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MitoSc silniejsza niz strach

Hospicjum perinatalne, tak jak i dwa pozostate, ktore prowadzimy, nic lub niewiele nauczyty
mnie o Smierci. Nadal jest tajemnica, niepewnoS$cia i coraz bardziej realnym strachem.

Nie boje sie konca. Obawiam sie samego
procesu umierania i tego, ze nie wszystko da
sie zaplanowac.

Ale owo ,wszystko" dotyczy zycia, jego ostat-
nich chwil, dni, a czasem tylko minut. Smieré¢
jest poza rozumem, kontrolg, poza zmystami
i tym swiatem. Dlatego w pracy zajmuje sie
tylko zyciem.

Widze, jak madrzy potrafia byc nasi pacjenci.
Wiedza, jak pomoc sobie i najblizszym. Ta ma-
dros¢ mnie uspokaja, cieszy, pozwala zaufac,
kiedy nic nie wiem i wydaje mi sie, ze rozegra
sie dramat, a ja bede bezradna. Nie dosc po-
moge, za mato zmniejsze bol, ze nie dam radly,
a cierpienie wymknie sie i opanuje rzeczywi-
stosc.

Kiedy takie mysli sa zbyt blisko, przypomi-

nam sobie rozne niezwykte historie z naszych
hospicjow. Te, ktore nauczyty mnie zaufania,
ze ludzie potrafig umierac, towarzyszyc, wspie-
rac. Wystarczy tylko odrobina mojej, naszej
obecnosci oraz rodzina porzadnie przygoto-
wana na rozne scenariusze, takze naich brak.

Moze i mnie sie uda dobrze odejsc? Trudno nie
myslec o swoim odchodzeniu w takiej pracy.

W tym numerze kwartalnika, ktory ukazuje sie
pod hastem *Mitosc silniejsza niz strach’, sa
az trzy opowiesci o tym niezwyktym uczuciu.
Jedna z nich jest mi wyjatkowo bliska, wzrusza
mnie szczegolnie. Kiedy o niej mysle, przypomi-
nam sobie, ze jest tak wiele kochajacych babc..

PS. Zeby w petni zrozumie¢ obraz z oktadki
i sie nim wzruszyc, trzeba poznac historie,
ktora stata sie inspiracja. W Indonezji (region

Tana Toraja) znajduje sie niezwykty cmentarz
dla dzieci, ktore zmarty, zanim zaczety zabko-
wac. Spoczywajg w drzewach majacych biate
soki, podobne do mleka. Torajowie wierza,
ze bedzie to pokarmdladziecka, zanimzostanie
wchtoniete przez nature i stanie sie jej czescia.

Tisa Paweodba laggtloosleo

Prezes Zarzadu Fundacji Gajusz

Kwartat mysli

Ale nigdy nie zapominaj,
ze mitoSc silniejsza

jest niz strach. Mitosc
mnie ocalita 1 wiem,

ze Ciebie tez ocali.

{NICHOLAS SPARKS, "JEDNO ZYCZENIE”}
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Artczynca wydania

Piotr Socha (1966) - grafik, ilustrator,
kucharz amator

Przez wiele lat wspotpracowat jako
ilustrator z Gazeta Wyborcza, Duzym
Formatem, Wysokimi Obcasami,

Polityka, Newsweekiem, Przekrojem,
Playboyem, Harward Business Review,
Maching i wieloma innymi. Od 2013

roku wspotpracuje jako ilustrator

z Wydawnictwem Dwie Siostry, dla
ktorego zaprojektowat trzy ksiazki dla
dzieci - ,Pszczoty" (ttumaczonej na 32 jezyki)
i,Drzewa" (tumaczonej na 28 jezykow)
Ksiazka ,Pszczoty" byta wielokrotnie
nagradzana w Polsce i poza jej granicami.
Najnowsza ksigzke ,Brud. Cuchnaca
historia higieny” (ttumaczona na 13 jezykow),
stworzyt wspolnie z Monika Utnik-Strugata,
ktora napisata do niej tekst. Ksiazka
otrzymata kilka nagrod w Polsce, miedzy
innymi Madra Ksigzka Roku 2021, byta
nominowana do nagrody Madra Ksiazka
Roku w Austrii.

W czasie wolnym uprawia nordic-walking,
czyta ksigzki historyczne, mysli o podrozach.



Stowa pomagaja

Dziekujemy
dziennikarzom,
ktorzy wspieraja

nas i pomagaja trafic
z informacja

do czytelnikow.
Mamy dowody na to,
ze stowo pisane

ma ogromna moc.

Niespetna roczny Piotrus, ktoremu
Fundacja Gajusz prowadzaca osrodek
preadopcyjny Tuli Luli rozpaczliwie
szukata rodziny zastepczej, bedzie
mie¢ nowa rodzine. Matzenstwo
mieszkajace w Ptocku po naszej rela-
cji zgtosito sie do fundacji i pomyslnie
przeszto dtuga droge weryfikaciji.

-Towzruszajacahistoriazhappyendem.
Nie moglismy sobie wymarzyc ni-
czego lepszego na Dzien Dziecka
- mowi Agata, opiekunka chtopczy-
ka. Historie Piotrusia na portalu tvn24.
pl i antenie TVN24 przyblizylismy
pod koniec lutego. Jak sie okaza-
to - nasza relacja zmienita na zawsze
przysztos¢ chtopca, ktoremu Funda-

Maty Piotrus znalazt nowy dom

NAJLEPSZY
MOZLIWY PREZENT
NA DZIEN DZIECKA

Katarzyna Pasikowska-Poczopko, TVN24, 1 czerwca 2023

cja Gajusz rozpaczliwie szukata wtedy
rodziny zastepcze).

- Wszyscy wyszli z domu, wtaczytam
waszg telewizje. Chciatam zobaczyc,
co tam w sSwiecie nowego. | wtedy
zobaczytam Piotrusia i te jego prze-
piekne oczy. To byta mitosc od pierw-
szego wejrzenia. Nigdy wczesnigj
czegos takiego nie przezytam - mowi
Dorota Pracz-Jonczyk. W jej oczach
pojawiaja sie tzy wzruszenia.

Wraz z mezem, po 20 latach
spedzonych w Kanadzie, przeprowa-
dzita sie niedawno do Ptocka. Ma juz
czworo wychowanych dzieci. Kobieta,
jeszcze zanim  skontaktowata sie

Z mezem, napisata do Fundacji
Gajusz. Odpowiedz przyszta nastepne-
go dnia. - Ustyszatam, ze zgtosito sie
wielu chetnych. - Napisatam do meza,

Rodzina z Ptocka nie
wystraszyta sie, ze Piotru$
zmaga sie z choroba
neurologiczna. Chtopiec
potrzebuje specjalnej opieki,
wsparcia terapeutycznego
i neurologicznego.

ze musimy powaznie porozmawiac.
On odpisat ,cos ty znowu wymyslita”

Potem jednak, kiedy pokazatam
mu Piotrusia, powiedziat, ze jestem
Swietna matka i damy dziecku dom pe-
ten mitosci - mowi Dorota Pracz-Jon-
czyk.

Trzy miesigce zamiast dziewieciu

Rodzina z Ptocka nie wystraszyta sie,
ze Piotrus zmaga sie z choroba neu-
rologiczna. Chtopiec - jak opowiada
nam Agata Chmiela, wychowawca
w osrodku Tuli Luli - potrzebuje
specjalnej opieki, wsparcia terapeu-
tycznego i neurologicznego. - Wszyst-
ko po to, zeby poprawic jakos¢ ruchow
i stymulowac go do prawidtowego roz-
WwWOoju — opowiada.

Informacja o tym, ze Piotrus jednak
trafi do rodziny z Ptocka pojawita
sie niedawno. - Rodziny oczekujace
na dziecko maja dziewiec miesiecy,
zeby sie przygotowac. My mielismy tro-
che mniegj. Najwazniejsze jest, ze nasze
serca sa gotowe - mowi przyszta
mama chtopca.

- Piotrus mogt u nas byc¢ do ukoncze-
nia pierwszego roku zycia. Urodziny
ma 3 czerwca. Dostat piekny prezent
na Dzien Dziecka i urodziny - mowi
Agata Chmiela. Przyznaje, ze trudno
bedzie jej rozstac sie z Piotrusiem.
Mowi jednak, ze - podobnie jak inny
pracownicy fundacji - marzyta, zeby
chtopiec znalazt nowa rodzine.



TYLKO NI
R7VY) ZA ZYCIA

Karolina Tatarzynska

Samodzielnie umie dzi$ jedynie leze€. Nigdy nie gaworzyt, nie uSmiechat sig,
nie reagowat na imie. Jego twarz nie wyraza emocji, ale widac na niej cierpienie.
— Bunio to nasz mistrz, nauczyciel, ktory zmienit nas wewnetrznie.

Zycie z nim to to nasza misja — opowiadajg rodzice.

Bruno Augustyn ma 5 lat, piekna buzie
i bujng czupryne. Rodzina mowi na niego
Bunio. Pierwsze imie dostat po pradziadku,
a drugie z powodu burzliwej przesztosci
swojego taty Sebastiana, nawigzujacej do
zyciorysu $w. Augustyna. Przez wigkszos¢
dnia chtopiec $pi, ale nawet wtedy, gdy
otwiera oczy, to na nikogo nie patrzy.
Lekarze zreszta nie maja pewnosci,
czy w ogole widzi. Cate zycie Bunia to
ogromna niepewnosg.

Jego rodzice nie spodziewali sie zadnych
komplikacji, bo ciaza przebiegata
wzorcowo. Raz tylko ustyszeli na USG,

ze synek wykazuje sie mata ruchliwoscia.

- Lekarka uznata, ze pewnie jest ospaty
- mMowi jego tata Sebastian Derda. - Nie

— Bruno ptakat jak
mata owieczka. To byto
takie nieludzkie kwilenie.
Wydato mi sie to
dziwne.

kopat w brzuchu, tylko sie wyprezat. | nie
obrocitsie gtowka w dot, wiec byto cesarskie
ciecie - wspomina jego mama Roza.

Gdy zaczat sie porod, pan Sebastian
wsiadt w Oslo, gdzie pracowat, w pierwszy
samolot do Polski. Tuz po wejsciu na sale
poporodowa ustyszat nietypowy ptacz.
- Bruno ptakat jak mata owieczka. To
byto takie nieludzkie kwilenie. Wydato
mi sie to dziwne. A Roza dostrzegta
specyficzne falowanie na jego ciele.
Jakby go prad przeszywat. Nie miata
pojecia, ze to zwiastuny padaczki
- opowiada. Rodzicow zaniepokoit rowniez
brak odruchu ssania. Bruno po prostu nie
chciat jesc. Potozne uspokajaty, ze pewnie
ma zapasy z zycia ptodowego i wkrotce
sie rozkreci. On jednak konsekwentnie
odmawiat jedzenia i z piersi mamy, i z bu-

telki. - Lekarze uwazali, ze przesadzam.
W  karcie przed wypisem napisali,
ze karmitam piersia. A to nieprawda,
bo nie dato sie go nakarmic. Nie reagowat
tez na bol. Specjalnie go uszczypnetam,
zeby sprawdzi¢ - dopowiada pani Roza.

Bunio ma wole zycia

Do domu wrocili w 3. dobie zycia dziecka.
I byli tam tylko przez 40 minut. -
Bruno zrobit sie wiotki Wygladato,
jakby umierat. Wezwalismy pogotowie
- relacjonuje pan Sebastian. - Jak wsia-
dalismy do karetki, to ratownik mnie
pocieszat ,Pani  wezmie tylko jedna

Bruno miat miesiac,
gdy szpitalna pani
psycholog powiedziata,
ze on ma wole zycia.

pieluche, bo zaraz do domu wrocicie”
- dodaje mama. W szpitalu maluszek od
razu dostat tlen. W 5. dobie rodzice wraz
babciami i dziadkami pojechali na Jasna
Gore, zeby modlic sie o cud.

Kilka tygodni Bruno lezat w inkubatorze
i pod respiratorem. Do czasu, gdy sam

wyciagnat sobie rurke do intubacji i zaczat
samodzielnie oddychac. Lekarze nie
mieli pojecia, co mu dolega. - Podazali
fatszywym tropem. Podejrzewali zanik
miesni, bo to choroba wystepujaca w mojej
rodzinie. Miatam zte przeczucia. Bruno
miat miesigc, gdy szpitalna pani psycholog
powiedziata, ze on ma wole zycia. A ja na to
JAle przeciez kazde dziecko ma". ,Nie, nie
kazde." - opowiada jego mama.

Diagnostyka ruszyta po przeniesieniu
na neurologie. Badanie ptynu moézgowo-
rdzeniowego 10-krotne
przekroczenie poziomu glicyny w mozgu.

wykazato

Gdy organizm nie potrafi sie jej pozbyc, to
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Choroba powoduje
znaczna niepetnosprawnosc
intelektualng, padaczke
oraz spastycznosc lub
wiotkoSc.

staje sie ona toksyna i niszczy uktad
nerwowy. Bunio miat 2 miesigce, gdy
lekarze postawili diagnoze. NKH, czyli
nieketotyczna hiperglicynemia to rzadka
choroba neurometaboliczna o podtozu
genetycznym. Moze miec¢ kilka postaci. Ta,
ktoradaje pierwsze objawy tuzpourodzeniu,
jest najciezsza forma. Wiekszosc dzieci
umiera w okresie niemowlecym.

Choroba powoduje znaczna niepetno-
sprawnosc intelektualna, padaczke oraz
spastycznosc lub wiotkosc. Dzieci z NKH
jest w Polsce moze ze 30-40.

Bruno jest ponoc jednym z najciezszych
Jprzypadkow". - W szpitalu czutam, ze nie
chca nam czegos powiedziec. W koncu
lekarka rzucita, ze chyba trzeba sie
z hospicjum skontaktowac. Jak ustyszatam
o hospicjum, pomyslatam, ze jest zle,
bo takie miejsca kojarza sie z umieraniem
- mowi pani Roza.

Bezdech, sinienie i krzyk

Bruno opuscit szpital w wieku 4 miesiecy.
Rodzice stopniowo oswajali sie z choroba
synka. Wiedzieli, ze nie bedzie sie
rozwijat. Samodzielnie umie dzis jedynie
lezec. Kiedys sie krecit jak wszystkie
dzieci. Rodzice maja nawet nagrane filmiki.
A pozniejprzestatruszac raczkamiinozkami.
Przez jakis czas sadzali go na kolanach,
ale teraz juz sie przed tym broni. Nigdy
nie podnosit gtowki, nie gaworzyt, nie
usmiechat sie, nie reagowat na imie. Po roku
zniknat odruch ssania. Wczesniej byt wiotki
i przelewat sie przez rece, a teraz sie prezy
i jest napiety jak struna. Przez napiecia
miesniowe wybudza sie z krzykiem ze snu.

\Widac, ze doswiadcza cierpienia, choc¢
jego twarzyczka nie wyraza zadnych
emocji. - Bruno ma do dyspozycji: ptacz,
zapowietrzanie sie z nerwow z bezdechem

i sinieniem, krzyk, wymioty, pojekiwanie
i ciezki oddech - wylicza jego mama. Przy
kazdym z tym objawow rodzice sprawdzaja
Jliste Bunia" Zawsze jest nadzieja, ze cos
zadziata. ,Przewrocic na drugi bok (moze
cos mu zdretwiato), dac pic/jesc do PEG-a,
odbi¢ go, przyciagnac nozki do brzuszka,
podac leki, sprawdzic temperature, puls
i saturacgje, uspic, przytulic, mowi¢ do
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niego, przykryc albo odkryc, poklepac
po pleckach, wymasowac, przeczekac

(bo moze to atak padaczki lub zty sen)

Przez wiekszosc zycia Bruno dostawat
pokarm przez sonde lub PEG-a. Ale byty tez
okresy, gdy pit mleko i jadt zblendowane
papki. Najbardziej lubit Smietane z migda-
tami i jajko na twardo. - Rozkarmitem go
tak pieknie, ze 3 z 5 positkow przyjmowat

zalecita

do  buzi
przed kazdym positkiem masaz twarzy
i podniebienia. Efekt byt swietny. Nigdy
nawet sie nie zakrztusit. Teraz, niestety,

Neurologopedka

znoéw jest regres - mowi pan Sebastian.
- Przy tak ciezkiej chorobie hospicjum
nie zaleca karmienia doustnego. Ale my
chcielismy  zaczarowacC  rzeczywistosc
i zachowac choc troche normalnosci. To jest
piekna postawa, ktora prezentuja rodzice
chorych dzieci, a jednoczesnie tragiczna. Bo
rodzic jest ostatnim, ktory traci nadzieje
- opowiada pani Roza.

Misja ojca

Mimo diagnozy jego rodzina wcigz miata
nadzieje, ze chtopiec  wyzdrowieje.
- Ktorejs nocy, po ilus napadach padaczki
z bezdechami, rozryczatem sie, bo dotarto
do mnie, ze nie jest dobrze, ze to powazna
sprawa - opowiada tata. - tudzitam sie,
ze jak kupie synowi specjalne szelki do
chodzenia, to on zacznie kiedys chodzic.
Nie docierato do mnie, ze nigdy nie bedzie.
Bytam jak zaczarowana. Wypieratam
prawde - komentuje mama.

Przez 2 pierwsze lata gtowna opiekunka
synka byta pani Roza. Zajmowata sie nim
od poniedziatku do piatku, a w weekendy
obowiazki przejmowat pan Sebastian.
Nawet gdy jeszcze byli matzenstwem,

Sebastian jest lepszy
w stanie ,pokoju”, a ja
— wojny". Od poczatku

bytam pewna, ze on
bedzie dobrym ojcem

w soboty i niedziele brat dziecko do swoich
rodzicow, zeby zona mogta odpoczac.
Po rozwodzie dalej trzymali sie systemu
zmianowego. Na 2 kolejne lata opiekunem
chtopca zostat jego tata. Za kazdym
razem taka zmiana wymaga dopetnienia
formalnosci w sadzie i urzedach. Bo
gtowny opiekun rezygnuije z pracy i pobiera
na dziecko Swiadczenie pielegnacyjne,
a drugi rodzic ptaci alimenty. - Jestem



dobra w sytuacji zagrozen. Reaguje
natychmiast, stawiam cate hospicjum
na nogi, wymagam dziatania. Sebastian
jest lepszy w stanie ,pokoju’, a ja - ,wojny".
Od poczatku bytam pewna, ze on bedzie
dobrym ojcem. Jego rola jest ogromna. Bez
niego bytoby mi ciezko - przyznaje.

Zawodowo pan Sebastian robit juz rozne
rzeczy. W Norwegii malowat domy,
a w Andrespolu angazowat sie w lokalng
polityke. Pracowat tez przy dotacjach
z Unii, w banku, kilku korporacjach, jako
przedstawiciel handlowy od alarmow,
nauczyciel religii i kierowca ciezarowki
z czesciami do pralek na trasie todz-
Kwidzyn i z powrotem. — Potrzebuje miec
poczucie misji. A w zadnej z tych prac nie
czutem sie tak spetniony jak w opiece nad
Buniem. Zycie wokot niego to moja misja -
komentuje.

Ojcostwo zamiast seminarium

Jak wyobrazali sobie rodzicielstwo przed
narodzinami synka? - Na pewno chciatem
byc¢ ojcem obecnym, zaangazowanym. Gdy
Roza byta w cigzy, bardzo sie cieszytem,

cho¢ wcale tego nie planowalismy.
Jezdzilismy razem na badania. Nie snutem
zadnych konkretnych planow. Wszystko
przebiegato bez zastrzezen. A mimo to
miatem przeczucie, ze cos bedzie nie tak.
Moze nawet moja praca magisterska
o trenach Kochanowskiego miata w jakis
sposob przygotowa¢ mnie na Smierc¢
dziecka. Pisatem jg catym soba - opowiada.

To zreszta z powodu marzen o byciu ojcem
pan Sebastian zmienit swojg zyciowa droge.
Po maturze 3 lata spedzit w seminarium
duchownym. Jako mtody kleryk pojechat
z rodzinami na rekolekcje. - Byt wsrod
dzieci 4-letni Jas, z ktorym bardzo sie
polubilismy. A poniewaz czesto nositem
zwykte ubranie, to niektorzy we wsi mysleli,
ze jestem fajnym mtodym tata. To wtedy
poczutem pragnienie ojcostwa i byt to
jeden z powodow, dla ktorych odszedtem
z seminarium - wspomina.

Sama opieka nad synem przypomina
mu  zycie w klasztorze klauzurowym.
- 80 proc. doby spedzam w milczeniu. Co
prawda mowie do syna i opowiadam mu,
co robig, ale nigdy przeciez nie ma zadnej
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Moja bliska rodzina
uwazata, ze choroba
dziecka to kara. Ze Bog
mnie ukarat, bo kiedy$
bytem zawadiaka.

odpowiedzi, zadnej reakcji. Pokochatem
zycie w ciszy - komentuje. - To prawda.
W relacji z Buniem duzo jest samotnosci.
No bo ile mozna mowi¢ w proznie?
- potwierdza pani Roza.

Poczucia porazki jako ojciec pan Sebastian
nie ma. Mowi, ze jest tak, jak miato byc:
- Moja bliska rodzina uwazata, ze choroba
dziecka to kara. Ze Bog mnie ukarat,
bo kiedys bytem zawadiaka. To nie jest
chrzescijanskie podejscie. Kazdy przeciez

ma szanse naprawic swoje zycie. Nie
wierze w Boga, ktory karze. Moj Bog
taki nie jest. Zdecydowanie blizsze sg mi
stowa, ktore ustyszatem od znajomego
dominikanina. ,Twoj syn ratuje ci zycie".
I ja w to wierze. Dzieki niemu przechodze
wewnetrzng transformacje. A moj tera-
peuta mowi, ze Bruno jest moim mistrzem.
To syn pomaga mi zrozumieC samego
siebie, nawet w relacji z jego mama.
Teraz jestesmy przyjaciotmi, dobrze
kooperujacymi rodzicami, ktorzy wspieraja
sie nawzajem.

Cierpienie dziecka

O duchowej przemianie opowiada takze
mama chtopca: - Wczesniej lubitam byc
umalowana, dobrze wygladac, miec
bizuterie. Dzieki Buniowizmienitam ssie z la-
leczki w osobe z gtebszymi wartosciami.
Bruno zmienit nas oboje i przewartosciowat

nasze zycie. Z wrogow po rozwodzie
stalismy sie ludzmi, ktorych taczy nic
przyjazni. Zblizylismy sie do Boga, do spraw
duchowych. Czujemy, ze przyszta do nas
dusza i ze ma stad odejsé¢.

Gdy Bruno byt mtodszy, potrafit przespac
nawet 20 godz. na dobe. Ale wiosna
2022 r. zaczat sie ptacz. Po prostu Bruno
ktoregos dnia rozptakat sie mocniej niz
dotychczas. | nie chciat przestac. Rodzice
szukali przyczyny u wielu specjalistow. Nic
nie znalezli, a ptacz nie ustawat. Pojawiat
sie zwykle w 2 odstonach. Najpierw
po potudniu, od godz. 17 do 21. A pozniej w
nocy, od 2 do 6 nad ranem. Bruno robit sie
wtedy czerwony i mokry jak po ataku histerii.

,Ostatnie  miesigce spedzitam 2z nim
w domowym wiezieniu. Krzyczat przy
wktadaniu do wozka i fotelika w aucie,
a przeciez musiat by¢ wozony do lekarzy

1

i na rehabilitacje. Wrzask niesamowity,
wyginanie sie. Jakby cierpienie byto dla
niego nie do uniesienia. Juz zdgzytam sie
pozegnac. Pozegnatam sie zzebem, zyciem
zawodowym, 2 pieskami. Utracitam kolejna
kolezanke, auto, a chwilowo czucie w rece
(od dzwigania syna) i rowniez chwilowo
stracitam nawet wiare. Przez te kilka
miesiecy umarta we mnie moja ambicja
i egoizm. Egoizm, ze chce miec syna,
a nie Aniotka. Ambicja, ze jestem w stanie
go uzdrowic, wyrwac smierci pazurami,
wynegocjowac z Bogiem. Jesli kiedys
wydawato mi sie, ze jest ciezko, to nie
wiedziatam, czym prawdziwe cierpienie
jest w istocie... Ogladanie swojego dziecka
w takim bolu - do zniesienia tylko dla
psychopatowiwariatow. Krzyczatodkwietnia
2022 i w grudniu sadzitam, ze juz odchodzi.
Bywaty momenty, gdy siniat, a naste-

Nie, nie jestem z tym
zupetnie pogodzona,
cho¢ mam za sobg
mistyczne doSwiadczenia
i wiem, jak pieknie
jest u Boga.

pnie zieleniat z braku powietrza i dopiero
prawy sierpowy byt w stanie przywrocic
mu oddech” - zanotowata w maju 2023 r.
pani Roza.



Hospicyjne wsparcie

Pomogt im lekarz z Fundacji Gajusz. Bo
od prawie 3 lat Bruno jest pacjentem
hospicjum domowego. Raz w tygodniu
odwiedza go fundacyjny fizjoterapeuta,
a 2 razy - pielegniarka. Co 2. tydzien
przyjezdzalekarz.Czasamiwpadapracownik
socjalny i ksiadz, a fundacja zapewnia
rowniez wsparcie psychologiczne rodzicom
chtopca. - Nie wiem, co bym zrobita bez
hospicjum. Lekarze w szpitalach rozktadali
rece, bo nie znali tak rzadkiej choroby.
Dzieki Gajuszowi odetchnetam. Gdy Bunio
ma w nocy dusznosci, to moge zadzwonic
w srodku nocy po lekarza i on przyjedzie.
To wtasnie hospicyjny lekarz przepisat lek,
ktory zahamowat przerazliwy krzyk mojego
dziecka, trwajacy od roku. Inni neurolodzy
na niego nie wpadli. Nie mieli na to czasu
ani mozliwosci. W hospicjum scisle ze mna
wspotpracuja i czuje, ze mam prawo gtosu
- komentuje pani Roza.

Fundacja wypozyczyta im ssak do usu-
wania wydzieliny i koncentrator tlenu,
ktorego uzywaja przy bezdechach. Co pot
roku ortopeda wstrzykuje ich synkowi
botoks, zeby rozluznic przykurcze rak
inog, z powodu ktorych tworza sie odlezyny
i otwarte rany na dtoniach i pod pachami.
Jego zniszczony atakami padaczki mozg
reaguje na wszystkie nagte dzwieki. Budza
go krople deszczu na parapecie i boi
sie szafki zamykanej w drugim pokoju.
Stuchawki i zatyczki nie pomagaja. Nie ma
takiego aparatu, ktory mogtby wyciszyc
Swiat dookota.

- Bruno nie widzi, wiec nie widzi tez moich
tez. Ale reaguje na nasze emocje. Wiem,

ze boi sie mojego strachu. Gdy sie o niego
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boje, to obciazam go emocjonalnie.
Stracitam 4 lata, zyjac w leku, ze odejdzie.
On wie, ze go tu trzymam. Dziecko mysli
,Jak odejde, to moja mama sie zatamie". Nie,
nie jestem z tym zupetnie pogodzona, choc
mam za sobg mistyczne doswiadczenia
iwiem, jak pieknie jest u Boga. Ale w szpitalu
ktocitam sie z Bogiem. We wtorek synek nie
tapat oddechu. W srode posztam do kaplicy
i wykrzyczatam ,Jak chcesz, to go sobie
bierz'. W czwartek bytam przekonana, ze
w szpitalu bedzie pusty inkubator, a tu Bunio
lezy bez respiratora. Poczutam, ze Bog
zwrocit mi dziecko. Ale najpierw musiatam
mu je oddac. Zrozumiatam, ze z Buniem jest
tak: zyjesz albo umierasz. Tylko nie umrzyj
za zycia. Mimo wszystko zaczetam przy nim
zy¢ - opowiada jego mama.

Bunio nauczyciel

Pan Sebastian dopiero jakis czas temu
zaakceptowat, ze Bruno moze umrzec
w kazdej chwili - Dostrzegam wielkie
cierpienie mojego syna, gdy on ptacze
po kilka godzin i nikt z nas nie jest w stanie
ukoi¢ jego bolu. Wtedy sens zycia sie
zatraca. Doswiadczam totalnej bezsilnosci
wtasnej i kruchosci zycia ludzkiego. Czuje,
ze sytuacje, gdy jego cierpienie widac tak
wyraznie, to czas, w ktorym Bog pomaga
nam przygotowac sie na jego smierc.
Coraz czesciej mysle o odejsciu synka
W kategoriach ulgi.

- Z duchowego punktu widzenia jestem
bardzo szczesliwg matka. Bo nasz syn jest
kims wiekszym niz papiez. Nigdy przeciez
nie zgrzeszyt. Zawsze chciatam, by nasze
dziecko czuto sie kochane i byto dobrym
cztowiekiem. Reszta nie ma znaczenia.
Jak jest mi tak bardzo zle i widze ciezarne

Czy powinnam sie modlic
0 uzdrowienie syna?
Jesli tak, to chyba by

oznaczato, ze go w petni

nie akceptuje.

kobiety, ktore beda miec¢ zdrowe dzieci, to
przypominam sobie, czym jest rodziciel-
stwo. Dziecko niepetnosprawne to esencja
mitosci. To jest jednostronna mitosc az do
bolu. Rodzic sktada z siebie ofiare narzecz
dziecka, spala sie w tej mitosci. Dla mnie
to ogromne wyroznienie, doswiadczenie
mistyczne. Umierasz razem z dzieckiem:
twoje marzenia, plany, ciato, uroda,
seksualnosce, finanse, znajomosci. Twoja
godnosc, nawyki, strachy, uprzedzenia,
religijnosc lub ateizm. Czymkolwiek bytas,
wszystko nasmieci.Narozsypke. Cate zycie

KOMITET
—— | DO SPRAW
== | pOZYTKU

podporzadkowujesz smiertelnie choremu
dziecku. Bunio jest naszym nauczycielem
,puszczania” go. Oddania go Bogu, od
ktorego przyszedt i do ktorego nalezy -
mowi pani Roza.

Z rodzicami zdrowych dzieci ma jeden
wspolny temat: zabkowanie. Bo zagbki
Bunia zatrzymaty sie w potowie. Na tym
ich rozmowa sie konczy. - Czasami mysle,
ze kazdy chrzescijanin powinien prosic
o chore dziecko. Ale nikt sobie nie zyczy
,Oby tylko byto chore" Wszyscy prosza
o zdrowe. Czy powinnam sie modlc
o uzdrowienie syna? Jesli tak, to chyba by
oznaczato, ze go w petni nie akceptuje.
A przeciez dla mnie jest idealny - rozwaza
jego mama.

Czuwac bedzie Boski Stroz

W USA symbolem choroby Bunia
sg trzmiele. Bo to owady ktore maja
mate skrzydetka, a przy tym dosc duzy
cCiezar, wiec zgodnie z prawami fizyki nie
powinny w ogole latac. Ale latajg, a do
tego zbieraja wiecej nektaru niz pszczoty.
W Stanach dzieci z NKH majg wszystko
w kolorze trzmieli, nawet trumienki
i kwiaty na pogrzebie. W czerwcu, tuz

Riqdowy Pregram
Roxwoju Organizacji
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przed 5. urodzinami Bruna, jego mama
zapisata: ,M¢j syn ma umrzec. Oficjalnie
za 3 dni (wg zrodet amerykanskich). Nie
umiem go nadal puscic. Wcigz nie ma we
mnie zgody na to, by moj 5-letni trzmielik
odfrunat. Nie umiemy sie z tata Bunia
dogadac co do koloru trumienki: ja chce
kolorowa, z trzmielami, pszczotkami, aniot-
kami, chmurkami i tecza.. Jego tata chce
biata. Smutng”.

Pani Roza od dawna muzykowata. W mto-
dosci nawet dorabiata sobie jako wokalistka.
| prowadzita zajecia z rytmiki w przedszko-
lach. Dzieki wsparciu bliskich osob zdo-
byta pienigdze na nagranie kilku utworow:
- Gdy statam sie¢ mama dziecka kruchego,
to zaczetam spetniac swoje muzyczne
marzenia. Piosenke o Aniele Strozu napi-
satam kilka lat przed narodzinami synka.
Chciatabym ja spiewac, gdy moje dziecko
bedzie odchodzic. ‘,Spij‘ malutki,  spij.
Zamknij oczka, gtowke ztoz. Abys miat
piekne sny. Czuwac nad toba bedzie Stroz,
Boski Stroz.. Fly, baby, fly.."
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Tisa Zawrocka-Kwiatkowska

MitoscC silniejsza
niz strach

Towarzysze  wiekszosci  naszych
pacjentow hospicjum perinatalnego.
Rozmawiam z mamag, tatg, czasem
tez babcia i dziadkiem oraz starszym
rodzenstwem dziecka, ktore bedzie
z nami tylko przez chwile. Planujemy
porod, omawiamy rézne scenariusze,
wybieramy miniaturowe ubranka,
ustalamy, czy ma byc¢ obecny ksiadz,
fotograf.

Jesli rodzina sobie tego zyczy,
uczestnicze w porodzie. Czasem
telefon wybudza mnie w srodku nocy,
wiec wstaje i jade do szpitala. Mam
w gtowie dziesiatki opowiesci z tam-
tych chwil. Jedna z nich z pewnoscia
zostanie ze mna na dtugo. To hostoria
o sile mitosci trzech pokolen kobiet.
Kiedy zobaczyta dwie kreski na tescie,
nie skakata z radosci.

Tuz przed porodem babcia
ucatowata spory juz brzuszek
swojej wnuczki, pogtaskata
prawnuczusie. Powiedziata:
— Zajme sie nig, nie martw
sie o nic.

Babcia, ktora ja wychowata, kochata
i rozpieszczata, zachorowata i jej zycie
dobiegato konca. Na szczescie maz,
przyjaciel, najblizszy cztowiek, byt
szczesliwy i cudownie wspierajacy.

18 tygodni pozniej ptakali oboje.
Ona czuta sie winna, ze nienarodzona
coreczka ma  Smiertelng  wade.
Dowiedzieli sie, ze malenka odejdzie
zaraz po  przecieciu  pepowiny.

Jej zycie, cate zycie, potrwa 15 minut...
Moze mniej.

Moze zaszkodzit stres i smutek?

Babcia w szpitalu nie ptakata. Byta
sobg, jak zawsze, dorosta, silna,
wiedziata, co robic¢. Jak to mozliwe?
Po prostu tak ma.

Tuz przed porodem babcia ucatowata
spory juz brzuszek swojej wnuczki,
pogtaskata prawnuczusie. Powiedziata:
- Zajme sie nig, nie martw sie o nic.

Zosia urodzita sie 5 minut po pot-
nocy. Przezyta 17 minut. Babcia
Antonina zmarta kilka chwil przed
prawnuczka. Przeciez obiecata.

Nikt nie byt zdziwiony.




STOP
MASECZKO

W HOSPICJUM!

Jas przezyt 3 miesigce. Doktadnie 12
tygodni i 3 dni. Miat bardzo chore serduszko.
Nieuleczalna choroba, nieobecna mama,
samotnosc i szpital.

W koncu trafit do Patacu, czyli naszego
hospicjum stacjonarnego. Zostat
Ksieciem. Byt noszony i tulony, ale.. ani
razu - az do TAMTEGO dnia - nie widziat
twarzy cztowieka. Ciekawe, czy myslat,
ze ukochana ciocia ma tylko oczy? Moze
zastanawiat sie, czy ona w ogole je? Nigdy
nie dowiedziat sie, ze istnigje usmiech. Ani
razu go nie zobaczyt, nie poczut jego mocy.

Kiedy umierat, ciocia Kasia zdjeta maske.
Popatrzyt zdziwiony. To tak wyglada buzia?

Od  wybuchu  pandemii  pracownicy
hospicjow  dzieciecych  nieprzerwanie
az do 1 lipca 2023 r. byli zobowigzani
do zastaniania ust i nosa. Maseczki od
dawna nie obowiazywaty w sklepach czy
tramwajach. W zyciu codziennym juz prawie

zapomnielismy o covidzie. A smiertelnie
chore dzieci przez ponad trzy lata nie
widziaty twarzy swoich opiekunow.

Dlatego w maju 2023 r. W,
petycje do  Minis

Pod naszym apele
8000 0sOb.
Ksiazatka
i wujkow.

Ichem

Ichem.com.pl

lchem to producent suplemen-
tow diety, czyli ludzie, ktorzy
dbaja, bysmy kazdego dnia
czuli sie zdrowi i piekni. Ich
praca to wzory chemiczne, re-
ceptury oraz innowacyjne linie
produkcyjne i maszyny reno-
mowanych producentow urza-
dzen farmaceutycznych.

A ich misja to pomoc. Z wiel-
kim zaangazowaniem wtaczaja
sie w nasze dziatania - od lat
regularnie wspieraja Program
Rodzenstwa, czyli pomoc dla
siostr i braci Gajuszatek. Prze-
kazuja darowizny na warszaty,
zajecia pozalekcyjne, a latem
dofinansowali wyjazd na kolo-
nie. Dziekujemy!
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Fundacja Pruszynscy

fundacjapruszynscy.tilda.ws

Znalezc Partnera, ktory nie tylko
rozumie wyjatkowe potrzeby
Gajuszatek, ale adekwatnie
na nie odpowiada, to ogromne
szczescie! Zatem niezli z nas
szczesciarze, bo dzieki pomocy
finansowej Fundacji Pruszyn-
scy finansujemy wynagrodzenia
Patacowych opiekunow, ktorzy
zastepujarodzicow nieuleczalnie
chorym dzieciom. A wkrotce
dzieki tej wspotpracy pomoc
dotrze tez do matych pacjentow
hospicjum domowego. Czyli
rozptynie sie na cate woj. todzkie!

ProviRun

providentrun.pl

Druzyna Providenta pasje do
biegania potaczyta z poma-
ganiem. Po raz szosty zapro-
sita prawie 500 osob do Lasu
tagiewnickiego na ProviRun
2023 - #55kmPomocy. Dzie-
ki imprezie charytatywnej do
Ksigzat kolejny raz trafita po-
MOC, ktora zapewni poczucie
bezpieczenstwa, profesjonalna
i troskliwa opieke, zabezpieczy
pragnienia i potrzeby.Ten bieg
to nie tylko wspaniate wspar-
cie, ale takze mnostwo pozy-
tywnej energii, rewelacyjne
spotkanie taczace pokolenia
i czas wypetniony usmiechem.
Tacy Przyjaciele to skarb!

Fundacja PGE

Fundacjapge.pl

W Patacu, czyli hospicjum
stacjonarnym, mieszkaja nie-
uleczalnie chore  Ksiazeta.
Przy wiekszosci nie ma mamy
ani taty, dlatego zastepuja ich
opiekunowie. Sa z dziecmi i dla
dzieci 24 h/d. Rocznie daje to
ponad 30 000 godzin! To misja,
ale przede wszystkim praca,
za ktorg trzeba wynagradzac.
Miesiecznie to koszt okoto
60 000 zt. Dlatego jestesmy
ogromnie wdzieczni Funda-
cji PGE za to, ze dostrzegta te
wyjatkowa potrzebe Ksigzat.
To juz trzecia darowizna, ktora
zamienia sie w mitosc, troske
i bezpieczenstwo. Bezcenne!

mGE™

Fundacja



Pharmena
pharmena.eu

za regularne wsparcie
finansowe, wspaniate
kosmetykiiza to, ze
zawsze chcecie nam
iz nami pomagac.

Delia
delia.pl

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

Jean Louis David
Jjeanlouisdavid.pl

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

Inwemer
inwemer.pl

za btyszczace dzieciece
pokoiki i za to, ze mozemy
na Was liczy¢ kazdego
miesigca!

Ichem
ichem.com.pl

za state wsparcie
finansowe Programu
Rodzenstwa oraz za Wasza
godna podziwu gotowosc
do pomocy.

AR Fashion

morefashion.pl

za nieustajgce wsparcie
i kolorowe skarpetki ktore
sa zawsze na czasie.

Studio Bajka
bajkastudio.pl

za regularne wsparcie
finansowe i trwanie przy
nas od bardzo dawna.

PZL
pzl.pl

za regularng pamiec¢
o Gajuszatkach.

Szafiria Group
szafiria.pl

za regularne wspieranie
naszych podopiecznych

i niesamowitg energie serc.

iTTi

itti.com.pl

za regularne wsparcie
finansowe i bezcenne
Zaangazowanie
pracownikow w pomoc
Gajuszatkom.

AMP Inwestycje

za petne troski wsparcie
finansowe Gajuszatek.

Centrum Medyczne
Szpital $w. Rodziny
swietarodzina.com.pl

za nieodptatne badania dla
naszych niezastapionych
wolontariuszy.

Tastysoft

za najlepsze mozliwe, czyli
regularne, wspieranie
naszych Dzieci.
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Makromed

makromed.com.pl

za state wsparcie
finansowe Gajuszatek.

Rossman
rossmann.pl

za bieg charytatywny
peten poMOCY.

Chiesi
chiesi.pl
za wielkie sercai cate

mnostwo pomystow
na pomaganie.

Dermoklinika
dermoklinika.pl

za dbanie o cere Tulisiow
i nieustanne wtaczanie sie
W pomoc.

Fundacja Nutricia

fundacjanutricia.pl

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

IT Services

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

Lines
lines.com.pl

zaregularne
przekazywanie cegietki
ze sprzedazy swoich
produktow dla Gajuszatek
oraz oferowanie nam
wspaniatych promocji
na zakup sprzetu
medycznego, a takze za
paczke mitosci na Dzien
Dziecka.

Geis
geis.pl
za Wasza energie i pasje,

ktore przektadaja sie na
pomoc naszym Dzieciom.

Agrofarm

agrofarm.lowicz.pl

za bezcenne wsparcie
finansowe Gajuszatek,
ktore zapewnia
profesjonalna
opieke z sercem.

Core M Mieszczak
corem.pl

za state finansowe
wsparcie Gajuszatek,
ktore daje poczucie
bezpieczenstwa i radosc
codzienna.

3M

za darowizne, ktora
poprawia jakosc¢ zycia
Gajuszatek.

NYalielglle!
symfonia.pl

za przyznanie rabatu,
dzieki ktoremu wiecej
pieniedzy mozemy
przeznaczy¢ na pomoc dla
Gajuszatek.

Flexipower

flexipowergroup.pl

za state wsparcie
finansowe, ktore daje nam
POWER, bo to bezcenna
poMOC.

Amazon
amazon.pl

za pomalowanie
Patacowych korytarzy, by
nabraty nowego blasku.

Pol-Intech
polydent.pl

za przekazywanie czesci

swojego zysku na opieke
nad Gajuszatkami.

Ericsson

ericsson.com

za odswiezenie scian

w Centrum Terapii Cukinia,

ktore sprawito, ze jest tam
jeszcze przyjemniej

Paw-Clean

za przywrocenie
Swietnosci Patacowemu
ogrodowi.

Mini Melts

minimelts.pl

za ostode z okazji Dnia
Dziecka, czyli przepyszne
lody.

Provident Polska
providentrun.pl

za wybieganie pokaznej
ilosci ztotowek, czyli
ProviRUN VI,

BSH
bsh-group.com/pl

za sprawienie, ze
Gajuszowy swiat jeszcze
mocniej LSni oraz za
zabawki, sprzet AGD
i naprawe suszarki do
Ksiazecych ubranek.

Kedziorek
kedziorek.pl

za mnostwo sukienek,
swetrow, spodnic i innych
ciuszkow, w ktore stroja
sie mamy Gajuszatek.

tédzka Izba

Przemystowo-
Handlowa
izba.lodz.pl

za jubileuszowy rajd
samochodowy, ktory
kolejny raz pomogt
Gajuszatkom.

KINGSMAN
leasingzwysokimwykupem.pl

za wsparcie finansowe,
ktore sprawia, ze
codziennosc jest
bardziej bezpieczna.

Baltic Estate
balticestate.pl

za klocki, z ktorych
powstata budowla
W Patacowym ogrodzie.

Agnieszka
Kaczmarek

za cudowna Paczke
Mitosci, ktora sprawita
radosc i utatwita
codziennosc.

Anetta i Jarostaw
Ronc

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

Wolontariusze

Za wsparcie Programu
Rodzenstw, towarzyszenie
Gajuszatkom, transport
dzieci z oddziatow
onkologicznych
i hospicjum domowego,
korepetycje dla dzieci
Z pieczy zastepcze),
dziatania fundraisingowe
oraz kazda prace, ktéra
sprawia, ze dziatania
fundagji sa tatwiejsze.

A jak Ty mozesz nam pomoc?

Przelej dowolna kwote na nasze konto - pomoze Ci w tym nasz niezawodny, magiczny

Druczek Cudotworczy - lub Przewroc¢ strone i poznaj inne formy pomocy ==
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76 1240 6960 7390 0003 0000 0000
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Fundacja Gajusz
03-271 t6dz

zecz Fundacji Gajusz, OPP K/03/23

Darowizna nar

zecz Fundacji Gajusz,

Darowiznanar

OPP K/03/23




Jak mozesz
nam pomocy?

ASSURANCE

wptacajgc dowolng kwote na nasze konto bankowe:

76 1240 6960 7390 0003 0000 0000

LUB
o o (2

ZROB PRZELEW ZAPRQS NAS ZOSTAN PARTNEREM
ONLINE NA SLUB BIZNESOWYM

www.gajusz.org.pl +48 727 001 001 +48 697 789 924

Zajrzyj nastroneiprzekaz  Zakochane Pary, poproscie Pomodz nam
dowolna kwote. swoich slubnych gosci sprawiac radosc
o darowizne zamiast podopiecznym Gajusza.
kwiatow Dotacz do grona
- nasi wolontariusze sa Firm z Sercem.
do Waszej dyspozycji.

Pamietaj o nas, rozliczajac PIT

KRS 0000 109 866

GAUSL

FUNVACJA

©

ZOSTAN
WOLONTARIUSZEM

+48 697 789 920

Podaruj nam i naszym
podopiecznym cos
bardzo, bardzo
cennego - Twoj czas.




