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Hospicja dzieciece Fundacji Gajusz (stacjonarne, domowe i perinatalne) oferujg kompleksowa pomoc: medyczng,
psychologiczna, socjalng i duchowa. Hospicjum perinatalne istnieje od 2013 roku. Jego zadaniem jest otoczy¢ opieka
rodzine, ktdra ustyszata, ze jej jeszcze nienarodzone dziecko jest Smiertelnie chore — wyjasnia pani Aleksandra
Marciniak, rzeczniczka prasowa organizacji. Wsparcie to jest udzielane bezptatnie na podstawie skierowania. Jego
wystawienie powinno by¢ obowigzkiem lekarza przyjmujacego w ramach NFZ. Praktyka pokazuje jednak, ze rzadko tak
sie dzieje. A dostepnos¢ perinatalnych osrodkdw wecale nie jest mata, bo istniejg one w kazdym wojewddztwie. Rocznie

w Polsce diagnozuje sie nieco ponad 1000 wad letalnych ptodu, zatem to wystarczajaca liczba hospicjéw. Oczywiscie: dla
jednej osoby bedzie to oznaczato przejechanie 5 km, dlainnej 50, ale wcale nie jest tak, ze zapotrzebowanie jest o wiele
wieksze. Problemem jest natomiast fakt, ze lekarze nie informuja pacjentdw - po zdiagnozowaniu nieuleczalnej choroby

u danego dziecka - Ze jest cos takiego jak hospicjum perinatalne i ze oferuje pomoc w tej szczegdlnej sytuacii.

Rodzice, ktérzy ustyszeli tak tragiczna informacje, wracaja do domow i zaczynajg szukac pomocy w internecie. Poniewaz
Fundacja Gajusz jest rozpoznawalna, czesto trafiajg wtasnie do nas. Zgtaszaja sie osoby z catej Polski, nie tylko

z wojewoddztwa tédzkiego. Bardzo czesto piszg po prostu przez Messengera na Facebooku. Moze brzmi to kuriozalne,
ale tak to wtasnie wyglada, ze zdesperowane kobiety, w tak dramatycznej sytuacji, pisza do obcych ludzi przez internet

z prosha o pomoc. Czasem dzwonig pod numer podany na naszej stronie internetowe;j.

Gdy rodzina trafia do hospicjum perinatalnego Fundacji Gajusz, moze liczy¢ na ponowna konsultacje medyczna.

Lekarz ttumaczy diagnoze i wyjasnia, jakie sa rokowania: ze malenstwo albo dozyje konca cigzy, albo nie, ze przezyje
pordéd lub nastapi poronienie. Interpretuje wyniki badan USG, przytacza dane statystyczne dotyczace poszczegdlnych
wad letalnych, wyjasnia perspektywy medyczne. Najwazniejsza sprawa jest natomiast w tym momencie pomoc
psychologiczna. Ma ona zapewnic wsparcie, dzieki ktoremu rodzice, zwtaszcza matka, wzglednie w spokoju dotrwaja do
porodu. Terapia powinna trwac co najmniej kilkanascie tygodni. Czesto jednak trafiajg do Gajusza pacjentki w ostatniej
fazie ciazy, bo dopiero wéwczas dowiadujg sie o hospicjum i dostaja skierowanie. 5-6 tygodni do porodu to za mato,

by opieka psychologiczna byta kompleksowa i catkowicie skuteczna, ale oczywiscie sie jej podejmujemy.

Kobieta podczas cigzy powinna regularnie chodzi¢ do lekarza. Niemal wszystkie wady letalne - nie 100%,

ale zdecydowana ich wiekszos¢ - sg diagnozowane podczas tzw. badania potéwkowego (okoto potowy ciazy).

Czyli zazwyczaj zostaja cztery miesigce, od 16 do 20 tygodni, na prace psychologiczng z pacjentka. | to jest w porzadku.
Oczywiscie przy zatozeniu, ze cigza zostanie donoszona. Psychologiczne wsparcie jest udzielanie rodzicom takze
pbZniej, po pozegnaniu sie z dzieckiem, do czasu, dopdki jest potrzebne. Nie mamy tu jednej ustalonej granicy.

Pani Aleksandra wspomina o dofinansowaniu NFZ na rodzine. Nie jest ono faktycznie zbyt zadowalajace - ryczattowa
stawka wynosi nieco ponad 1400 zt, niezaleznie od tego, jak dtugiego i intensywnego wsparcia potrzebuja dani rodzice.
Jesli zdarzy sie tak, ze przyjda na kilka konsultacji i powiedzg, ze dalej sobie poradza - to taka stawka na pewno dla nich
wystarczy. Co innego w przypadku, gdy rodzice zgtosza sie na wczesnym etapie cigzy i opieka psychologiczna trwa co
najmniej 6-7 miesiecy. Wtedy potrzebne sg dodatkowe dotacje, zbiérki. Jak wspomina nasza rozmowczyni,

w zesztym roku udato im sie zebrac na ten cel ponad 100 tys. ztotych. Oczywiscie ten zastrzyk gotédwki wynikat rowniez
Z newralgicznej sytuacji spoteczno-politycznej skupionej wokdt wyroku Trybunatu Konstytucyjnego.

Kosztownym elementem opieki hospicyjnej jest przygotowywanie tzw. pokojow pozegnan. S to sale, a raczej pokoje,
oddalone od zwyktej porodowki - po to, by kobiety rodzace dziecko z wada letalng nie przebywaty bezposrednio
obok kobiet rodzacych zdrowe dzieci. Bytoby to okrutne. Pierwszy taki pokdj powstat w szpitalu im. dr. L. Rydygiera



i zostat wyremontowany wtasnie przez Gajusza. Ma petne wyposazenie - jest troche jak pokdj hotelowy, z tazienka,
przewijakiem, miejscem dla rodziny i dziecka. Oczywiscie ma specjalne tozko porodowe, ktore petni rowniez funkcje
wypoczynkowa.

Jeslidziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpitala, rodzina moze skorzystac z pomocy hospicjum domowego
lub stacjonarnego Fundacji Gajusz. Wsparcie tego pierwszego polega na tym, ze rodzice mogg zabrac swoje chore
dziecko do domu, a kadra Gajusza - lekarze, pielegniarki, psycholog, ksigdz, pracownicy socjalni - opiekuje sie dana
rodzing w domu dotad, dopdki bedzie potrzeba.

Jeslirodzice boja sie takiej opieki nad dzieckiem, nawet przy naszym wsparciu, moga zamieszkac wraz z dzieckiem

w hospicjum stacjonarnym i tu uczyc sie opieki nad nieuleczalnie chorym maluszkiem. Bywa i tak, ze rodzice z bardzo
waznych przyczyn nie podejmuja sie opieki. Wowczas dziecko moze samo zamieszkac w naszym Patacu. Kadra medyczna
i opiekunowie zajmuja sie dzie¢mi 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. W hospicjum stacjonarnym moze przebywac

do dwanasciorga dzieci.

W sktad zespotu hospicjéw wchodzi takze dwdch kapelandw rzymskokatolickich. Jeden ,przypisany” jest do hospicjum
perinatalnego, drugi - do domowego i stacjonarnego. Zatem jesli zachodzi taka potrzeba, udzielana jest réwniez pomoc
duchowa. Fundacja Gajusz okresla sie jako Swiatopogladowo neutralne migjsce, ale z mozliwoscig wsparcia dla ludzi
wierzacych. Raz nawet zjawili sie u nas rodzice okreslajacy sie jako ateisci, ktorzy powiedzieli, ze nie wierzg w zycie
posmiertne i wtasnie dlatego chcg urodzic¢ swoje chore dziecko. Dla nich liczy sie jedynie tu i teraz, wiec chca jak najlepie]
przezyc te ulotne chwile.

Fundacja prowadzi takze hospicjum domowe, czyli szpital na kdtkach. Zatoga Gajusza przejechata juz ponad milion
kilometréw, dajac poczucie bezpieczenstwa ponad 350 rodzinom. Dzieci, ktorym udzielana jest pomoc, sg nawet
kilkunastoletnie. Zdarzaja sie choroby, ktére ujawniaja sie dopiero w pigtym czy ésmym roku zycia. To wady genetyczne,
schorzenia neurologiczne, ktore wytaczaja kolejne funkcje zyciowe. Np. najpierw przestaje sie chodzi¢, pdzniej mowic,
jeszcze pdzniej zanika odruch potykania. Tak zdarzyto sie w przypadku Milenki i Filipa. Los sprawit, ze rodzenstwo miato
doktadnie te samg okrutng chorobe - dzieciecego Alzheimera. Filip juz odszedt, Milenka jeszcze zyje.

Jesliw takiej sytuacji rodzice uznaja, ze nie oddadza dziecka do osrodka opieki, ze podotaja, dZwigna ten ciezar, wtedy
przychodzi z pomoca hospicjum domowe, ktore chociaz troche ich odcigza. Wsparcie polega na regularnych wizytach
pielegniarskich dwa razy w tygodniu, lekarskich - raz w miesigcu. Dodatkowo rodzice moga korzystac¢ z 24-godzinnych
telefonicznych dyzurow lekarza, ktéry w razie potrzeby przyjedzie nawet w nocy czy w Swieta. Pomoc jest oferowana




na terenie catego wojewddztwa todzkiego. Najdalsze wsie oddalone sg o ok. 120 km. Dlatego Fundacja Gajusz

ma kilkanascie samochoddw. Mobilne karetki (bo tak je mozna nazwac) sa wiec niezbednym srodkiem dotarcia do
nieuleczalnie chorych dzieci. Dowozg m.in. caty potrzebny sprzet specjalistyczny. Zwykle jeden rodzic w wyniku choroby
dziecka musi przestac pracowac - stad wspomniany pracownik socjalny w naszej kadrze. Jesli zachodzi taka potrzeba,
finansujemy zakup lekéw, sSrodkow pielegnacyjnych typu pieluchy czy podktady. Na wieksze potrzeby, na przyktad
sfinansowanie specjalistycznej terapii, prowadzimy zbiérki.

Pandemia COVID-19 wptyneta na zmniejszenie dostepnosci podstawowej i specjalistycznej opieki medycznej w Polsce.
Fakt ten wptynat znaczaco na funkcjonowanie naszego hospicjum domowego. W trakcie lockdownu zgtaszato sie do
Gajusza wiecej rodzin potrzebujacych wsparcia. Na 40 dostepnych u nas miejsc dofinansowywanych przez NFZ

w poczatkowym czasie covidu byto zajetych az 47.

Hospicjum stacjonarne Gajusza jest jednym z zaledwie kilku w Polsce, wiec trafiajg do nas dzieci z catego kraju (nie tylko
z wojewddztwa tddzkiego). Powstato z myslg o dzieciach, ktorymi z bardzo waznych powoddw nie mogg zaopiekowac sie
ich rodzice. Przyczyny sa rézne i trudno tu jakkolwiek to oceniaé. Przyktadowo - zmarta mama i tata stwierdza,

ze nie da sobie rady z chorym dzieckiem i trojka starszego rodzenstwa, albo rodzice opiekowali sie przez wiele lat
chorym dzieckiem w domu, ale sa juz na tyle starzy, ze nie podotajg opiece. Zdarzaja sie tez bardziej bolesne przypadki,
gdy np. dziecko zostato pobite przez rodzicéw (a urodzito sie zdrowe) i takie patologiczne zachowania powoduja,

ze jest niepetnosprawne. W hospicjum stacjonarnym srednio dziesiecioro na dwanascioro dzieci jest opuszczonych
przez rodzicow. Niektorzy zrzekaja sie praw rodzicielskich - ale jak podkresla pani Aleksandra, nie oceniajmy - tyle

0 sobie wiemy, ile nas sprawdzono.

Fundacja Gajusz matacznie 23 lata doswiadczenia. 16 lat liczy sobie hospicjum domowe, a stacjonarne i perinatalne -
po 8. Lata doswiadczenia sa bezcenne w tej ,branzy” i pozwalaja pracowac w rytmie matych pacjentéw. Nie ma jednego
schematu - trzeba dostosowywac sie do jednostkowej sytuacji danej rodziny. Fundacja narodzita siew 1998 r. na
oddziale onkologicznym. W 1997 pani Tisa Zawrocka-Kwiatkowska, prezeska fundacji, urodzita zdrowe dziecko.

Po kilku tygodniach syn Gajusz powaznie zachorowat i trafit do szpitala. Obiecata wowczas, ze jesli wyzdrowieje,
postara sie, by zadne dziecko nie chorowato w samotnosci.

Najpierw fundacja organizowata na oddziatach onkologicznych pomoc wolontariuszy. Od 2002 r. udzielana jest pomoc
psychologiczna, arteterapia oraz pomoc socjalna. Po kilku latach wspotpracy pani ordynator oddziatu onkologicznego
powiedziata Tisie, ze sg takie dzieci, ktore nie musiatyby odchodzi¢ w warunkach szpitalnych. Lepiej, zeby odchodzity
w domu rodzinnym. | tak powstato pierwsze w regionie todzkim hospicjum domowe.

Pomoc fundacji w takich obszarach jest niezbedna. Panstwo niestety nie jest wstanie zapewnic¢ tak wszechstronnego
wsparcia. Nie ma w tym nic ztego, chociaz stawki NFZ-u sg obecnie za niskie. Dlatego niezbedne jest wsparcie
Darczyncéw. Chcemy dobrze wynagradzac specjalistéw, bo wykonuja bardzo trudng i obciazajaca psychicznie prace.

Nasze dziatania sg w ponad potowie finansowane dzieki ofiarnosci Darczyncéw indywidualnych i biznesowych oraz

z grantow. Budzet roczny to 11 miliondw zt. Jest wiec co wspierac. Wsréd ok. 150 oséb zatrudnionych jest nawet
fotografka. Musi ona czasem w srodku nocy jechac¢ na pordd, by uwiecznic¢ wspdlne chwile rodzicéw z dzieckiem.

To bezcenne pamiatki, bo zdarza sie, ze z powodu intensywnych przezy¢, rodzice nie pamietaja, jak wygladato dziecko.
To piekne i petne mitosci chwile, ktore zastuguja na to, by byty niezapomniane.




Fundacje Gajusz mogg Panstwo wesprzed, dokonujac przelewu na nastepujace konta:

PLN: 80 1240 154511110010 6257 1028
EUR: 86 1240 1545 1978 0010 7080 9139
USD: 93 1240 1545 1787 0010 7080 9445
GBP: 94 1240 1545 1789 0010 7080 9618
CHF: 431240 1545 179700107211 1003

Opis najpilniejszych potrzeb znajduje sie na stronie: https://gajusz.org.pl/pomoz-teraz

Kobietom z wojewddztwa tddzkiego oraz z terenu catej Polski, ktore potrzebujg pomocy w zwigzku z pojawieniem
sie zagrozenia cigzy, proponujemy konkretne wsparcie. Z prosba o nie prosimy kierowac sie do Fundacji Gajusz za
posrednictwem ponizszych danych kontaktowych:

Ll https://gajusz.org.pl/informacje-ogolne/kontakt/

https://gajusz.org.pl/dla-potrzebujacych/hospicjum-perinatalne/
(. +48426310041

[_V\@ biuro@gajusz.org.pl

Mozliwe sa réwniez konsultacje online.
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