


Zamiast wstepu

Moja praca w hospicjum
perinatalnym jest cudem.

Moja praca w hospicjum perinatalnym jest
cudem. Czesto trudnym do przyjecia. Cu-
dem mitosci, ktora pojawia sie, przewyzsza
strach i juz nigdy nie znika.

20 lutego 2025 r., 27. urodziny Fundaciji Ga-
jusz.

Przez chwile myslatam, ze ten porod okaze
sie katastrofg emocjonalna.. Przez nastepna
umieratam ze strachu o rodzicow. A w kolej-
nej wydarzyt sie cud.

Henryk przyszedt na swiat martwy.

Troche za dtugo mieszkat w brzuszku
mamy, ktora nie od razu zorientowata sie,
ze bobas nie zyje. Przestraszytam sie bar-
dzo zmienionego ciatka dziecka. Czy rodzina
W 0gole powinna go zobaczyc? W zalu i pa-
nice przez chwile nie bytam pewna niczego.
Ale mama Kasia i tato Ryszard zdecydowali,
ze bardzo tego potrzebuja.

Zrobilismy wszystko, zeby maluszka otulic
w teczowy kocyk, pokazac im jak najmniej.
Nowo narodzeni rodzice dtugo nie zajrzeli
do zawiniatka. Tulili, nie patrzac, bo powie-
dziatam, ze potrzebuja sie przygotowac
na trudny widok.

Po dwoch godzinach ojciec nagle wstat i po-
wiedziat: prosze go odwinac! To jest moj syn!

Cudowna gajuszowa potozna wykonata po-
lecenie. Mama i tato wycatowali cate swoje
biedne malenstwo i dopiero wtedy maluch
zostat zabrany.

Ptakali wszyscy.

To niezwykte, jak ten strach zniknat, a jego
miejsce zajeta odwaga ze swoja kumpela
Mitoscig bezwarunkowa.

Dziekuje zespotowi Centralnego Szpita-
la Klinicznego Uniwersytetu Medycznego
W todzi za pomoc i zaufanie, ze nawet w tak
trudnej sytuacji damy rade.

Fundacja zajmuje sie rodzinami w kryzysie
zdrowotnym, emocjonalnym, zyciowym.
Naszych najmtodszych pacjentow poznaje-
my na ekranie monitora USG. Ich prawo do
istnienia, leczenia i mitosci jest takie samo,
Jjak kazdego innego dziecka.

Swiecie moj, dokad tak pedzisz? | czemu
w te strone? Czy go zatrzymam? Wiem,
ze nie. Czy zmienie na lepsze? W matym ka-
watku byc¢ moze tak.
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Mam wptyw na to, kim jestem ja. Stad taki
tisowo-gajuszowy apel:

Ludzie, kochajmy bobasy, dbajmy o nie.
To one czynig nas lepszymi ludzmi. Ich
bezbronnos¢ daje nam site, ich mitosc¢
to zobowigzanie, egzamin, klasowka
z cztowieczenstwa.

Poleciatam patosem?

Mitosc jest troche patetyczna. A na pewno
wzniosta, wieczna, czuta jak noc.

Jest siostra smierci i przyjaciotka nadziei.
A tesknota?

To cena za wszystkie trzy.

Tisa Paweodea Uaggtloosleo

Prezes Zarzadu Fundacji Gajusz

Kwartat mysli

Zycie jest trudne.
To wazna prawda, jedna z najwazniejszych.
Prawda ta jest wazna dlatego, ze kiedy ja
rzeczywiscie zrozumiemy, bedziemy mogli pojsc
dalej. Kiedy rzeczywiScie zrozumiemy, ze zycie
jest trudne — i kiedy to zaakceptujemy — zycie
przestanie bycC trudne. Kiedy fakt, ze zycie jest
trudne, zostaje zaakceptowany, traci znaczenie.

{SCOTT PECK}

20 lutego 1998

Y

1998

Powstanie
Fundacji Gajusz.

Na dzieciecych oddziatach
onkologicznych pojawiaja sie
nasi wolontariusze i pracow-
nicy. Przepedzamy szpitalng
nude, wspieramy socjalnie

i prawnie.

Otwieramy NZOZ psycholo-
giczny, by wspiera¢ matych
pacjentow zmagajacych sie
z nowotworem i ich bliskich.

Uruchamiany hospicjum
domowe, by nieuleczalnie
chore dzieci mogty chorowac
we witasnym tozku, a nie

w szpitalu.

Tworzymy Program
Rodzenstwa, by zdrowe
siostry i bracia poczuli, ze ich
potrzeby sa dla nas wazne.

2013

Otwieramy hospicjum
stacjonarne, czyli dom dla
nieuleczalnie chorych dzieci,
ktore nie moga mieszkac ze
swoimi rodzicami

Powstaje hospicjum perina-
talne, by wspierac rodzicow,

B Kktorzy w trakcie ciazy dowia-
| duja sie, ze ich malenstwo jest

Smiertelnie chore.

Otwieramy Interwencyjny
Osrodek Preadopcyjny Tuli
Luli, czyli tymczasowy dom

i dla niemowlat opuszczonych

przez rodzicow

Otwieramy Centrum Terapii
i Pomocy Dziecku i Jego
Rodzinie CUKINIA, by dbac
0 poranione dusze.

Uruchamiamy Program
OKNO dla dzieci po leczeniu
onkologicznym, bo pokonanie
nowotworu to dopiero pierw-
szy krok ku zwyczajnosci.
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4 | Fajnie, ze jeste$
Historia Jaska i jego rodziny
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FAINIE, ZE
JESRES

Gory kochali od mtodosci. A gdy zostali
rodzicami ciezko chorego dziecka,

to wcale z tej pasji nie zrezygnowali.

— Doszli do perfekcji w logistyce
codziennosci, a ich wypady w Tatry sg tego
dowodem. Zespot fundacji jest dopetnieniem
ich rodziny - opowiada Karolina Madalinska
Z hospicjum domowego.

Poznali sie przez wspolng kolezanke ponad 20 lat temu.
- Karol jezdzit wtedy polonezem caro w kolorze bordo-
wym. Do tego w gazie. To byto cos! - zartuje Monika. - Nasz
zwiazek rozwijat sie powoli, a gdy juz podjelismy decyzje,
ze chcemy miec dziecko, to staraliSmy sie o nie przez rok.
Miatam juz nawet badac¢ sie¢ w kierunku nieptodnosci.
Az ktoregos dnia ztapaty mnie mdtosci po zielonej herba-
cie - wspomina.

Jasiek urodzit sie jako zdrowy chtopczyk. Ale w szostej dobie
cos zaczeto sie dziac. - Bylismy juz w domciu, gdy pojawity
sie dziwne odruchy, jakby padaczkowe. | to bardzo czesto.
Zanotowatam wowczas, ze miat nawet 80 atakow na dobe.
Lekarz stwierdzit, ze to moze byc¢ z bolu, od zotgdka, bo syn-
kowi czesto sie cofato. Zalecit lek na uspokojenie, po kropel-
ce przed kazdym karmieniem. Wydawato sie, ze lek pomogt,
bo przez tydzien nic sie nie dziato. Za to po tygodniu wrocito
ze zdwojona sita, nawet do 120 atakow dziennie.

Kazdy atak trwat zwykle kilka minut. Jasiek najpierw wstrzy-
mywat oddech i robit sie czerwony na buzi, a pozniej docho-
dzity ulewania oraz mioklonie, czyli niekontrolowane skurcze




Rodzice umowili sie na prywatng wizyte
do neurolozki. Tyle ze Jasiek wypadt
podczas niej bardzo dobrze

miesni. Rodzice umowili sie na prywatna wizyte do neu-
rolozki. Tyle ze Jasiek wypadt podczas niej bardzo dobrze.
- Ustyszelismy ,Co wy mowicie, ze macie dziecko z ciez-
kim uszkodzeniem mozgu, skoro to jest zdrowe niemowle?".
Az ktoregos dnia pojechalismy z Jasiem na SOR do todzkiego
szpitala na Spornej. Stamtad neurolozka odestata nas karetka
do Centrum Zdrowia Matki Polki. Czutam, ze w moje opo-
wiesci lekarze nie dowierzajg, cho¢ miatam nagrania z ata-
kow. Jeden z neonatologdw postanowit jednak drazyc temat.
Z uporem szukat zrodta padaczki. Gdy Jasiu miat dziewiec
tygodni, zrobiono mu rezonans gtowy i gastroskopie. Oba
badania wyszty prawidtowo. Miat tez punkcje z kregostupa.
Spedzilismy w szpitalu 77 dni. Maz pracowat na noce w pie-
karni, wiec zmieniat mnie niekiedy w ciagu dnia. Tak wygladat
poczatek mojego macierzynstwa - opowiada Monika.

Jasiek dostawat luminal, 100-letni lek
o bardzo silnym dziataniu nasennym.

W tym czasie padaty juz rozne nazwy chorob. Zadna sie nie
potwierdzita. Po kilku tygodniach Jasiek zostat przeniesiony
z pediatrii na neurologie. Wtedy wreszcie atak nastapit
w trakcie badania EEG i juz byto wiadomo, ze to padaczka.
- Do dzis pamietam z tego okresu komentarz jednego z le-
karzy. ,Pojdzie pani do kosciotka i bedzie sie pani za jakis czas
cieszyc, ze ma tylko 40 atakow. A jak dojrzeje, to mu przejdzie”.

W gtowie wojna

Gdy lekarze postawili diagnoze, to juz nie probowali szukac
dalej. Jasiek dostawat luminal, 100-letni lek o bardzo silnym
dziataniu nasennym. Liczba atakow rzeczywiscie sie po nim
zmniejszyta. Czasami miat tylko kilka dziennie, a niekiedy
wcale. Z czasem lekarze dorzucili jeszcze klonazepam, czy-
li silny lek przeciwdrgawkowy i zwiotczajacy. Jasiek spat
po nim catymi dniami. Nie wodzit wzrokiem, wiec lekarze
kazali rodzicom kupi¢ najbardziej pstrokata zabawke. - Po-
bieglismy z ,Matki Polki" do Carrefoura, bo byto najblizej. Ku-
pilismy mu taka karuzele, ktora wiesza sie nad tozeczkiem.
Paskudne pieski w kolorach czerwonym, niebieskim, zie-

lonym i zottym. Nie zareagowat na nie, wiec poprosilismy,
zeby lekarze zbadali mu wzrok. Ustyszelismy, ze nie da sie
tego sprawdzi¢. Rozwoj Jaska byt powolny, ale jakos to szto
- Mowi jego mama.

Wyniki badan genetycznych przyszty
po trzech latach, kilka tygodni przed
czwartymi urodzinami Janka.

Rodzice jezdzili z synem na rehabilitacje. Metoda Voyty przy-
niosta dobre efekty - zaczat ruszac¢ gtowka i ndozkami. Po pot
roku rezonans nic nie wykazat, wiec znowu zaczety sie po-
szukiwania. - ,Moze jest uczulony na pani mleko? Prosze
odstawic go od piersi’. A pozniej znow miatam przystawic.
Od tego testowania pokarm mi zanikt, mimo ze odciggatam
mleko, gdy Jasiu spat. Pojechalismy prywatnie do profeso-
ra neurologii z Warszawy, a on wciagnat Jaska do Centrum
Zdrowia Dziecka. Tam lekarze zbadali mu wzrok i nawet
przepisali okularki. Swiatto docierato u niego z opdznieniem,
ale na stoncu mruzyt oczy. Za to stuch - okazato sie - ma
swietny. Mucha przeleci i on juz styszy. A jak wykonali mu
EEG po jednym z lekow, to wynikato z badania, ze ma w gto-
wie wojne. Wczesniejsze wyniki przypominaty pole kukury-
dzy, a teraz popcorn, ktory nagle wybucht. W kolejnym rezo-
nansie wyszty duze uszkodzenia mozgu. Lekarze sugerowali,
ze to moze byc¢ zespot Leigha. Ale ja widziatam dziecko z ta
choroba i cos mi tu nie pasowato. Wtaczono nas do progra-
mu chorob rzadkich. Krew pobrano nie tylko Jaskowi, ale tez
mi i mezowi. Bylismy w warszawskim szpitalu 55 dni. Wyszli-
smy stamtad z nowym lekiem i zaleceniem diety wysoko-
ttuszczowej. W todzi trafilismy w koncu do dra Przysto, ktory
wprowadzit kolejne modyfikacje lekow. Rozwojowo Jasiek
juz nie poszedt do przodu i zostat na etapie czteromiesiecz-
nego niemowlecia - opowiada mama.

Wyniki badan genetycznych przyszty po trzech latach, kil-
ka tygodni przed czwartymi urodzinami Janka. Okazato sie,
ze Monika jest nosicielka uszkodzonego genu CDKL5, ktory
odpowiada za ciezka postac padaczki przypominajaca zespot
Retta. Syn takiej osoby moze byc¢ zdrowy lub chory, a u corki
dochodzi jeszcze trzecia opcja - ze tez moze byc¢ nosicielka.

Mtodszy braciszek

- My juz wowczas myslelismy o drugim dziecku. Po wyni-
kach badan lekarka zasugerowata nam in vitro, bo wtedy
specjalisci moga usunac ten uszkodzony gen. Opis badan
genetycznych byt bardzo dtugi i omawiat go z nami lekarz.




Wynikato z niego, ze jest 30 proc. szans, ze nastepne dziecko
bedzie zdrowe i az 70 proc., ze bedzie chore. Na spotkaniu
w klinice genetyk przedstawit nam oferte: 25 tys. zt, a tacznie
z dodatkowymi badaniami miato to kosztowac okoto 40-45
tys. zt. A to sa ceny sprzed dziewieciu lat. Do dzis pamietam
date tej wizyty: 4 kwietnia 2016 r. Maz powiedziat ,Nie ma pie-
niedzy, nie ma tematu’, a ja namawiatam go, ze przez rok ja-
kos uzbieramy te kwote. Nie miatam pojecia, ze juz podczas
wizyty w klinice bytam w cigzy. Gdy to odkrytam, to dopadt
mnie potworny strach. Zaktadalismy, ze Franek tez bedzie
chory. Dostownie Hiroszima w gtowie. Zapowietrzatam sie
i bytam bliska omdlen. Myslatam, ze bede musiata dokonac

Od trzech lat Janek nie korzysta juz
z sondy, bo dostaje jedzenie przez
PEG-a prosto do zotadka. Mama podaje
mu w ten sposob nie tylko specjalne
preparaty, ale tez domowe zupy-kremy
i herbatki.

aborgji. Bo z dwojgiem chorych dzieci nie dalibysmy rady. Ale
czy bytabym zdolna usunac cigze? Tego nie jestem pewna.
Otrzezwit mnie pewien ginekolog. ,Nie mazgaj sie i zdejmuj
gacie”. Prosit, zebym nie wylewata dziecka z kapiela. Ustysza-
tam, ze na badanie powinnam czekac do 15. tygodnia cigzy,
a na aborcje - do 22. Upartam sie, zeby zrobic badanie od
razu, czyli w 11. tygodniu. Probka pobrana z macicy poje-
chata do Warszawy, a po dwoch dniach zadzwonita lekarka.
Powiedziata, ze na 99 proc. to zdrowy chtopiec. Pamigetam to
Jjak dzis. To byt 15 czerwca, imieniny mojej mamy, a telefon
zadzwonit o godz. g rano - relacjonuje.

Miedzy Jankiem a jego mtodszym bratem Frankiem jest pra-
wie piec lat roznicy. Tak jak zapowiedzieli lekarze, Franciszek
Jjest zdrowym dzieckiem. Gdy po raz pierwszy rodzice we-
szli do domu z malenkim Franiem, to widzieli, ze Janek na-
stuchuje. - Ogarniecie ich obu jednoczesnie to byt dramat.
Karmitam Franka piersia, ale co chwila musiatam go odkta-
dac, bo np. Janek miat akurat atak. Jak odktadatam, to Franiu
zaczynat ptakac. | tak w kotko - wspomina Monika.

Teraz Franek ma juz osiem lat. Gdy wbiega po szkole do
domu, to zaczyna od obiadu. Je w salonie, a obok mama
karmi 13-letniego Janka, ktory przez wiekszosc zycia przyj-
mowat positki za pomoca sondy wprowadzonej przez nos do
zotadka. - Poczatkowo mogli wymieniac ja tylko lekarze. Ale

ciagle byty z tym jakies cyrki w szpitalach. Sam zabieg trwa
kilka minut, a zdarzato nam sie czekac na niego przez kilka
godzin. Ktoregos dnia sie zirytowatam i sama sie tego na-
uczytam. | kiedys w szpitalu lekarz probowat zaprezentowac
studentom, jak zaktada sonde Jankowi. Zwykle to sie robi
W pozycji ha boku, z broda przyciagnieta do klatki piersio-

Srednio trzy, cztery razy w roku Janek ma
zapalenie ptuc, ktore czesto konczy sie
leczeniem szpitalnym.

wej, zeby sonda trafita we wtasciwy otwor. Ale lekarz upart
sie na pozycje siedzaca. Efekt byt taki, ze Jasiek sie krztusit.
Ajakprobowatam zainterweniowac, to zostatam zignorowana.
Dopiero po kolejnej mojej uwadze lekarz powiedziat do stu-
dentow ,Pamietajcie, ze czasami trzeba tez stuchac rodzi-
cow" - opowiada.

Patac wytchnieniowy

Od trzech lat Janek nie korzysta juz z sondy, bo dostaje
jedzenie przez PEG-a prosto do zotadka. Mama podaje mu
w ten sposob nie tylko specjalne preparaty, ale tez domowe
zupy-kremy i herbatki.

Janek nie tylko nie chodzi, ale w ogoéle samodzielnie sie nie
rusza. Przez cata dobe lezy albo jest w pozycji siedzacej
W specjalnym urzadzeniu wielofunkcyjnym zwanym potocz-
nie pionizatorem. Na razie korzysta z mniejszego modelu, ale
wkrotce przesigdzie sie na wiekszy, ktory jego tata wtaszczy
na VIl pietro po schodach, bo do windy w bloku sie nie zmie-
sci. Choc¢ Janek jest dopiero nastolatkiem, to juz ma osteopo-
roze. To dlatego, ze nie chodzi, wiec nie obcigza prawidtowo
kosci, a do tego przyjmuje leki, ktore powoduja ich demine-
ralizacje.

Za to rodzice Janka musza ruszac sie za czworo. Jego mama
Jjest drobna i wazy zaledwie 57 kg, a kilka razy dziennie prze-
nosi 40-kilogramowego Jaska z tozka na pionizator i odwrot-
nie. Czasami Janek nie spi przez cata dobe. Albo np. jednego
dnia jest we snie do godz. 14, a pozniej przez dwa dni wca-
le nie zasypia. Wystarczy, ze lekko zmarszczy mu sie skora
na brodzie, a jego rodzina juz wie, ze go ,odcina’, czyli poja-
wiaja sie wytadowania w mozgu.

Srednio trzy, cztery razy w roku Janek ma zapalenie ptuc,
ktore czesto konczy sie leczeniem szpitalnym. | tak tez stato
sie krotko przed pandemia. Lekarze odkryli w ptucach chtop-



ca bakterie pseudomonas, czyli pateczki ropy btekitnej, jeden
z najgrozniejszych drobnoustrojow wywotujacych zakaze-
nia w szpitalach. - Jasiek nie miat juz prawie jednego ptuca,
bo mu sie zapadto. A gdy to pierwsze sie zaleczyto, to choro-
ba przeszta na drugie. Lekarze delikatnie sugerowali, ze po-
winnismy sie z nim pozegnac. Ale ja wiedziatam, ze to nie jest
Jjego czas. Bo matki takie rzeczy wiedza.

| to wtedy lekarka w szpitalu zapytata mnie, dlaczego nie je-
stesmy pod opieka Fundacji Gajusz. Pomyslatam ,Ale po co,
skoro dajemy sobie rade?". Wydawato mi sie, ze hospicjum
wspiera osoby, ktore maja trudniejsza sytuacje. A my przeciez
oboje pracujemy: maz w chtodni, a ja na stacji benzynowej
obok domu. Zreszta praca jest dla mnie odskocznia od do-
mowych obowiazkow. Poza tym pomagaja nam moi rodzi-
ce, u ktorych mieszkamy. Myslatam, ze jesli radzimy sobie
zawodowo i finansowo, to nam to nie przystuguje. Ale po le-
karce zachecita mnie jeszcze kolezanka, ktora w Gajuszu jest
wolontariuszka. Uznalismy, ze sprobujemy. Janek dosc szyb-
ko sie tam dostat jako podopieczny hospicjum domowego.
Dwa razy w miesiacu przyjezdza do nas fundacyjna dr Basia,
a dwa razy w tygodniu - pielegniarka. Wiekszosc¢ sprzetow
mielismy w domu juz wczesniej, ale fundacja zaopatrzyta nas
w koncentrator tlenu i materac przeciwodlezynowy. Przede
wszystkim jej pracownicy sa zawsze gotowi pomaoc. Gdy zle
sie dziato z Jaskiem, to przyjezdzali o kazdej porze. | odpo-
wiadaja na kazdy nasz telefon.

Niepetnosprawnosc Janka nie odebrata
aktywnosci jego rodzinie. Od mtodoSci
Monika i Karol sg mitoSnikami gor. Co
prawda on wolat kiedysS Bieszczady
i Karkonosze, ale razem z zong juz od lat
rozkoszujg sie Tatrami.

Chciatam, zeby Janek byt pod opieka Gajusza takze ze
wzgledu na Franka, bo rodzenstwa chorych dzieci tez otrzy-
muja pomoc. W ubiegtym roku fundacja zaprosita Fran-
ka na pierwsze w jego zyciu kolonie i dofinansowuje mu
nauke ptywania. Dzieciakiz projektu dla rodzenstw chodza tez
razem do kina, teatru, a ostatnio to mieli nawet wspolna
,nocowanke" na strychu w siedzibie fundacji. Gajusz zapew-
nia rowniez opieke wytchnieniowa. Skorzystalismy z niej rok
temu. Jasiek mieszkat przez kilka dni w Patacu, czyli hospi-
cjum stacjonarnym, a my z mezem wyskoczylismy we dwoje
W gory. W tym roku chcemy to powtorzy¢ - chwali nas Monika.

Z wozkiem w Tatry

Dwa razy w tygodniu przychodzi do Janka fundacyjny reha-
bilitant Damian, ktory podczas masazu stosuje m.n. techniki
rozluzniania miesniowo-powieziowego. Ciezko chore, lezace
dziecko oddycha zwykle ptytko, nieprawidtowymi torami,
co sprawia, ze jego klatka piersiowa unosi sie w nienatural-
ny sposob. A poniewaz Janek sam z siebie nie zrobi zadnych
klasycznych technik oddechowych, to Damian wykonuje je
za niego, rozluznigjac jego miesnie piersiowe. Dzieki temu
Jaskowi tatwiej sie oddycha. Rehabilitant rozciaga mu row-
niez tkanki w stawach, w ktorych robia sie przykurcze. | choc
Janek jest przez lekarzy uwazany za dziecko bez kontaktu, to
Damian dostrzega jego reakcje. Gdy masuje mu klatke pier-
siowa, to widzi, ze Jasiek probuje sie bronic.

Niepetnosprawnosc Janka nie odebrata aktywnosci jego
rodzinie. Od mtodosci Monika i Karol sa mitosnikami gor.
Co prawda on wolat kiedys Bieszczady i Karkonosze, ale ra-
zem z zona juz od lat rozkoszuja sie Tatrami. Razem z sy-
nami jezdza tam zwykle raz w roku, a niekiedy nawet dwa.
Na te okazje czeka w piwnicy specjalny wozek sportowy,
ktory duzo tatwiej pchac pod gore niz ten miejski. Zreszta
na wyjazdy biora oba. | catymi dniami spaceruja po dolinach:
Chochotowskiej, Strazyskiej czy Koscieliskiej. Zapuszczaja sie
rowniez na stowacka strone, a poprzednim razem dotarli spa-
cerem do Morskiego Oka. Zgodnie z zapowiedziami Moniki
po raz drugi wybiora sie tam dopiero, gdy beda mie¢ wozek
elektryczny. Ale zeby Franek zobaczyt rowniez inne regiony,
to od czasu do czasu rezygnuja z Tatr na rzecz morza i Mazur.

- To nie jest typowa historia rodziny hospicyjnej. Ci rodzice
przez lata dawali sobie rade sami i doszli do perfekcji w logi-
styce codziennosci. Ich zdolnosci adaptacyjne sa ogromne.
Oni po prostu wiedza, co robia. Nawet ich wypady w gory sa
tego dowodem. Przygotowujac sie do nich, wysytaja czesc
bagazy, w tym pieluchy dla Jaska, do paczkomatu w miej-
scowosci, do ktoregj jada. A na co dzien mieszkaja w bloku
Jjako rodzina trzypokoleniowa, razem z babcia i dziadkiem
- opowiada Karolina Madalinska, psychoonkolog z naszego
hospicjum domowego - Widac, ze kazdy w tej rodzinie zna-
lazt sobie obok choroby Janka miejsce i role dla siebie. Nas
przyjeli jako element pasujacy do swojego domu i zycia. Cho-
roba dziecka ma swoje miejsce w tej rodzinie. Jest tam obec-
na i oczywiscie wptywa na rytm jej funkcjonowania. Mama
Janka umie juz nawet zaplanowac, na ile dni czy tygodni
WYyrzuci jg z codziennosci, gdy w sezonie jesienno-zimowym
utknie z synem w szpitalu. Oni nie zapominaja, ze maja cho-
re dziecko, ale bije od nich totalna akceptacja stanu rzeczy.
My tez zostalismy tam w petni przyjeci. Dobrze sie wcho-
dzi do domu, w ktorym ktos mowi ,Czesc! Fajnie, ze jestes”.
Zatoga fundagji stata sie dopetnienim ich rodziny.




X

29
G

Byt poczatek 2021 r., gdy 7,5-letni Dawid zaczat tracic¢
sity. Dostawat zadyszki przy byle wysitku. Przewracat
sie i na rowerze, i na hulajnodze. - Zwalatam to
w myslach na pandemie, bo dzieci ciagle w domu,
bez ruchu i wspoélnych zabaw. Az ktéregos dnia,
a byt to piatek 9 kwietnia, zamiast przybiec rano do
mnie do pokoju, poleciat do tazienki i zwymiotowat.
Pojechalismy na SOR - opowiada jego mama Karolina.

Tam chtopiec zostat poddany szczegdtowym
badaniom. Dopiero konsultacja u okulisty
wykazata  nieprawidtowosci.  Lekarka  skierowata
go na tomograf gtowy. Diagnoza? Rdzeniak



zarodkowy, czyli  ztosliwy  nowotwor — mozgu.
Nastepnego dnia rano lekarze przeprowadzili
operacje ratujgca zycie. Trwata siedem godzin,
a guz zostat catkowicie usuniety.

- Pani profesor uprzedzita mnie, ze Dawid moze miec
problemy z mowa i poruszaniem sie. Po operacji
obudzit sie, ale byt na oddziale intensywnej terapii i nie
mogtam do niego wejsc. W drugiej dobie znow trafit
na neurochirurgie. Wtedy jeszcze mowit. Ale wieczorem
zapadt w spigczke - wspomina jego mama.

Po ponad dwoch miesigcach Dawid zostat przeniesiony
z todzkiego szpitala Centrum Zdrowia Matki Polki
na onkologie na Spornej. - Przy przyjeciu ustyszatam
od profesora, ze tu wreszcie sobie odpoczniemy.
| miat racje. Spedzilismy w tym szpitalu z przerwami
prawie dwa lata. Spotkaty nas tam same dobre rzeczy.
Pamietam, jak animatorka z Fundacji Gajusz powitata
nas stowami ,Czesc! W koncu jestescie”.

Wszystko w ciele Dawida zaczeto szwankowac
(watroba, nerki, zotadek ijelita). Chemioterapia wywotata
kolejne skutki uboczne i to te najgorsze. Konieczne byto
przetaczanie krwi, czasami nawet kilka razy w tygodniu.
Trwato to miesigcami. tacznie Dawid zaliczyt ponad
50 przetoczen.

Mimo ze Dawid przez dtugi czas nie mogt poruszac
rekami, to i tak chciat uczestniczy¢ w zajeciach
plastycznych prowadzonych przez fundacje. Sam nie
mogt nic zrobic, ale instruowat mame i tak wspolnymi
sitami wykonywali prace.

- Fundacja odegrata bardzo duza role w naszym zyciu.
Poczatkowo na oddziale, ale przede wszystkim poznie)j,
gdy wyszlismy juz do domu. Dla mnie to byty dwa lata
zycia w izolagji - najpierw w szpitalu, a nastepnie we
witasnym domu, z ktorego wychodzitam tylko do sklepu
i do punktu pobran krwi. Gdy zaproponowano nam

wyjazd na kolonie z Programu OKNO, to poczatkowo
byt to dla mnie maty horror. Musiatam przeciez wyjsc ze
strefy komfortu i przyzwyczajen, zeby po raz pierwszy
znalez¢ sie z Dawidem na wozku wsrod wielu osob.
Caty tydzien zajeto mi przyzwyczajenie sie do nowej
sytuacji. Ale udato sie. Teraz jestem juz w stanie iS¢
i wypic kawe bez niego.

Dla Dawida to tez byt ogromny krok w rozwoju. Zamek
w Krasiczynie, magiczna tematyka kolonii, mnostwo
dzieci. Dzieki nim zaczat podnosi¢ i utrzymywac
samodzielnie gtowe. W kolejnym roku tez bylismy
na fundacyjnym wyjezdzie. To byt nastepny przetom.
Dawid stanat trzymany przeze mnie od tytu.

Przyjezdzamy na wszystkie spotkania z OKNA, srednio
dwa razy w miesiacu. Widujemy sie w teatrze, kinie,
studiu kulinarnym albo w Centrum Terapii Cukinia.
Tam sie juz o niego nie martwie. Panie i dzieci go
przejmuja. Wczesnigj nie spuszczatam Dawida z oczu.
Ciagle trzymatam wozek, a jak po raz pierwszy przyszta
po niego psycholozka na koloniach, to nie chciatam
go puscic. Na ostatnim wyjezdzie to cata banda dzieci
brata wozek i wszyscy razem lecieli przed siebie. Raz
sie nawet wywrocili z nim na trawe. Powiedzieli mi tylko
,Odratowat sie",

Zakolegowatam sie z innymi rodzicami. Sg mi bliscy.
OKNO to jest dla mnie dostownie okno na Swiat.
Nie wiem, jak by wygladat powrdt do normalnego
funkcjonowania bez fundacji. Ponoc¢ jestem swietnym
przyktadem tego, co Program moze dac¢ rodzicom
chorych dzieci.

Projekt "OKNObohaterowie, czyli pomoc dzieciom po chorobie
ONKOlogicznej" jest wspoétfinansowany ze srodkéw Narodowego
Instytutu Wolnosci - Centrum Rozwoju Spoteczenstwa Obywatelskiego
w ramach rzadowego programu Fundusz Inicjatyw Obywatelskich
NOWEFIO na lata 2021-2030.
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SzafirlA Group

szafiria.pl

- To, co robi Fundacja Gajusz, ma
wielka moc i wartosc. A co najwaz-
nigjsze - jest bardzo potrzebne i ma
sens - ustyszelismy od Agnieszki
Nowickiej, wiascicielki firmy.

Znamy sie od 5 lat. Impulsem do
podjecia wspotpracy byty histo-
rie rodzin, ktore trafiaja pod opieke
naszego hospicjum perinatalnego
Firma wspiera nas regularnie (co jest
absolutnie bezcenne!), rozumiejac
wyjatkowe i czesto trudne do prze-
widzenia potrzeby Gajuszatek.

To wspaniate, ze SzafirlA, prowa-
dzac agencje pracy tymczasowej,
firme sprzatajaca i doradztwo biz-
nesowe, odnajduje takze przestrzen
na spoteczna odpowiedzialnosc.

SZAFIRIA
GROUP

Fundacja KPMG
kpmg.com

Fundacja KPMG w Polsce zostata za-
tozona w 2018 roku i realizuje szereg
autorskich programow dla edukacji
i lokalnych spotecznosci. Wspieraja ja
w tym pracownicy KPMG - wolonta-
riusze oraz eksperci, przedstawiciele
spotecznosci  lokalnych, organizagii
pozarzadowych. Poznalismy sie 6 lat
temu - co roku pracownicy organizuja
Swiagteczna zbiorke finansowa dla Ga-
Jjuszatek, a fundacja podwaja zebra-
na kwote.

Teraz poszerzamy zakres wspotpracy
o wolontariat kompetengji. Profesjo-
nalisci z KPMG dzielg sie z Druzyna
Gajusza wiedza i doswiadczeniem,
chcac sprawic, by ESG byto nie tylko
obowigzkiem, ale szansa na lepsze
TUITERAZ

A jakby tego byto mato, to ta spo-
tecznie zaangazowana ekipa zadbata
rowniez o nowa altanke w Pataco-
wym ogrodzie. Juz wkrotce Ksig-
zatka i Tulisie beda chronic sie tam
przed upatami.

KPMG

Fundacja

Provident
provident.pl

Druzyna Providenta juz 8. raz pasje
do biegania potaczyta z pomaga-
niem. Prawie 600 osob przybyto do
Lasu tagiewnickiego na ProviRUN
2025 - #55kmPomocy. Dzieki im-
prezie charytatywnej do Gajuszatek
trafi 45 780 zt, ktore zapewnia po-
czucie bezpieczenstwa, profesjonal-
na i troskliwa opieke w naszych ho-
spicjach

Ten bieg to nie tylko wspaniate
wsparcie, ale takze mnostwo po-
zytywnej energii, rewelacyjne spo-
tkanie taczace pokolenia i czas wy-
petniony usmiechem. A w tej edycji
padt rekord trasy: 17:53!

Dziekujemy za ogromny profesjona-
lizm organizatorow. Kiedy myslimy,
ze juz lepiej byc nie moze, to znow
nas zaskakuja!

@ Provident

U-FIN

ufin.pl

Ta wspotpraca to opowiesc¢ o dro-
dze szlakiem od Wolontariuszki do
Kluczowego Partnera. Tak poto-
czyta sie historia pani Anny Mierze-
jewskiej, ktora byta wolontariuszka
W naszym hospicjum stacjonarnym,
a w 2021 r. jako prezes U-Fin sp.
z 0.0. zdecydowata, ze firma bedzie
wspiera¢ nas finansowo. | robi to
do dzis.

Zespot, w sktad ktorego wchodza
programisci, biegli rewidenci i prak-
tycy biznesu regularnie pomaga Ga-
juszatkom. Ich codziennosc¢ to two-
rzenie oprogramowania oraz - tak
czujemy - wrazliwosc na potrzeby
dzieci pokrzywdzonych przez los.
Bezcenne!

JFIN

Rossmann
rossmann.pl

za darowizne, ktora
wsparta pragnienia
i potrzeby Gajuszatek

Concept366
pl.366concept.com

za meble, ktore cieszg
Gajuszatka i ich bliskich
oraz za megarabaty.

Provident
provident.pl

za ProviRun 2025,
ktory znow zachwycit
i podarowat Gajuszatkom
bezpieczenstwo.

Grupa Merito

centrumrozwoju.me-
rito.pl

za bezcenna troske
o Tulisie.

Doterra
Healing Hands

Foundation
doterrahealinghands.
org
za darowizne, ktora
udoskonala mate swiaty.

Dermena Lab
dermena-lab.com
za to, ze jestescie
z Gajuszatkami przez
caty rok i rozumiecie ich
wyjatkowe potrzeby.

Delia
delia.pl
za to, ze wspieracie
nasze maluchy od
wielu lati dbacie o ich
bezpieczenstwo.

Biogened
biogened.pl
za darowizny finansowe,
ktore pomagaja pieknie
pomagac.

Jean Louis David
jeanlouisdavid.pl
Za wspieranie
Gajuszatek i ogromne
zaangazowanie Druzyny
Fryzjerow przez caty rok.

Inwemer B+N
inwemer.pl

za btyszczace dzieciece
pokoikiiza to, ze
mozemy na Was liczyc
kazdego miesigcal

PZL
pzl.pl
za nieustanng pamiec¢
0 Gajuszatkach
i fantastyczna
wspotprace przy
kampanii 1,5% podatku.

Szafiria Group
szafiria.pl
za regularne wspieranie
naszych podopiecznych
i niesamowitg energie
serc.

A jak Ty mozesz nam pomoc?

Centrum
Medyczne
Szpital Sw.

Rodziny

swietarodzina.com.pl

za dbanie
0 naszych wolontariuszy
i zapewnianie im
bezptatnych badan.

BPI Real Estate
bpi-realestate.pl

Za wspaniata darowizne,
ktora wsparta remont
Patacu.

HUGO YORCK
Jakub Jedrzejak
hugoyorck.pl
za ogromne rabaty

_na kolonijne wypady
Gajuszatek.

_ Ceva
cevalogistics.com

za to, ze macie
Gajuszatka w sercu przez
caty rok!

FlexiPower
Group
flexipowergroup.pl

za state wsparcie
finansowe, ktoére daje
nam POWER oraz za
opieke nad fotowoltaika.

B-612
b612.pl

Digital Packaging
digitalpackaging.pl

Erbi

erbigroup.com/pl

za dotaczenie do grona
firm, ktorym los Gajusza-

tek szczegolnie lezy na

sercu.

Mini Plaza
miniplaza.pl

za stata, czyli najlepsza,
poMOC,

\

Sii
sii.pl
za wsparcie, ktore dodaje
mocy Zatodze Gajusza

i pomaga zadbac o (nie)
codzienne sprawy.

Studio Bajka
bajkastudio.pl
za wielkie uczucia do
dzieci pokrzywdzonych
przez los i comiesieczne
ich wspieranie.

U-FIN
ufin.pl
za otwarte serca na
potrzeby Gajuszatek oraz
wspaniatg darowizne
finansowa.

KKCG
kkcgpl

- za darowizne, dzieki
ktorej mozemy

- dojezdzac do Gajuszatek:

z hospicjum domowego.

Przewroc strone i poznaj magiczny Druczek Cudotworczy




Fundacja PGE
fundacjapge.pl

za docenienie pracy tych,
ktorzy kazdego dnia dbaja
o Ksigzatka.

Geis pl
geis.pl
za Wasza energie i pasje,
ktore przektadaja sie na
poMOC Gajuszatkom.

4U System
4usystem.pl

Grenova Capital

Za magiczng darowizne,
ktora pozwala dbac

za finansowa pomoc
dla Gajuszatek, ktora
przemienia sie w troske
i bezpieczenstwo.

0 jakosc¢ zycia Gajuszatek.

Sharebee
sharebee.pl
za nieziemska (wprost
miodzio!) opieke nad
Gajuszowym programem
Employee Advocacy.

Home.pl
home.pl
za coroczne rabaty,
ktore umozliwiaja nam
korzystanie ze swietnych
narzedzi,

5

\

Klub Czerwonej
Szpilki
czerwonaszpilka.pl

Za peten energii bal
charytatywny i darowizne,
ktora pomaga nam by¢ na

kazdy bol, strach itze.

Pol in Tech
polydent.pl

za dzielenie sie dobrem
z Gajuszatkami.

Fundacja Nutricia
fundacjanutricia.pl

za dbanie, aby Tulisie
miaty petne i zdrowe
brzuszki, a takze
odjazdowe bryki (czyli
wOzKi:)).

PKE BPO
pkfbpo.p_t :
za rabat z sercem.

Manufaktura
Materacy
manufakturamateracy.pl

za materace, dzieki
ktorym Gajusze_;tk_a Spia po
Krolewsku.

SKill2B by

~ Legalna Marta

- skillzb.pl
za szkolenie z Teams,
ktore rozwiato nasze
watpliwosci i przepedzito
demony.

Lines
lines.com.pl

za bezcenna troske
o Gajuszatka, ktora
wzrusza i raduje.

Fundacja Wielka
Orkiestra
Swiatecznej
Pomocy
wosp.org.pl
za nowy samochod, ktory
pozwala nam docierac

Z pomoca w najdalsze
zakatki woj. todzkiego.

Salesianer
Miettex
salesianer.pl
za podarunki, ktore
. sprawity, ze Swiat
Gajuszatek stat sie
przytulnigjszy.

~ Fundacja KPMG
kpmg.com/pl/pl/ =
home/fundacja-kpmg.

html

7a to, ze troszczycie sie
o kazde Tu i Teraz, ale -

i 0 przysztosc Gajuszatek.

~ Domowe
Sanatorium
‘Zimnoch
domowesanatorium.pl
Za darowizne, ktérama

- MOC rozswietlania matych

Swiatow.

Ingrid Berg Sezonowka
instagram.com/iingri- Sk|ep

Shotg: s Hidiy facebook.com/Sezo-
za dobroczynna akcje, nowkasklep/

ktora przemienita sie
W czutosc i troske.

za podarowanie
Onkobohaterom
magicznych chwil.

VISTEX '
POLAND-CEE Marek Maj
: appser.it
vistex.com tl .
za piekny odruch serc Zad%grjlc?;ﬁie?e

_ Waszych pracownikow,

; o automatyzaciji, ktora
ktory wywotat radose.

daje power Druzynie
Gajusza.

Anetta
i Jarostaw Ronc

za dbanie o Ludzi
Gajusza - pierwszy tyk
kawy o poranku dodaje
nam flamingowych
 skrzydet.

AUGUST

. BALEER
: faller¥packaging.com' :

~ za darowizne finansowa,
- ktora pomaga zmieniac

~ mate Swiaty. £l wSkromme .
S e za dary, ktore raduja :
: M”‘kpol ‘ mate serca.
- milkpol.compl
- za zdrowe pysznosci. ' L
s - Parafia Sw.
MPK Lodz Mikotaja B|§kupa
mpklodzpl w Warcie

za stodkie paczki
wypetnione po brzegi
dawka szczescia.

za dary pethe ciepta
i radosci.

- S7zkold
Podstawowa im.
sw. Jana Pawls. - '
~ Wolontariusze

Parafia
Whiebowziecia
NMP w Warcie

za podarunki, ktore
wywotaty mase
usmiechow.

Thames British
School

Za kolejng darowizne
finansowa, ktora
pomaga odpowiadac
na wyjatkowe potrzeby
Gajuszatek.

~ Anglojezyczna
Szkota
Podstawowa
przy Szkole
Europejskiej

| za nieustanne wsparcie

finansowe, ktore

~ pomaga nam zmieniac

. Swiat Gajuszatek.

-za towarzyszenie
Gajuszatkom, transport
dzieci z oddziatow
onkologicznych
i hospicjum domowego,
wsparcie Programu
Rodzenstwa,
korepetycje dla dzieci
Z pieczy zastepczej,
dziatania fundraisingowe
oraz kazda prace, ktora
sprawia, ze dziatania
fundacji sa tatwiejsze.

A jak Ty mozesz nam pomoc?
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