Okno

Ztranskrybowane przez TurboScribe.ai. Przejdz na Nielimitowany, aby usunac te¢
wiadomos¢.

Fundacja Gajdusz powstata z mojej najwigkszej mitosci do nowo narodzonego dziecka 1 ze
$miertelnego strachu o jego zycie. Ta energia jest sitg napgdowa, ktéra sprawia, ze skutecznie
1 blyskawicznie Fundacja pomaga od 1998 roku. Zapraszamy do wystuchania rozmowy 1
naszych komentarzy.

Dzigkuje, ze jeste$ z nami. Ty Sarza Wrdocka-Kwiatkowska, mama Gajdzusza. Jak Gajdzusz
pomaga tym, ktorzy walke z rakiem wygrali? Jak odnalez¢ si¢ w rzeczywistosci, w ktorej
trzeba wroci¢ do zycia sprzed choroby i stawia¢ czota juz innym wyzwaniom? Wtasnie w
tym celu powstal program Okno, ktéry mozna nazwa¢ programem dla absolwentow? No
wlasnie, ale czy rzeczywiscie mozna? Opowie nam o tym Matgorzata Kania, dyrektor do
spraw oddzialdow onkologicznych 1 wolontariatu Fundacji Gajusz.

Czy program Okno w Gajuszu zostat trafnie przeze mnie porownany troszke do takiej opieki
absolwentéw? Absolwentdéw tak, ale nie Fundacji Gajusz, a oddziatéw onkologicznych. To
zdecydowanie mozemy tak to nazwac. To sg absolwenci oddzialéw onkologicznych.

Okej, no to w takim razie, jak juz sobie to skrotowo wyjasniliSmy, to czym jest Okno? Okno
jest takim projektem dla dzieci, rodzin po leczeniu onkologicznym. Okres leczenia trwa z
reguty dlugo 1 po tym okresie cz¢$¢ z 0sob, ktdra wyraza chec uczestniczenia w projekcie,
rozpoczyna przygode z projektem Okno. Czyli opieka.

Jak sie opiekowac tymi, ktorzy juz zaopiekowani zostali wczesniej? Czy to jest taki program,
ktory powstat z potrzeby, z dostrzezenia potrzeby takiej, Ze zazwyczaj po leczeniu
onkologicznym pacjenci i ich rodziny sa niedoopiekowani? Tak naprawd¢ pomyst na projekt
Okno rodzit si¢ w trakcie leczenia dzieci. I naszych rozmoéw z rodzicami, z dzie¢mi. I po tych
rozmowach uruchomili§my pierwszy wyjazd wakacyjny.

I ten wyjazd wakacyjny spowodowal, ze zrodzily si¢ kolejne koncepcje. Z czego to
wynikato? To wynikato z tego, Ze my tak naprawd¢ w innych okoliczno$ciach moglismy
ustysze¢ glos rodzicow dzieci. MogliSmy ich obserwowac.

I wtedy tak naprawdg¢ uznali$my, ze wsparcie tych rodzin po leczeniu onkologicznym jest
konieczne. Poniewaz? Poniewaz, tak jak powiedziatam, leczenie trwa krocej 1 dtuze;.
Niemniej jednak dla kazdej z tych osob to jest dtugi czas.

Bo leczenie trwa p6t roku, rok, dwa, trzy, cztery, bardzo roznie. I tak naprawde czas leczenia
dziecka dla rodziny jest bardzo duzym wyzwaniem, bardzo duzym egzaminem. Tak
naprawde w sekunde zmienia si¢ funkcjonowanie catej rodziny.

Dlatego, ze z reguty jeden z rodzicow zostaje z dzieckiem chorym w szpitalu. W domu
zostaje drugi rodzic z dzieckiem, z dzie¢mi. O te dzieci réwniez trzeba zadbac.

I my o rodzenstwo w trakcie leczenia dziecka onkologicznego dbamy. Poniewaz funkcjonuje
rowniez projekt rodzenstwa, do ktdrego zapraszamy rodzeristwo dziecka leczgcego sie na
onkologii. | przez caty okres leczenia dziecka na oddziale onkologicznym rodzenstwo
uczestniczy w projekcie rodzenstwa.

Oczywiscie jest to projekt dla tych rodzin, ktére sg zainteresowane. Natomiast wiemy, ze
jest bardzo duzym wsparciem w momencie, kiedy tak naprawde caty swiat skupiony jest na
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dziecku chorym. No tak, nie bedzie to nic odkrywczego, gdy powiem, ze choroba
onkologiczna dziecka wywraca do gory nogami zycie catej rodziny.

| kiedy juz te walke sie wygra, daj Boze, zeby tak byto jak najczesciej, no to trzeba ten caty
batagan posprzatac. | wtedy zaczyna sie myslec o rzeczach, na ktére w trakcie leczenia
onkologicznego w ogdle nie byto miejsca. | tak rozumiem program Okno.

Tak, tak naprawde kontynuujac to, co powiedziates, kiedy choruje dziecko, choruje cata
rodzina. | tak, nie zauwazamy wielu rzeczy, natomiast tez choroba dziecka weryfikuje wiele
tematdéw w naszym zyciu. Choroba dziecka powoduje, ze weryfikujemy grono swoich
znajomych, weryfikujemy zadania, ktére do tej pory byty takg zwyktg codziennoscia.

| bardzo czesto z informacji od rodzicdw wiemy, ze tak naprawde w tym okresie leczenia oni
czuja sie zaopiekowani. Oni czujg, ze ktos o nich dba. W momencie, kiedy dowiadujg sie, ze
konczymy leczenie, jest euforia, jest radosé, ale pojawia sie tez moment, kiedy oni
zatrzymujg sie i mowig, kurcze, ale czy ja sobie teraz dam rade? Co mam teraz robié? Co
mam teraz robi¢? Bardzo czesto dzieci po leczeniu onkologicznym majg nauczanie
indywidualne.

Rodzice zdajg sobie sprawe, ze te wyniki sg gorsze, lepsze. Moze sie zdarzy¢ tak, ze i tak
rodzic bedzie zmuszony do tego, zeby czesto bywac na zwolnieniach. To sg bardzo duzo
wyzwania dla rodzicow.

Z reguty rodzic decyduje sie jeden na to, ze zostaje z dzieckiem jeszcze w domu do momentu
pojscia dziecka do szkoty, ale tez po powrocie ze szpitala, kiedy juz wie, ze do tego szpitala
nie bedzie jezdzit czesto, ze bedzie jezdzit tylko na wizyty kontrolne, tak naprawde
zatrzymuje sie i jakby na nowo urzadza zycie catej rodziny. | to tez czesto to, co widzi, to, co
dostrzega, to jest cos, czego nie widziat przez caty okres leczenia dziecka. Bo wtedy zauwaza,
jakie problemy pojawiajg sie z rodzenstwem, z innymi dzie¢mi w rodzinie, co sie zadziato z
domem.

Wiec tak naprawde ja mam czasami takie wrazenie, ze ten powrét do swiata takiego
normalnego, codziennego ludzi zdrowych jest zdecydowanie trudniejszy niz moment, kiedy
rodzic dowiaduje sie o chorobie. Bo wiemy, ze informacja taka to jest olbrzymie tgpniecie w
zyciu, ale rodzic dla dziecka jest w stanie zrobié wszystko tak naprawde. Takze po tym
momencie takiego zatamania nastepuje odbicie i rodzic dzielnie kroczy, towarzyszy swojemu
dziecku w leczeniu.

Natomiast ten powrét do swiata ludzi zdrowych, do normalnosci, bywa bardzo czesto
trudniejszy. | ten projekt Okno wtasnie ma by¢ takim pomostem tgczgcym zycie oddziatowe z
zyciem normalnego, zdrowego dziecka. Mimo, ze to tez sg troszke takie zajecia
wyroéwnawcze z zycia, to znaczy powiedz, czy to tez tak wyglada, ze pokazujecie rodzicom,
czy rodzenstwu dziecka, ktére wyzdrowiato, ze moze teraz na przykfad zadbad o siebie,
pomyslec o przyjemnos$ciach, na ktére nie miata wczesniej czasu.

Nie wiem, pdjs¢ na zakupy, do kina, cokolwiek z tych rzeczy, ktére przy onkologicznym
leczeniu naturalnie schodzg na dalszy plan. Tak to wyglada? Jakie jeszcze potrzeby
zaspokajacie w oknie? Tak, na etapie leczenia my réwniez dbamy zaréwno o kondycje
psychiczng, fizyczng, jak i o te bardziej przyjemniejsze takie zajecia rozwojowe w szpitalu.



Natomiast tutaj w projekcie rzeczywiscie zaczynamy sobie tak bardzo spokojnie, poniewaz
zdarza sie, ze dziecko, ktére rozpoczyna przygode w projekcie Okno, jest jeszcze na chemii
podtrzymujacej, wiec jest narazone jeszcze, wyniki nie sg zbyt dobre, jest narazone na
wszelkiego rodzaju infekcje, wiec staramy sie, spotykamy sie w ogdle dwa razy w miesigcu w
soboty.

To sg spotkania, ktére trwajg tak srednio 4-6 godzin. To sg spotkania indywidualne z kazda
rodzing, czy to jest jakas forma terapii grupowej? Nie, my spotykamy sie grupowo,
natomiast w rézny sposdb aranzujemy te spotkania. Ogdlnie w projekcie zawsze mamy
o$mioro dzieci po leczeniu, ich rodzenstwa i rodzicow.

Oczywiscie, jezeli babcia, dziadek ma ochote, réwniez jestesmy dla nich otwarci, bo tak
naprawde te osoby rowniez towarzyszg w chorobie dziecka. | na poczatku organizujemy
spotkania, gdzie te dzieci, gdzie rodzice odnajdujg sie w nowym otoczeniu. Spotykajg tez
czesto nowe osoby, bo ja akurat mam tg przyjemnos$é towarzyszy¢ dzieciom zaréwno w
leczeniu na oddziale, jak pdZniej by¢ z nimi w projekcie okno.

Natomiast sg inni pracownicy projektu, ktérzy pojawiajg sie dopiero na etapie rozpoczecia
danej grupy. Taki projekt trwa rok, natomiast nie ograniczamy takiej mozliwosci, jezeli
widzimy, ze dziecko, ze rodzina potrzebuje dtuzszego czasu na przystosowanie sie do nowej
rzeczywistosci, wtedy dziecko i cata rodzina mogg zostac¢ na kolejng edycje w projekcie. No
bo to bardzo indywidualne podejscie chyba trzeba miec.

Kazda rodzina przeciez inaczej reaguje na to, jak sobie z tg sytuacjg poradzié¢. Podobnie jak w
szpitalu. Tutaj rzeczywiscie sytuacja jest podobna.

| tak jak powiedziatam na poczatku staramy oswoi¢ wszystkich z otoczeniem, z nowym
miejscem, z nowymi uczestnikami projektu, bo czesto zdarza sie tak, ze te dzieci
niekoniecznie sie znajg z oddziatu szpitalnego. Rodzice réwniez. | po takich dwéch, trzech
spotkaniach prébujemy powoli odpepniac rodzicéw od dzieci.

| nie przez przypadek powiedziatam odpepniac rodzicéw od dzieci, bo okazuje sie, ze
rzeczywiscie ten lek o dziecko powoduje, ze to rodzicowi trudniej jest spusci¢ swoje dziecko
niz w drugg strone. W projekcie uczestniczy réwniez psycholog, wiec bardzo czesto
organizujemy zajecia w ten sposob, ze animatorzy prowadzg z dzie¢mi zajecia w jednej sali,
psycholog z rodzicami w drugiej sali. | tutaj jeszcze pozwalamy na to, zeby i rodzic i dziecko
mieli poczucie, ze mama, czy cérka, czy syn sg w zasiegu reki, tak? A pdzniej wyptywamy na
Swiat.

No jasne, ze nie mozna nikogo zmusi¢ do udziatu w takim projekcie, to jest dobrowolne, ale
tak sie zastanawiam, czy z obserwacji twoich da sie zauwazyc, ze te rodziny kiedy juz sie...
No kiedy juz zakonczg ten etap leczenia onkologicznego, to chcieliby miec juz spokdj od
wszelkiej masci psychologdéw, doradcéw zycia i chcieliby juz to wszystko zamknac i skupié sie
na zyciu? Czy to jest raczej tak, ze oni méwig tak, ja potrzebuje tej pomocy, bo ja nie wiem
co ja mam teraz robi¢, jak juz moje dziecko jest zdrowe? Jak to wyglada? To wyglada bardzo
roznie. Podejscie jest bardzo indywidualne. Czesto zdarza sie tak, ze rodzic chce, a dziecko
nie chce.



Natomiast zdarzajg sie tez takie sytuacje, kiedy ja dzwonie do rodzica i méwie, ze jest taki
projekt, ze jest taka mozliwos¢. Oczywiscie to sg informacje, ktdre oni juz styszg po raz
kolejny, bo w momencie kiedy sg na oddziale, kiedy leczg dziecko, rodzice juz wiedzg o tym,
zZe jest taki projekt. Natomiast pdzniej juz wszystkich zapraszamy i pamietam takg sytuacje,
kiedy mama po dos¢ dtugim leczeniu powiedziata, nie Pani Matgosiu, my juz tg historie
chcemy skonczyd.

Chcemy po prostu zaczgc¢ zy¢ swoim zyciem. OK, nie ma problemu. | zdarzyta sie sytuacja,
kiedy mama odmdwita i po roku ja wykonywatam telefony, poniewaz projekt rozpoczyna sie
wyjazdem wakacyjnym.

No i tak sie ztozyto, ze jedno z dzieci rozchorowato sie tuz przed wyjazdem i miatam wolne
miejsce. | zadzwonitam ponownie do tej samej rodziny, poniewaz my zdawalismy sobie
sprawe, ze dziewczynka potrzebuje projektu, potrzebuje kontaktu z dzieémi, potrzebuje
wsparcia psychologicznego. Natomiast tak jak powiedziatam, nic na site.

Dziewczynka pojechata na te kolonie, a nasze kolonie wygladajg troszeczke inaczej,
poniewaz dzieci jadg z rodzicem i z rodzeristwem. A dziewczynka pojechata sama?
Dziewczynka pojechata sama, poniewaz okazato sie, ze mama miata, mama urodzita dziecko
i to dziecko byto stosunkowo malutkie. Dziewczynka pojechata sama i dziewczynka w drugim
dniu kolonii przyszta do mnie i zapytata, czy ona by mogta by¢ w tym projekcie.

Ja nie ukrywam, ze to byt jeden z najlepszych momentéw w tym projekcie. To byto bardzo
Swiadome, bardzo dojrzate. Ja oczywiscie skontaktowatam sie z mama.

Mama byta bardzo zaskoczona, ale mama powiedziata sama, ze ona tez z checig do tego
projektu wejdzie. | tak naprawde ta dziewczynka spedzita z nami w projekcie okoto trzech
lat. A ile lat miatfa ta dziewczynka? Ta dziewczynka zaczeta leczenie, jak miata okoto osmiu
lat.

W projekcie pojawita sie, jak miata dziesiec. | tak naprawde w tym roku, majac lat niespetna
czternascie, projekt z nami konczy. To jest niesamowita historia, biorgc pod uwage, ze
mama zdecydowata sie tez na kolejne dziecko, to tez pewnie méwi, jak wygladat tam proces
przepracowywania tej choroby, no i dojrzatos¢ matej pacjentki.

Niesamowita jest. Bierzecie tez pod uwage w projekcie okno sytuacje, ktéra moze sie
pojawié, to znaczy, ze choroby onkologiczne majg to do siebie, ze czasami nie da sie ich
pokonad raz na zawsze, ze bywajg nawroty. | co wtedy, kiedy pojawia sie ten moment
euforii, powrotu do normalnego zycia, ale w pewnym momencie jest informacja, ze nie do
konca, ze niestety choroba wrécita.

| co wtedy? Jak zaopiekowac sie takim pacjentem i jego rodzing, ktérzy na nowo muszg te
historie przechodzi¢ jeszcze raz? Tak naprawde w tym momencie musimy sie zaopiekowac
zaréwno tg rodzing, ktéra zmaga sie ze wznowa, jak i pozostatymi rodzinami z projektu, w
ktdrych réwniez pojawia sie lek. Tak naprawde rodzic po leczeniu onkologicznym zyje w
permanentnym leku. On jest mniej lub bardziej uspiony, natomiast caty czas gdzies pod
Swiadomosci ma te mysl, ze co$ takiego moze sie zadziaé, poniewaz byli Swiadkami na
oddziale nawet dzieci, ktére wracaty ze wznowu.



Ale kazdy zyje nadziejg, ze w ich przypadku bedzie wszystko okej. Niemniej jednak takie
sytuacje sie zdarzajg. Powiem tak, pacjenci, nawet jezeli ta wznowa sie pojawia, to po
leczeniu onkologicznym na oddziale, po wsparciu Fundacji Gajusz, a tutaj dodam, ze
Fundacja Gajusz ma na oddziale dwdéch psychologdéw, ktdrzy towarzyszg tym dzieciom i ich
rodzinom na oddziale w trakcie leczenia.

Pdzniej uczestniczac z nami w projekcie Okno, to mam takie poczucie i tutaj nie chce, zeby
kto$ pomyslat o tym, Zze jestem nieskromna, ze maja juz do Fundacji Gajusz takie zaufanie, ze
w tej catej tragedii, ktéra dzieje sie w ich zyciu, majgc Swiadomos¢, ze wszystko zaczynajg od
poczatku, wiedzg, ze nie zostang sami, ze bedg mieli wsparcie. | to bez watpienia jest takim
duzym plusem w tej catej historii i my rzeczywiscie z takimi rodzinami jestesmy znowu na
oddziale. Te rodziny wiedzg, ze po zakonczonym leczeniu mogg ponownie wejs¢ do projektu.

Ponowne wejscie wigze sie z takg naprawde podwdjng opiekg danej rodziny, bo wiemy, ze
ta trauma, ktérg majg do przepracowania jest zdecydowanie silniejsza. Czyli to nie jest tak,
ze wchodzac do programu Okno trzeba jakos szczegdlnie uswiadamiaé rodziny, ze moze by¢
tak, ze bedzie wznowa, bo tak jak powiedziatas na poczatku, rodzic juz sam jest tego
Swiadomy i wierzy, ze to sie moze wydarzy¢, tak? Tak, powiem wiecej. My jesteSmy
Swiadomi tez tego i my przezywamy to rowniez.

My kazde badanie dziecka przezywamy. Dla nas komunikat taki, ze dziecko ma rezonans, ze
ma badania kontrolne. To jest tez taki temat, ktdry zajmuje nasze mysli, wiec zdajemy sobie
sprawe, co przezywa rodzic i my z tym rodzicem réwniez to wszystko przezywamy.

| to tez chyba powoduje, ze jesteSmy w stanie zajgc sie na kazdym etapie tego leczenia i tego
zycia po zakonczonym leczeniu, czy tez przy okazji niestety wznowy. Kto pracuje przy
projekcie Okno? Jakbys mogta tak przedstawi¢ pokrotce zespot. Wspomniatas o pomocy
psychologicznej, ale pewnie nie tylko.

Tak. W projekcie Okno mamy psychologa, mamy dwdéch animatoréw i to jest taki zespot
bazowy, ktdry spotyka sie z dzie¢mi dwa razy w miesigcu i wspierajg nas réwniez
wolontariusze. Wolontariusze, ktérzy przywozg dzieci na zajecia.

Wolontariusz, ktéry pomaga przy realizacji zaje¢. Natomiast wakacje i turnusy wakacyjne,
dlatego, ze projekt zaczyna sie wyjazdem wakacyjnym i konczy sie wyjazdem wakacyjnym, to
jest taka klamra spinajgca. Na wyjazdy wakacyjne jedziemy w ekipie sktadajgcej sie z
animatorow, z psychologa, ale zabieramy réwniez lekarza.

Poniewaz my najczesciej dotgczamy w trakcie takich kolonii do grupy kolonijnej dzieci
zdrowych. To jest tez bardzo ciekawe doswiadczenie. Widzimy jak te dzieci wspaniale
wchodzg w $wiat dzieci zdrowych, nie obcigzonych chorobami, ale rodzice, zeby byli
spokojni, majg tez mozliwos$¢ uczestniczenia w koloniach.

W pierwszy turnus rodzice majg takg mozliwos¢, zeby zdecydowaé czy dziecko mieszka z
nimi w pokoju, czy nie. Natomiast w turnus konczacy rodzice juz mieszkajg sami, jako
kolonisci i dzieci rdwniez z dzie¢mi. No i jest lekarz i na pewno obecnos¢ lekarza daje duzy
komfort rodzicom.



Tak jak powiedziatam, zdarza sie tez, ze te dzieci sg czasami jeszcze na chemii
podtrzymujacej, wiec w trakcie tego turnusu zdarza sie, ze potrzebne jest wykonanie badan.
Wiec wtedy rodzic ma to poczucie, ze obecnos$¢ lekarza zagwarantuje i rzeczywiscie tak jest
odpowiednig opieke medyczng. Dokad jezdzicie na kolonie? To zawsze jest to samo miejsce,
czy jest réznorodno$é lokalizacyjna? Réznorodnosé lokalizacyjna.

Staramy sie, zeby to byty miejsca wyjatkowe. Najczesciej jezdzimy do Kliczkowa, mieszkamy
w cudownym folwarku ksigzecym tuz obok zamku. W tym roku bazowaliémy na terenie
zamku w Baranowie Sandomierskim.

Jeszcze kiedys w Krasiczynie. Takze ogdlnie uwielbiamy poznawac historie i wspaniate zamki.
Ale az Ci sie oczy zaswiecity jak zaczetas o tym moéwié.

To tylko sugeruje jak wspaniale sie tam musicie czué jako zesp6t i pewnie tez rodziny jak tam
przyjezdzaja. Jak zwykle dla organizatoréw takie kolonie s3 duzym wyzwaniem. Problemoéw
nie brakuje, ale rzeczywiscie to jest taki moment, kiedy my widzimy jak te dzieci wyfruwaja z
tych gniazd i jak Ci rodzice po takich kilku dniach walki ze sobg pozwalajg tez tym dzieciom
wyfrunac i pozwalajg tez cos zrobi¢ dla siebie.

No i tez chyba to jest taki impuls, zeby pokazac rodzinie, ze zacznijcie teraz wyjezdzac
wspodlnie na wakacje, bo pewnie w leczeniu onkologicznym to rzadko sie zdarza, zeby
rodzina mogta sobie na takie wakacje pozwoli¢. Raczej tak, natomiast my juz w trakcie tego
projektu Okno, oczywiscie jezeli rodzic zaczyna historie z projektem, to wiadomo, ze te
pierwsze kolonie rzeczywiscie mogg by¢ dla niego mocno lekowe. Ale to juz jest taki
pierwszy duzy krok, gdzie on widzi, ze to dziecko jest w stanie funkcjonowac bez rodzica i ze
ten rodzic tez moze juz czerpac jakies przyjemnosci z tego, zeby godzine, dwie, trzy nie mie¢
dziecka przy sobie.

Pdzniej jak rozpoczynamy spotkania, tez tak jak powiedziatam na poczatku spokojnie, ale
pokazujemy tym rodzicom, ze mozna wyjs¢ do teatru, ze mozna wyjs¢ do filharmonii, ze
mozna i$¢ do zoo. Takze oni tak stopniowo uczg sie tego. No i ten finalny taki wyjazd, gdzie
te dzieci juz z nimi nie mieszkajg w pokoju, to nam pokazuje rzeczywiscie, ze jeszcze ten
pierwszy dzien, chociaz ci rodzice juz bardziej na luzie do tego podchodza.

Ale jeszcze tam ukradkiem proébujg przejs¢ zobaczyé, czy dziecko sobie radzi, tak? Tak, tak,
tak. Natomiast rodzice wspaniale wracajg do czas szkolnych i naprawde potrafig sie tez
bawié i fajnie spedzac czas, jak na kolonistdw w pewnym wieku przystato. My zawsze
organizujemy, ja tutaj na tych wyjazdach zajmuje sie rodzicami, wiec organizujemy wszelakie
warsztaty dla rodzicéw.

Staramy sie wybierajac te miejsca, zeby to byty takie miejsca, gdzie ten rodzic bedzie mogt
tez zadbac o siebie, ze bedzie mdgt is¢ na basen, do spa. Takze mysle, ze rzeczywiscie rodzic
moze sie poczuc i zregenerowany i z takim optymizmem wychodzi w swiat po zakoriczonym
projekcie. | zaopiekowany, to znaczy, wywnioskowatem z tego, ze nawet po takim dtuzszym
czasie niekontaktowania sie, ty wychodzisz z inicjatywg, dzwonisz, pytasz, mdwisz, ze jest
taka i taka mozliwos¢, zeby wejs¢ do programu.



Tak, zdecydowanie. Robimy nabdr, nabdr trwa okoto miesigca. Nie ukrywam, ze czasami sg
duze problemy, poniewaz rzeczywiscie ten rodzic nie zdaje sobie sprawy, ze on moze sobie
pozwolié na to wyjscie w Swiat juz.

Ze to dziecko moze juz sobie pozwoli¢ na wyjscie w $wiat. | dlatego tez my rodzicéw nie
naktaniamy bardzo. Jezeli czujemy jaki$ opdr, to stwierdzamy, ok, to moze jeszcze nie jest
ten czas.

| taki telefon wykonuje za rok. | bardzo sie wtasnie czesto zdarza, ze po roku rodzic sie
decyduje. Tak jak tutaj przyktad tej dziewczynki, ktéra po jakims czasie stwierdzita, ze ona
jednak by chciata.

Powiem szczerze, ze nawet ostatnie spotkanie, ktére miatam z mamami z okazji Dnia Mamy,
to byto takie pierwsze spotkanie, gdzie dzieci z jedng z kolezanek i z ojcami poszty do kina i
do restauracji, a my z mamami miatysmy taki dzien z kosmetyczkami, z masazami. |
spotkanie, ktére normalnie trwato, powinno trwa¢ w granicach 4 godzin, trwato 8 godzin i
mogtoby trwac jeszcze dtuzej. Ale to spotkanie wtasnie, gdzie te mamy po raz pierwszy
niejednokrotnie miaty czas tylko dla siebie i miaty okazje porozmawiaé, pokazato, ze
rzeczywiscie ludzie, ktérzy towarzyszg w leczeniu tego dziecka, rodzice, ktérzy leczg rowniez
swoje dzieci, inni rodzice, to jest grono takie dla kazdego najblizsze.

To sg najbardziej sprawdzone i najbardziej zaufane osoby. | na tym spotkaniu réwniez padto,
ze nierzadko zdarza sie, ze nie mogg na pewne tematy porozmawiac ze znajomymi, nawet z
rodzing, ze takie tematy sg zrozumiane tylko przez nas, a oni tego potrzebujg. To z iloma
rodzinami zamkneliscie etap onko i otworzyliscie okno na swiat poza leczeniem
onkologicznym? Mysle, ze blisko 50 rodzin na chwile obecng skorzystato z projektu.

Byt taki moment, ze projekt byt dwuletni, ze grupy sie naktadaty na siebie. Natomiast mysle,
ze ta forma roczna z mozliwoscig przedtuzenia uczestnictwa w projekcie jest dobrg forma. |
to jest tak, ze rodziny juz wiedzg, co na tym programie, same mogg wyrazi¢ chec albo... Albo
zachecam.

Albo zachecasz. | widze, ze tutaj czesciej ta forma zachety sie pojawia. Czesciej forma
zachety, a to sie wigze po prostu z lekiem rodzica.

Z lekiem wtasnie do tego, zeby opusci¢ ten sterylny dom, ten sterylny szpital. Najpierw
szpital, pdzniej dom. No, tez widzimy w momencie, kiedy pada propozycja wyjscia do teatru,
ale tam beda inni ludzie, tak? No ja mowi¢ spokojnie, mamy zagwarantowane loze.

No tak, to daje pewng forme bezpieczenstwa. Oczywiscie kazde takie wyjscie ja konsultuje
tez z lekarzem. I wiem, czy sg dzieci, ktore nie powinny jeszcze w takich okolicznosciach si¢
znalez¢.

Z reguty ta mozliwos¢ jest, ewentualnie dziecko korzysta z maseczki, ktdra nie jest obca w
obecnym czasie dla nikogo, wigc tez dziecko nie czuje si¢ inne wérdd innych osob. Ale tak,
pigcdziesiat rodzin na pewno juz skorzystato.
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