Mo6j maty smyk
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Wiktorek ma potowe serduszka i najpiekniejszy usmiech na swiecie. | cho¢ jest dopiero 2-latkiem, to
zdazyt juz odwiedzié szpitale w 3 wojewddztwach. Witasciwie to spedzit w nich wiekszos¢ czasu, bo
urodzit sie z ciezkg wada serca — (HLHS). Zycie uratowaty mu 2 operacje kardiologiczne. Ale zostawity
tez trwate slady: zdeformowane kosci i ogromne blizny na malenkiej klatce piersiowej. W szpitalach
doznat ogromu cierpienia. | nie byto przy nim nikogo bliskiego, kto mogtby ukoi¢ jego smutek, bo
historia jego rodziny utkana jest ze splotow nieszczesliwych zdarzen. Dlatego maluszek nie mogt
wroci¢ do domu.

Wiktorek miat rok i 2 miesigce, gdy wreszcie opuscit szpitalny oddziat, przyjechat do todzi i zostat
Ksieciem w Patacu, czyli w hospicjum stacjonarnym Fundacji Gajusz. Zachowywat sie jak opuszczone
dzieci. Nie umiat sie odnalez¢ na rekach opiekunki. Wiercit sie i chciat, zeby ciocia jak najszybciej
odtozyta go do tézeczka. Nie znat przeciez rodzinnej bliskosci, a dotyk kojarzyt z bélem podczas
medycznych zabiegow.

W hospicjum zamieszkat w Sali Intensywnej Mitosci dla Ksigzat najciezej chorych i z tracheostomia.
Czuwajg tam nie tylko opiekunki, ale tez pielegniarki, ktére monitorujg stan matych pacjentéw przez
catg dobe. Juz wtedy miaf rurke tracheostomijng, z powodu ktérej z jego gardta nie wydobywat sie
zaden dzwiek. Chtopczyk nie $miat sie na gtos, mimo ze kazdego dnia buzia rozpromieniata mu sie od
ucha do ucha. Gdy ptakat, to tez bezgtosnie, choc po policzkach sptywaty tezki.

Fizjoterapeutki z fundacji pracowaty nad tym, by jego drobne ciatko nabrato sit, bo rok spedzony w
szpitalnym tézeczku odbit sie na rozwoju malenstwa. Po przyjeciu do hospicjum Wiktorek byt na
etapie kilkumiesiecznego niemowlecia. Odkrywat szeleszczace przedmioty, wktadat paluszki do
zabawek z dziurkami i posytat w swiat swdj usmiech. Ciocie z hospicjum zgodnie mowity, ze to
usmiech peten uroku, chtopiecy i troche zadziorny.

— Wiktorek porwat wszystkie nasze serca. Gdy rano przychodze go odwiedzié, to podstawia mi ndzke
do catowania i bezgtosnie przy tym chichocze. Najbardziej cieszy mnie, ze wreszcie polubit bliskos¢,
chce by¢ noszony i przytulany — opowiada dyrektorka hospicjum stacjonarnego.

To w Patacu Wiktorek poznat Mariusza. — Jesienig 2022 r. szukatem wolontariatu, bo chciatem
pomagac dzieciom. Mieszkam w Zdunskiej Woli, a tam nie ma zadnej organizacji wspierajgcej chore
dzieci. Fundacji Gajusz nie znatem. Az do dnia, gdy ktos ze znajomych udostepnit na Facebooku jej
post. To byt okres krétko po pandemii i w Patacu byly wymagane szczepienia. A ja ich nie miatem.
Przeszedtem szkolenie i pomyslatem, ze wréce do tematu, gdy zmienig sie wymogi. | tak sie stato.
Powiedziatem sobie, ze jesli uda mi sie tam przyjs¢ przed Bozym Narodzeniem, to zostane. Po raz
pierwszy przyszedtem jako wolontariusz w potowie grudnia — wspomina Mariusz.

Zespot Patacu zaproponowat mu, by wybrat konkretne dziecko, ktéremu chce pomagaé. On jednak
wolat wspierac te Ksigzeta, ktére akurat najbardziej tego potrzebujg. — Najczesciej podchodzita do
mnie Natalka. Wyraznie domagata sie, zebym spedzat z nig czas. A w styczniu przyjechat Wiktorek.
Gdy pierwszy raz go zobaczytem, to jego usmiech mnie rozbroit. Nie ma sposobu, zeby sie nie
usmiechna¢. Dostatem propozycje, zeby przychodzié tylko do niego. Ale wtedy juz ztapatem fajny
kontakt z Nataleczka, wiec odwiedzatem ich oboje — opowiada.

Poczatkowo wydawato sie, Zze wada serca Wiktorka jest tak duza, ze maluszek nie bedzie miat szans
na dalsze zycie. Ale pdzniejsze rokowania byty duzo bardziej pozytywne. Zespdt wybitnej kardiolozki
prof. Jadwigi Moll miat przygotowac go do kolejnej operacji. Ale plany sie zmienity, gdy wraz z wiosng



w Patacu zamieszkat wirus RSV, ktéry dla dzieci ciezko chorych bywa wielkim zagrozeniem. W
zetknieciu z nim Wiktorek okazat sie catkiem bezbronny. Jego stan pogarszat sie z godziny na
godzine, wiec karetka odwiozta go prosto pod respirator na intensywng terapie. Gdy w marcu trafit do
szpitala ,,Matki Polki”, to Mariusz najpierw odwiedzat Natalke w Patacu, a pdzniej jechat do Wiktorka. |
tak 2-3 razy w tygodniu.

Po RSV chtopiec miat zapalenie ptuc, sepse i zndw chore ptuca. Za kazdym razem byt w tak ciezkim
stanie, ze ratowano go $pigczka. — Ze cztery razy lekarze kazali mi sie z nim zegnac, bo juz nie mogli
mu bardziej pomdc. Widziatem po jego wygladzie, ze jest kiepsko. Obiecatem Wiktorkowi, ze
cokolwiek sie z nim stanie, to i tak bede przy nim. Lezat wtedy w samej pieluszce, a wokét sterczaty
rurki od aparatury. To wtedy po raz pierwszy zobaczytem jego blizny po operacjach. Ztapatem go za
malutka dton, a on chwycit mnie za palec. Nie miat sity poruszyé rgczka ani ndzka, a po policzku
ptyneta mu tezka... — opowiada Mariusz.

Ktorego$ dnia pielegniarka w szpitalu zagrodzita Mariuszowi droge i zapytata, czy jest przygotowany
na to, w jakim stanie jest dziecko. — Przy sepsie Wiktorek bardzo spucht. Tak bardzo, ze az go nie
poznatem. Konieczne byto przetaczanie krwi. Lekarze moéwili mi, ze z tego to nawet zdrowe dzieci nie
wychodzg. Do tego prosto z sepsy wpadt w zapalenie ptuc i znédw musieli go reanimowac. A pdiniej
dowiedziatem sig, ze z ,,Matki Polki” pojechat do hospicjum w Olsztynie. To byt dla mnie cios. Ze
Zdunskiej Woli do szpitala w todzi miatem niecate 60 km. A tu nagle Olsztyn, 360 km od mojego
domu. Pierwsza mysl byta prosta: ,,Gdzie lezy Olsztyn?” — moéwi.

Okazato sie, ze Wiktorek nie mogt wréci¢ do Patacu, bo po tak wielu chorobach jego oddech
wymaga wspomagania respiratorem, a w Gajuszu nie ma hospicjum dla dzieci wentylowanych
mechanicznie. Szpital znalazt wiec miejsce w Olsztynie. Po kilku dniach Mariusz odwiedzit go tam
razem z jego opiekunkg prawng i pielegniarkg z fundacji. — To nie jest takie hospicjum jak Gajusz,
gdzie mamy pokdj zabaw, ogrdd do spacerowania, a do kazdego dziecka przychodzg wolontariusze.
Tam sie krzywda nikomu nie dzieje, ale Wiktorek potrzebuje wiecej bliskosci, kontaktu, tego, zeby ktos
do niego mowit — komentuje.

2 tygodnie pdiniej, na poczatku sierpnia, Mariusz byt na wakacjach nad morzem i uznat, ze
podjedzie stamtad do Olsztyna. Wiktorka juz nie byto w hospicjum, bo znéw trafit na intensywna
terapie. To wtedy pielegniarka zapytata, czemu nie wezmie dziecka do siebie, skoro tak mu na nim
zalezy: — A pdzniej lekarka zadata to samo pytanie. To mi dato do myslenia... - méwi Mariusz.

Po powrocie do todzi wzigt udziat w spotkaniu w Gajuszu, zeby ustali¢, co dalej z Wiktorkiem. — Juz
wtedy czutem, ze od kiedy ten maty smyk wyjechat do Olsztyna, to brakuje mi go coraz bardziej. To,
co przeszliSmy razem na intensywnej terapii, zaciesnito nasze wiezi. Dlatego pojechatem do niego na
tydzien do szpitala. StaliSmy sie sobie jeszcze blizsi. Ale te 7 dni szybko zleciato. | tak zaczatem
kursowaé miedzy domem a szpitalem. Tydzien w Zdunskiej Woli, tydzien w Olsztynie. Domykatem
zawodowe sprawy, zeby zosta¢ rodzing zastepczg Wiktorka i wzig¢ go do domu. A fundacja wspierata
mnie prawnie — opowiada.

W miedzyczasie chtopiec znow byt w olsztyriskim hospicjum, a po tygodniu znalazt sie w szpitalu. Tym
razem z powodu PEG-a, przez ktérego jest karmiony dojelitowo. Pekt w nim balonik, rozszczelnit sie i
wysunat z zotgdka.



W potowie wrzesnia sad ustanowit Mariusza rodzing zastepcza. — Rozwojowo Wiktorek jest bardzo
do tytu, wiec nie wiem, jak duzo rozumie. Ale jak ztozytem papiery do sgdu i mu powiedziatem, ze
biore go do siebie, to jakby wiedziat, o co chodzi. A teraz to mu méwie, ze jedziemy niedtugo do
domku — relacjonowat ze szpitala.

Juz w Olsztynie przejat nad maleristwem cat3 opieke. Poznat medyczne zabiegi i dawkowanie lekéw.
Rano i wieczorem robi mu podskérne zastrzyki, ktére przeciwdziatajg zatorowi. Wie, ze to boli
Wiktorka, wiec boli tez jego, ze musi mu to serwowad. 10 razy dziennie wkfada cewnik do rurki i
odsysa jg za pomoca ssaka. Leki podaje Wiktorkowi tez 10 razy: o godz. 8,9 i 10 rano, w samo
potudnie i o 17, a nastepnie o0 21 i 23, o pétnocy i godzine pdzniej oraz o 3 nad ranem. Za kazdym
razem rozpuszcza tabletki i wstrzykuje ptynny lek do PEG-a, ktérym Wiktor jest karmiony przez 20
godz. na dobe. O 3 w nocy Mariusz odtgcza i myje wezyki. Pdzniej ktadzie sie spa¢, bo jest 4-godzinna
przerwa w karmieniu, a o 7 rano zabiera sie za ponowne podtgczenie PEG-a. — Nie mam problemow z
wybudzeniem sie w nocy na 15 minut, bo nigdy nie bytem $piochem — opowiada.

Wie, ze to nietypowe, gdy decyzje o byciu rodzing zastepczg dla ciezko chorego dziecka podejmuje
mezczyzna-singiel w srednim wieku. — Ale to nie znaczy, ze nie mam pojecia o dzieciach. Wychowatem
sie w rodzinie wielodzietnej. Mam 2 siostry i 3 braci. Podobno jestem ulubionym wujkiem moich
siostrzeficow. Umiem sie z nimi dogadacd i bawié¢. Czasami pomagatem tez znajomym przy dzieciach.
Czesto nawet pytano mnie, czy zajmuje sie tym zawodowo — mdéwi Mariusz

A z zawodu jest elektronikiem. Naprawy i konstruowanie to jego praca i hobby. Od lat prowadzi
firme montujacg alarmy, monitoring i fotowoltaike: — Bytem pracoholikiem, a tu taka decyzja.
Rodzina bardzo sie zdziwita. Niektdrzy az zaniemodwili. Jak to bedzie? Nie wiem. Wiekszos¢ bliskich
mam na miejscu w Zduniskiej Woli i mam nadzieje, ze bedg nam pomagac. Teraz liczy sie Wiktorek i
nic wiecej. Nie wiem jeszcze, ile bedzie kosztowac jego utrzymanie, co bede kupowad, a na co
przystuguje refundacja. Na razie zawiesitem dziatalnos$¢ gospodarczg. Na szczescie, mam jakies
oszczednosci. Jesli stan Wiktorka sie poprawi, to by¢ moze kiedys wroce do pracy w firmie.

Od ponad pét roku oddech Wiktorka jest wspomagany respiratorem. Po przeprowadzce do todzi
chtopiec zostat pacjentem hospicjum domowego przy ul. tupkowej, ktére pomaga dzieciom
wentylowanym mechanicznie, a jednoczesnie jest wspierany przez Fundacje Gajusz. Wcigz nie wydaje
zadnych dzwiekow, czego powodem (oprdcz rurki) jest porazenie fatdu gtosowego. — Gdy byt w
szpitalu, to najbardziej poruszato mnie witasnie to, ze Wiktorek jest catkiem bez gtosu, wiec nie moze
wykrzyczec swojego bolu, cierpienia i samotnosci - relacjonuje przybrany tata.

W domu czekat na niego wtasny pokdj i zabawki, ale na razie nie moze korzystaé z nich jak zdrowe
2-latki. Wiktorek jeszcze nie siedzi. Prébuje przemieszczad sie w tézeczku, ale jego ruchy sg
ograniczone, bo ma wokét rurki, wezyki i sprzety. Z szyi wystaje mu rurka, do ktérej podtgczony jest
respirator, a do niego z kolei koncentrator tlenu. Do tego pulsoksymetr przypiety na state do stépki i
pompa z PEG-iem. Mariusz méwi:Smieje sie, ze tyle mamy wolnosci, ile rura dtugosci. Jak bedziemy
chcieli wyjs¢ na spacer, to wszystkie sprzety muszg jechac z nami. Mam nadzieje, ze z czasem sie ich
pozbedziemy. Ale przy tej pogodzie i tak o spacerach nie ma mowy.

Zresztg z tym pokojem dla Wiktorka to Mariusz nieco przesadzit. — Wszystko dla niego
przygotowatem, a pdzniej uswiadomitem sobie, ze nie moge go tam samego zostawi¢. Wiekszos¢ zycia
toczy sie przeciez w salonie, wiec Wiktorek przenidst sie tu z catym sprzetem. No moze prawie z



catym, bo dopiero w domu odkrytem, jak gtosny jest koncentrator tlenu. Nie dato sie przy tym spac.
Ale 8-metrowy wezyk pozwolit wynie$¢ go do innego pokoju — méwi.

W 3. dobie w domu zepsut sie respirator i nie alarmowat, gdy maluch odtaczat przypadkowo rurke
od sprzetu. Mariusz czuwat przez cata noc, dopoki nie dostat drugiego respiratora. Jesli kiedy$
zupetnie przestanie dziataé, to wtedy opiekun musi wentylowaé Wiktorka za pomocg specjalnego
worka ambu. Najbardziej niebezpieczna jest jednak sytuacja, gdy dziecko wyciggnie sobie rurke z
tchawicy: — Wtedy mam kilka minut na jej wiozenie, bo pdzniej otwar sie zasklepia. Widziatem, jak
pielegniarki wymieniaty rurke w szpitalu, ale nie pozwolity mi sprébowac. Tak wiec nie miatem kiedy
pocwiczyc.

W 5. dniu Mariusz byt nieco zaskoczony, ze opieka i zabiegi zajmuja tak wiele czasu, ze trudno co$
ugotowac. Po 11 dniach z radoscig opowiadat, ze juz widzi, jak bardzo Wiktorek sie zmienia. — To, ze
ktos$ przy nim jest, gdy sie budzi i gdy zasypia, sprawia, ze on juz nie chce by¢ dzieckiem lezgcym.
Wyciagga raczki, zeby go podnies¢, nosié, posadzic.

Jak go w szpitalu czyms$ zdenerwowali, to lubit, gdy mu $piewatem. Wiec teraz tez Spiewam. Czasami
kotysanki, a innym razem to, co mi przyjdzie do gtowy. Moze nie jestem superwokalistg, ale jego moj
$piew uspokaja w kilka chwil.

W ciggu pierwszego tygodnia odwiedzili ich pracownicy Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie,
kurator sagdowy i policjantka dzielnicowa. Nie wszyscy spodobali sie Wiktorkowi. Na widok
niektdrych osdb juz wreszcie umie sie rozptakac¢. Wtedy chce by¢ blisko Mariusza i daleko od obcych
ludzi. Od kiedy jest w domu, zawsze sie budzi z usmiechem. — Sam sobie zadaje pytanie, skad on
bierze tyle pogody ducha, skoro tak wiele w zyciu przecierpiat. Przeciez przekroczyt limit choréb jak
na jedno mate dziecko.

Gdy Mariusz rozmawia z kims$ przez telefon, to i tak co rusz zagaduje do maluszka. ,, Jak tam, mdj
Wiktorku?”. Po pierwszym miesigcu w roli zastepczego taty mowi, ze czuje sie z tym bardzo dobrze.
— Szczerze? Odkad pamietam, chciatem stworzy¢é dom dla dziecka, ktdre nie moze by¢ z biologiczng
rodzing. Ale jakby mi pét roku temu ktos powiedziat, ze niedtugo bede miat dziecko, tobym go
wysmiat. Gdyby Wiktorek zostat w hospicjum w todzi, to pewnie bym go odwiedzat i dalej byt
wolontariuszem. Dopiero jego wyjazd do Olsztyna uswiadomit mi, jak bardzo mi go brakuje. Chyba
bylismy sobie pisani. Niezaleznie od tego, jaki bedzie jego stan, dla mnie Wiktorek jest idealny. Mgj
maty smyk.



