Jak przekazac 1,5% Fundacji Gajusz przez e-PIT?

Zaloguj sie w serwisie podatki.gov.pl/pit/twoj-e-pit/

Jesli w poprzednich latach nie przekazates nikomu procenta podatku:
« wybierz z listy numer KRS 0000 109 866,
« zaznacz zgode (jesli checesz) na przekazanie informacji.

Jesli w ubiegtym roku przekazates procent podatku innej organizacji:
» wybierz opcje ,Zmieniam organizacje”,

» wybierz z wykazu OPP numer KRS 0000 109 866,
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To malte zycie

zaraz sie

GAUSL



Slowa pomagaja

.......

Dziekujemy
dziennikarzom,
ktorzy wspieraja

nas i pomagaja trafic¢
z informacja

do czytelnikow.
Mamy dowody na to,
7e stowo pisane

ma 0gromna moc.

.......

— Patryk trafit do Patacu, czyli naszego
hospicjum stacjonarnego, jako kilkutygodniowy
bobas — mowi Tisa Zawrocka-Kwiatkowska,
prezeska Fundacji Gajusz. - Byt bardzo chory,
cierpiat m.in. na rozszczep wargi i podniebienia
oraz dysplazje oskrzelowo-ptucna, ktora
oznacza duze kiopoty z oddychaniem.
Praktycznie  kazda infekcja  zagrazata
Jego zyciu.

Jednak  mimo  ogromnych  problemow,
zaczynat sie wspaniale rozwijac. (.J Niestety
po kilku miesigcach spedzonych u nas,
Patryka zabrano do domu dziecka. Jednak
ja sie nie poddawatam, wtozytam cate
serce, zawzietos¢ | upodr, pisatam posty
na Facebooku i tym fundacyjnym, i moim
prywatnym. Pisatam, ze Patryk szuka mamy.
() Poszukiwania trwaty blisko trzy miesiace
i cud sie wydarzyt. Zgtosita sie pani Asia.

Pani Joanna wspomina: - Powiem szczerze,
ze po przeczytaniu posta pomyslatam sobie,
do czego to doszto, zeby takie rzeczy

Joanna adoptowala dziecko ..nierokujace”.

Patryk mial by¢
niesamodzielny

Monika Zicleniewska, medonet, 5 lutego 2023

na Facebooku ogtaszaé, tak nie powinno
byc. (. Dla nas jednak post fundacji byt
tutem szczescia, to byt najcudowniejszy post
naswiecie.

Do rodzin trafilo od nas okolo
30 dzieci, to bardzo duzo, bo
chodzi o dzieci chore, takze
smiertelnie chore, ktore w tych
rodzinach zmarly.

— Pamietam chwile, kiedy myslatam,
ze po raz pierwszy w historii fundacji
przegratam, ze temu dziecku nie uda sie pomoc
— wspomina Tisa Zawrocka-Kwiatkowska.
- Wylatam sporo tez, a nie jestem ptaczliwa.
Tymczasem, kiedy zobaczytam panig Joanne,
bytam prawie pewna, ze bedzie dla Patryka
najlepsza mama. (..) Do rodzin trafito od nas
okoto 30 dzieci, to bardzo duzo, bo chodzi
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o dzieci chore, takze smiertelnie chore, ktore
w tych rodzinach zmarty.

—Podczas pierwszego spotkaniaz Patryczkiem
w domu dziecka pani dyrektor, ktora byta
troche na mnie zta, powiedziata znamienne
stowa: ,Jezeli uda sie pani zatatwic mu
operacje, to przywioze go wszedzie i o kazdej
porze”. Patryk powinien mie¢ pierwszy zabieg
korygujacy rozszczep podniebienia w okolicy
po1 roku, a miatjuz pottorarokuijeszcze nie byt
operowany - mowi pani Joanna. - Nastepnego
dnia znalaztam mu szpital. (..J Patryk zostat
zakwalifikowany do operacji za tydzien. Po nigj
zostat juz ze swojg nowa mama.

— Pierwszy raz do domu dziecka pojechatam
ze swojg dorosty juz corka — wspomina
mama Patryka. - Na kocyku na podtodze
lezata taka zaba. Lizat jakis bebenek, bo nie
uzywat w tym czasie rak. Mnie zamurowato,
emocje mnie sparalizowaty. Stanetam i mu
sie przygladatam. Tymczasem corka podeszta
do niego, wzieta go na rece i pocatowata

w szyje. Pamietam wyraz twarzy Patryka,
tej znieksztatconej twarzy. Byt zaszokowany,
nie wiedziat, o co chodzi. Jak przyjechatysmy
po dwoch dniach, to wie pani, co zrobit?
Odstonit szyje. Przekrecit gtowe w bok
i odstonit szyje. Poznat ja. A ja juz wiedziatam,
ze moga sobie wszyscy mowi¢, co chea,
ale on bedzie walczyt, to dziecko sie nie podda...
i miatam racje.

(..) Patryk skonczy w sierpniu dziewiec lat.
Miat pottora roku, kiedy trafit do pani Joanny.
Jego mama twierdzi, ze nie wyobraza sobie

bez niego zycia. Patryk daje mamie site
do walki ze Swiatem Pani Joanna miata
SwiadomoSc, z czym bedzie sie mierzyc,
podejmujac sie wychowania chorego chtopca.
Podczas spotkania w Fundacji Gajusz pani
prezes opowiedziata jej o FAS (alkoholowym
zespole ptodowym) i operacjach, ktore musi
przejsc Patryk.

— Nie bytam tylko przygotowana na to,
ze dzieci przebywajace w placowkach nie sa
do konca zdiagnozowane — mowi. - Patryka
przedstawiono mi jako dziecko nierokujace,
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dziecko — warzywo. Powiedziano  mi,
ze nie nawiaze kontaktu z drugim cztowiekiem,
ze bedzie po prostu lezat. Wkrotce okazato
sie, ze nie mogt nawiazac kontaktu, bo nie do
konca widziat. Nie mogt nawiazac kontaktu,
bo styszat tylko w 20 proc.

W tym roku szkolnym chtopiec poszedt do
pierwszej klasy szkoty specjalnej. Rodzice
odroczyli obowigzek szkolny o rok, zeby
dojrzat emocjonalnie. Szkote pokochat i
radzi sobie rewelacyjnie. Dodatkowo uczy
sie grac na perkusji. — Patryk jest dzieckiem,
ktore budzi sie na petnym powerze i zasypia
na petnym powerze — przyznaje jego mama.

Latem bierze udziat w Runmageddonie. To
zawody dla dorostych i dzieci, ktorzy podzieleni
na grupy wiekowe pokonuja tor przeszkod.
Biegna w gore i w dot, w btocie, po wodzie,
skacza. Kazdy, kto chee bieg ukonczy¢, musi
dac z siebie wszystko. — Patryk z racji FAS-u
jest mniejszy od rowiesnikow, ma tez troche
mniejsze napigcie miesniowe — mMOwi pani
Joanna. - Zawsze konczy bieg z jezykiem
na wierzchu, zziajany, mokry, brudny,
ale konczy.

Wszyscy jego terapeuci mowia, ze jest jednym
z niewielu dzieci, ktore chca, nie trzeba dla
nich znajdowac dodatkowych zachet. On chce.
To nic, ze rozproszy go mucha albo kucyk
kolezanki. Skupisie natym przez chwileibedzie
trzeba wprowadzi¢ go z powrotem na tory
zajec, ale chce. — Pochwalony, natychmiast
sie rozptywa — mowi jego mama. - To nic,
ze nazajutrz zapomni, o czym uczyt sie dzis,
bo taka jest specyfika FAS i tych powtorzen
musi by¢ milion, ale sie nie zraza. Bedzie
powtarzat milion razy. Jest niesamowity, dla
mnie to bohater. @



Karolina Madalinska

Diagnoza nie
jest definicja

dziechgum

To bedzie opowiesé o malenstwie, ktorego historia zostala zapisana w genach. To one

sprawily, ze urodzil sie jako Ksiaze. Dzis mieszka w Palacu, czyli naszym hospicjum

stacjonarnym, gdyz jego dom nie byl w stanie pomiesci¢ opowiesci, w ktorej pewne jest

tylko zakonczenie. Szybkie i niekoniecznie szczesliwe...

Nauczylismy sie opiekowac takimi historiami.
Cho¢ nie mamy wptywu na to, komu zostaty
przypisane, mozemy sprawi¢, aby kazdy
scenariusz stat sie opowiescia, w ktorej
wszystko jest na swoim miejscu. Wiemy, jak
widzie¢ dziecko, a nie tylko zakonczenie.
Iwiemy, jakietotrudne. Codzienniezastepujemy

zal wdziecznoscia. Bo kiedys przyjdzie czas, gdy
zostana juz tylko fzy i wspomnienia. Dlatego tu
i teraz wypetniamy po brzegi obecnoscia.

Zespotu Menkesa nie mozna wyleczy¢ ani
usunacz historii. Amitosé niezawsze wystarcza,
cho¢ jest najlepszym przewodnikiem. Wiemy

to, bo zanim w Patacowej komnacie zamieszkat
ksigze Krystian, poznalismy historie, ktore
nauczyty nas, jak z kazdym dniem by¢ bardzie;.

Ksiaze Piotrus od 7 lat rozbraja nas swoim
uSmiechem i w jednej chwili potrafi sprawic,
ze wszystko zostaje wybaczone. Bo przeciez

utopione w wiadrze z mopem ubrania,
wyrzucony do kosza ulubiony samochodzik
kumpla z pokoju, rozrzucone wszedzie klocki
i dinozaury minute po tym, gdy ciocia zrobita
generalny porzadek, to s3 wiasnie czesci
sktadowe najwazniejszych opowiesci, ktore
kiedys beda najcenniejszymi wspomnieniami.
Piotrusiowi nie brakuje poczucia humoru i
zarazem dystansu do siebie. Jest medyczna
zagadka, a dla nas niezwykle wazng lekgja.

Ignacy mial dla nas niewiele czasu, ale pokazal, jak mozna
nauczyc kochac ludzi, ktorzy zupelnie nie byli na niego
gotowi, a dla ktorych stal si¢ calym swiatem.

Ignacy miat dla nas niewiele czasu, ale pokazat,  zebysmy mogli rowniez nimi sie zaopiekowac
jakmoznanauczyckochacludzi, ktorzyzupetnie i ukoic bol, ktory po sobie zostawit. Doskonale
nie byli na niego gotowi, a dla ktorych stat sie  wiedzial, co robi, bo potrzebowalismy
catym Swiatem. Przyprowadzit ich do Patacu,  siebie nawzajem.



t

Po Piotrusiu i Ignasiu, Krystianek to trzecie
dziecko z zespotem Menkesa, ktore
zamieszkato w naszym hospicjum. Pojawit sie,
gdy bylismy w gotowosci. Malenki Okruszek
zaprosit Patacowa zatoge do wspdlnej podrozy.
Delikatny jak obtok poznaje otaczajacy go
Swiat tak, jak potrafi. Wie wiecej, niz moze
zobaczy¢ lub ustyszec. Rozpoznaje kochane,
tulace i pielegnujace dtonie. Ciepte kroki,
wszystkich waznych dorostych. Wie, ze poza
zabawa, trzeba czasem popracowac z ciociami
terapeutkami i nie ma nic przeciwko. Jest
bardzo wyrozumiaty, z cierpliwoscia pokazuje,
Co sprawia mu przyjemnosc, a za czym nie
przepada. Potrafi chodzié na kompromis
i bywa gotowy do negocjacji. Ma jednak swoj
temperament i umie gtosno manifestowac
wiasne zdanie. Jest niezwykty.

Krystian wlasnie realizuje swoj scenariusz dziecinstwa.
Nawet jesli zostanie z nami tylko tyle, ile bedzie mogli ani
chwili dluzej, jego historia bedzie zawsze czyms wiecej niz

tylko zakonczeniem

Bo diagnoza nie jest definicja dziecka.
A Krystian wtasnie realizuje swoj scenariusz
dziecinstwa. Nawet jesli zostanie z nami tylko
tyle, ile bedzie mogt i ani chwili dtuzej, jego
historia bedzie zawsze czyms wiecej niz tylko
zakonczeniem. Tworzymy wtasnie, wspolnie,
jej najlepsze rozwiniecie.

Magiczne cyfry, ktore pomagaja przekazaé
1,5% podatku to: KRS 0000 109 866

To firma z branzy HR, ktora jest
nieco starsza od naszej fundacji.
Tyle lat doswiadczenia robi swo-
jel Specjalizuja sie w rekrutowa-
niu pracownikow, usprawniajac
prace firm. Wachlarz branz opi-
sany w ich ofercie robi wrazeniel
Szkola, przeprowadzajg oceny
pracownikow, usprawniajg dzia-
tania organizacji. Ostatnio takze
naszej, za co jesteSmy ogromnie
wdziecznil Gajusz wszak ludzmi
stoi )

MIDES

your partner in HR

Gaj

Fundacja
Pruszynscy

fundacjapruszynscy.tilda.ws

/nalez¢ Partnera, ktory nie tylko
rozumie wyjatkowe potrzeby Ga-
juszatek, ale adekwatnie na nie od-
powiada, to ogromne szczesciel Za-
tem niezli z nas szczesciarze, bo w
2023 r. dzieki pomocy finansowe]
Fundadji Pruszynscy otworzymy
nowg czesc naszego Centrum
Terapii Cukinia, a takze bedziemy
mogli sfinansowat wynagrodzenia
Patacowych opiekundw, ktorzy
zastepujg rodzicow nieuleczalnie
chorym dzieciom.
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ECA

Fundacja
Alior Banku

aliorbank.pl

Ta darowizna absolutnie nas za-
chwycital Fundacja Alior Banku
zaproponowata dofinansowanie
szkolen dla naszych pracowni-
kow, ktorzy niosa pomoc dzie-
ciom chorym i opuszczonym. To
naprawde rzadkosc, ze darczyn-
ca przekazuje fundusze z mysla
0 naszej kadrze, a nie podopiecz-
nych. A jednoczesnie tak wazne,
bo przeciez to dorosli odpowiada-
ja za dziecil Wszystko potaczone
ze sportowg akcja dla pracowni-
kow Alior Banku. Po prostu ide-
alnie <3

AR Fashion

morefashion.pl

taczy nas flaming w logo, ale tez
juz kilkuletnia, dobra znajomosc.
MORE to marka dla ludzi, ktorzy
maja swoj styl i swoje warto-
5ci, nie boja sie wyzwan, maja
dystans do siebie i zyja po swo-
jemu - czasem ida z wiatrem,
a czasem pod wiatr. AR Fashion
wspiera nas, przekazujac czesc
zysku ze sprzedazy swoich pro-
duktow oraz obdarowujac weso-
tymi skarpetkami. Odwied? ich
koniecznie - pozytywne wzory
i zywe kolory rozgrzeja w niejeden
chtodny wieczor.

4 MORE



Jean Louis David

za catoroczne wspieranie
Gajuszatek, ogromne
zaangazowanie Druzyny
Fryzjerow i mnostwo
cieptych stow.

Delia Cosmetics

za to, ze wspieracie nasze
maluchy od wielu lat i dbacie
oich bezpieczenstwo.

Chiesi

za wielkie sercai cate mnastwo
pomystow na pomaganie.

za state wsparcie finansowe
Programu Rodzenstwaiza
Wasza godna podziwu gotowosé
do pomocy.

Milkpol

za regularna pomoc finansowa
i pyszne mleczne przekaski
dla naszych maluszkow.

AR Fashion

za nieustajace wsparcie
i kolorowe skarpetki, ktore
53 zawsze na czasie.

Studio Bajka

zaregularne wsparcie finansowe
itrwanie przy nas od dawna.

Inwemer

za I$nigce dzieciece pokoiki
izato, ze mozemy na Was
liczy¢ kazdego miesiacal

zaregularna pamiec
o Gajuszatkach.

Pharmena

zaregularne wsparcie
finansowe, wspaniate kosmetyki
iza to, ze zawsze chcecie
nam iz nami pomagac.

Szafiria Group

zaregularne wspieranie
naszych podopiecznych.

za Wasza energie i pasje, ktore
przektadaja sie na pomoc
naszym Dzieciom.

za nieprzerwane wsparcie
finansowe i bezcenne
zaangazowanie pracownikow
w pomoc Gajuszatkom.

Centrum Medyczne
Szpital $w. Rodziny

za nieodptatne badania dla
naszych niezastapionych
wolontariuszy.

Pol-Intech

za przekazywanie czesci
swojego zysku na opieke nad
Gajuszatkami.

Bambiboo

zaregularne pieluszkowe
dostawy dla Gajuszatek.

za ciggte wsparcie Gajuszatek,
za prezenty Swiateczne dla

dzieci i rodzenstw z hospicjum

domowego. Za to, ze mozemy
Was nazywac Przyjaciotmi.

Makromed

za state wsparcie finansowe
Gajuszatek.

IT Services

zaregularne przekazywanie
darowizny finansowej, dzieki
ktorej mozemy lepiej planowaé
opieke nad Ksiazetami.

Dermoklinika

za dbanie o cere Tulisiow
i nieustanne wtaczanie

sie W pomoc.

Tastysoft

za najlepsze mozliwe,
czyliregularne wspieranie
naszych Dzieci.

Fundacja Nutricia

za dbanie, by Tulisie i Ksigzeta
miaty petne i zdrowe brzuszki.

Amazon

za prezenty Swiateczne dla
Ksigzatek i Tulisiow przekazane
przez pracownikow oddziatow
ztodziLCI3iLCI4.

za darowizne na na opieke
nad Gajuszatkami.

48 Media

za pamiec o naszych Dzieciach
i darowizne finansowa.

Adyvicero Nexia

za pieniadze, dzieki
ktorym mozemy zapewnic
naszym Podopiecznym
bezpieczna codziennosc.

Angelini Pharma

za niespodziankowa
i bardzo wartosciowa
darowizne finansowa.

zaregularne przekazywanie
cegietkize sprzedazy
swoich produktow dla
Gajuszatek, oferowanie nam
wspaniatych promogjina
zakup sprzetu medycznego
oraz wsparcie Akgji Mikotaj.

Atradius Collections

za darowizne, ktora
wywotata usmiech.

Creanso

za wspaniatg darowizne
finansowa dla Gajuszatek.

Domowe Sanatorium
Zimnoch

za dotaczenie do grona
Gajuszowych Mikotajow.

Elis Textile Service

za pomoc finansowa, ktora
pomaga pomagac.

Przedsiebiorstwo
handlowo-ustugowe
Barbara Maziarz
za pomoc elfom w zakupie

prezentow Swiatecznych
dla naszych Dzieci.

Tax Service
Lazur-Barszcz

za dorzucenie swojej cegietki do
zakupu Swiatecznych prezentow.

Efectownia

za darowizne finansowa na
potrzeby naszych Dzieci.

Fundacja Dzieto
Nowego Tysigclecia

zaNagrode TOTUS TUUS
w kategorii ,Promocja
Godnosci Czowieka”.

Ultra-Viol

za darowizne finansowa
dla Gajuszatek.

Fundacja Soundcore

za niezwykle wartosciowa
darowzine na opieke
nad Gajuszatkami.

za przezanie 10% od zebranej
kwoty podczas jarmarku

Swiatecznego w Kleszczowie
na pomoc Gajuszatkom.

Mentor

za pomoc w zakupie tozka
rehabilitacyjnego dla
podopiecznych Cukinii.

PublicMusic
Adrianna Fiuk

za kolejna juz pomoc
Swiateczna dla naszych Dzieci.

Rotary Klub L6dz
Reymont

za sprezentowanie naszym
Onkobohaterom wspaniatych
mikotajkowych podarunkow.

za wielkie serca i coroczng
pamie¢ o naszych Dzieciach.

za darowizny finansowe
dlanaszych Dzieci.

Plastoplan

za wspaniaty biezacy
kontaktibezcenne
darowizny finansowe.

toédzka Izba
Przemystowo Handlowa

za zbiorke na potrzeby
naszch Dzieci podczas
Sniadania Swiatecznego.

za kolezenska zbiorke pieniedzy
podczas spotkania wigilijnego.

_ Fundacjaim.
Swietej Faustyny

za piekne i mieciutkie pieluszki
bambusowe dla naszych
Najmtodszych Pociech.

BTL Polska

za podarowanie wymarzonych
Swiagtecznych podarunkow,
ktore sprawity niezwykta
radosc Gajuszatkom
i Zatodze Gajusza.

Anetta i Jarostaw Ronc

za kawe dla zatogi Gajusza,
ktora rano daje energie
do zabrania sie za robote,
a wieczorami pobudza
przed nocnym dyzurem.

Anielica, czyli
Agnieszka Narewska-
Kuc i Przyjaciele

za coroczng wizyte
przedswiateczna, prezenty
i zarazanie innych pasja
do pomagania.

Julia Janicka wraz
z Przyjaciotmi

za zorganizowanie Swiagtecznej
zbiorki sprzetu medycznego.

Polska Katolicka Szkota
Sobotnia w Stavanger

za rozjasnienie nocy
polarnej pieknymi sercami
i zorganizowanie zbiorki na
rzecz naszych Podopiecznych.

Szkota Podstawowa
nr 137

za przekazanie paczki mitosci,
czyli zorganizowanie zbiorki
wirod spotecznosci szkolnej.

Anglojezyczna Szkota
Podstawowa

zafinansowa i rzeczowa zbidrke
Swiagteczng zorganizowang
zwielkim zapatem.

Karolina, Antoni
i Adam Pokocowie ze
Szkoty Podstawowej
nr 65 w todzi oraz
Antonina i Aleksander
Wasilewscy ze Szkoty
Podstawowej ZNP
w todziorazich
Przyjaciele

za zorganizowanie akgji
.Dzieciaki Dzieciakom”, czyli
zbiorki na zakup pomp do
podawania lekow Ksigzetom.

Rada Rodzicow
Przedszkola
w tuszczanowicach

za zbiorke podczas corocznego
lokalnego Swieta, czyli
Jarmarku Bozonarodzeniowego
w Solparku w Kleszczowie
i zebranie srodkow na zakup
specjalistycznego sprzetu do
sali rehabilitacyjnej w Patacu.

Jestescie niezwyklil

WOLONTARIUSZE

za wsparcie Programu
Rodzenstw, towarzyszenie
Gajuszatkom, transport
dzieci z oddziatow
onkohematologicznych
i hospicjum domowego,
korepetycje dla dzieci
z pieczy zastepczej, dziatania
fundraisingowe oraz kazda
prace, ktora sprawia, ze
dziatania fundacji sa fatwiejsze,

aczasem wrecz mozliwe.

Ajak ' mosess nam pomoc?

dowolng kwote na nasze konto - pomoze Ci w tym nasz niezawodny, magiczny
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JAK MOZESZ
NAM POMOC?

PAMIE, TAJ O NAS, ROZLICZAJAC PIT

KRS 0000 103 866

ZROB PRZELEW ZAPROS NAS ZOSTAN PARTNEREM ZOSTAN

ONLINE NA SLUB BIZNESOWYM WOLONTARIUSZEM

www.gajusz.org.pl +48727 001001 - +48 697 789 924 +48 697 789 920
Zairay el e e Zakochang Pary. poproscie Pomoz nam Podaruj nam i naszym

dowolna kwote. swoich $lubnych gosci - sprawiac radosc podopiecznym co$

0 darowizne zamiast kwiatow podopiecznym Gajusza. bardzo, bardzo
- nasi wolontariusze s3 Dotacz do grona cennego - Twaj czas.
do Waszej dyspozydji Firm z Sercem.

WPLAC DOWOLNA KWOTE NA NASZE KONTO BANKOWE:
761240 6960 7390 0003 0000 0000
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