Podcastu Halo tu bank postuchasz m.in. na Spotify.

Czes$¢, nazywam si¢ Tomasz Wolny, a to jest drugi sezon podcastu
Halo, tu bank. W tej serii zapraszam Ci¢ do odkrywania réznorodnych odcieni
zaangazowania spotecznego. Wraz z nami wyruszysz w fascynujaca podroz,
podczas ktorej poruszymy tematy, ktére cho¢ na pierwszy rzut oka moga
wydawac si¢ odlegte, dotycza kazdego z nas.

W trakcie tych inspirujacych rozmow przyblizymy inicjatywy, ktore
niejednokrotnie zmieniajg sposob postrzegania znanej nam rzeczywistosci 1
znanych nam os6b, z ktorymi jg dzielimy. Podyskutujemy z ekspertami i
postuchamy inicjatorow istotnych akcji spotecznych oraz poznamy zyciowe
historie oséb, ktére mogg odmieni¢ naszg codzienng perspektywe.

W dzisiejszym odcinku naszej serii moimi gos¢mi sg Renata Ko$cielniak,
prezes Fundacji BGK imienia Jana Kantego Steczkowskiego oraz Irena
Wiodarczyk. Uslyszymy petng emocji histori¢ Marysi, ktorej nowe serce bije
dzigki przeszczepowi. Porozmawiamy m.in. o dziataniach fundacji w zakresie
transplantologii oraz jak krotka rozmowa z naszymi bliskimi moze potencjalnie
uratowac¢ nawet osiem ludzkich zy¢. Zapraszam do wystuchania nasze;j
rozmowy.

Historia zaczyna si¢ nastgpujaco, bo zanim Marysia, twoja ukochana coreczka,
ustyszata diagnoze, najpierw identyczng diagnoze ustyszat pewien mtody
chtopak o dzwigcznym imieniu Jacek. Na dlugo przed tym, jak zostali§cie
matzenstwem. Ile wtedy miat lat?

Irena: Jak on ustyszat diagnoze, to byto mniej wigcej jak miat lat 15.
Przeszczepil si¢ majac lat 18 1 byla to jego, jak sam zawsze opowiadal, pierwsza
decyzja i pierwsza samodzielnie podpisana zgoda na zabieg. Rodzice zawsze
potem mowili mu, ze byli wdzigczni, ze okazato si¢, ze skonczyt osiemnascie
lat, ze sam podpisat zgode na przeszczep. To byty poczatki, wigc trudno byto
chyba im jakby zdecydowac. No bo to taki tez byt czas jeszcze, gdzie te
przeszczepy to byly... no gdzie$ poczatek 1 to jak si¢ taki przeszczep moze
skonczy¢ mysle, ze dla nich to byto trudne zdecydowac za niego, kiedy on miat
juz osiemnascie lat 1 swoje plany na zycie, prawda? Ale on sam stwierdzil, ze
on nie mial nic do stracenia.

Natomiast to byty czasy, kiedy ta operacja, transplantacja serca byta
obarczona duzo wigkszym ryzykiem niz teraz.


https://open.spotify.com/episode/2FTXipuDtu3eMNTlxSkjwZ?si=4b5c533fcb73483f

Irena: No tak, no ja zawsze tez pamigtam z opowiesci, ze duzo dtuzej si¢ jakby
tez ten moment rekonwalescencji gdzie$ trwat, niz tak jak teraz Marysi - trzy
tygodnie i do domu. Samego pobytu w szpitalu.

I do Maryski za chwileczke wrécimy. Powiedz doktadnie, jak brzmiata
ta diagnoza.

Irena: Kardiomiopatia restrykcyjna.

Kardiomiopatia restrykcyjna, co oznacza, ze serce jest na tyle
niewydolne, ze predzej czy pozniej konieczna, 1 to jest jedyne remedium, to jest
jedyne rozwigzanie - transplantacja serca.

Irena: Tak.

I to ustyszat Jacek od lekarzy, natomiast nie miat §wiadomosci, ze ta
przypadtos¢, ta diagnoza moze by¢ dziedziczna.

Irena: No, na tamten czas nie.

O tym nie wiedziat, ze jezeli kiedykolwiek spotka swoja ukochang i
beda mieli dzieci, to te dzieci sg obarczone ryzykiem doktadnie takiej same;j
diagnozy.

Irena: Dokladnie.

Kilka lat p6zniej si¢ spotykacie. Mowicie sobie sakramentalne tak. I
najpierw na swiecie pojawia si¢ Filip, tw¢j starszy syn.

Irena: Tak. Okazuje si¢, ze jest zdrowym - dzisiaj dorostym mezczyzng, 19-
latkiem. Pojawia si¢ w 2004 roku. No 1 mowie, gdzies diagnostyka na tyle, zeby
jednak skontrolowa¢ echem serca, czy ma problemy ewentualnie z sercem,
byla, odbyta si¢ gdzies tam w wieku niemowlecym, ale potem juz jakby nie
bylo przestanek, bo bylo wida¢, ze w trakcie zaje¢ sportowych i co$ tam nigdy
nie byto problemow. Wiec jakby zawsze zdrowy chtopak.

Swietnie rozwijajacy sig, zdrowy chtopak. Potem na $wiat przychodzi
Marysia, ale zanim przychodzi na §wiat, jej serce bije pod twoim sercem.
Robicie badania prenatalne i tam jest pierwszy sygnat ostrzegawczy.

Irena: Tyle Zze pod innym katem.



Pod innym katem. Zagrozenie zespotem Downa. Natomiast to lekarze
takze wykluczyli.

Irena: Tak.

Marysia rodzi si¢ zdrowa. | do szdstego roku zycia wszystko jest w
porzadku. Ale w tym ostatnim, szosty rok zycia to Maryska wtedy byta na
ostatnim roku... w szo6stym roku zycia to jest si¢ w ostatnim roku w
przedszkolu, mniej wigce;j.

Irena: W zerowce, juz zerowka.

To w szostym roku zycia jest si¢ w zerowce 1 wtedy decydujecie, ze
Maryska...

Irena: Pojdzie sobie na zajecia sportowe.
Niech si¢ rozwija zdrowo. Akrobatyka.
Irena: Tak, tak, tak to si¢ nazywato. Doktadnie. Akrobatyka.
I wtedy pojawia si¢ pierwszy klopot, pierwsze problemy.

Irena: Podczas rozgrzewki. Doktadnie. M3z jest tego Swiadkiem, poniewaz on
ja wozit, bo mama zapracowana, wigc oczywiscie on jg wozit. To byto w
soboty. I podczas rozgrzewki mowi, podbiega do mnie 1 mowi, ze boli ja w
klatce piersiowej. Powtorzyto si¢ raz, powtorzyto si¢ drugi raz. Wiec
zaczeliSmy szukac.

Miata$ juz wtedy jakies$ takie podejrzenie? Albo scenariusz
narysowany z tylu gtlowy i w matczynym sercu?

Irena: Czlowiek odpedza od siebie to. Mysle, ze nawet... mamy §wiadomos¢
jakby przesztosci meza, ale z drugiej strony odpedzamy od siebie tg mysl, ze
jest to to samo. Mimo wszystko no nie, no nie, nie. Gdzie$ chyba nie chcieliSmy
1 dlatego gdzie$ od siebie odpedzalismy te mysl, ze moze to by¢ kardiomiopatia.

Ale nie dato si¢ uciec przed tymi objawami. Trafiacie do szpitala, do
lekarzy.



Irena: Tak, trafiamy do Centrum Zdrowia Dziecka. Trafiamy wlasciwie po
swietach Bozego Narodzenia, przed Sylwestrem. I wtedy pani doktor robi jej
najpierw EKG. Juz w EKG widzi nieprawidtowosci. Odsyta nas do pracowni
echa. W pracowni echa stysze wyrywkowo, a poniewaz jestem pracownikiem,
tak jak mowig, jestem pielggniarkg i pracowatam jeszcze tez na oddziale
kardiologii z nadci$nieniem ptucnym.

Wigc jestes w petni $wiadoma tego, co si¢ dzieje i co oznaczaja
wyniki.

Irena: Tak. Co pani doktor moéwi do sekretarki, ze prawa komora powigkszona.
Wigc mnie si¢ zaczyna robic ciepto, poniewaz to jest tak, ze w Centrum
Zdrowia Dziecka na pierwszym pi¢trze byla poradnia i echo. Na gorze, na
czwartym pigtrze kardiologia. Wigc wracamy na t¢ kardiologie. Ja sama,
poniewaz moOj maz zostal na tej kardiologii 1 si¢ mnie pyta i co? A ja z maska,
chyba trochg¢ przed nim, méwi¢ "no nic, mamy czekaé, az przyjdzie ta pani
doktor, ktora nas odestata tam 1 nam wszystko powie". No, ale ja juz mowig, ja
juz swoje podejrzenia mam co si¢ zaczyna dzia¢. No 1 wychodzi pani doktor 1
mowi, ze musimy zosta¢ w szpitalu, bo Marysia ma kardiomiopati¢. No jest to
ogromnym ciosem. Dla mojego me¢za, zwlaszcza, ze tg droge juz przeszedt,
wiec on, no nie ukrywajac gdzie§ wybuchnat ptaczem. Jego ten zal 1 taka
reakcja gdzie$ byta mocno taka, rozgoryczenia takiego, ze on nigdy nie chciat
dla swoich dzieci tej drogi 1 nigdy nie chciat tej choroby.

Tym bardziej, ze to nie zakonczyto si¢ u Jacka, czyli twojego meza, na
etapie przeszczepu serca, tylko oczywiscie konsekwencje owego przeszczepu
odczuwat codziennie tez przyjmujac lekki.

Irena: Poczatek gdzies, tak jak mowie, zaraz po przeszczepie to byto super,
tak? Przez kilkanascie lat, no to powiedzmy jest rewelacyjne zdrowie. Nagle
gdzie$ 13 rok zycia po przeszczepie zaczynajg si¢ problemy z nerkami. I po 13
latach od przeszczepu juz ma swiadomos¢, ze za chwile bedzie musiat wej$¢ na
dializy albo przeszczepi¢ nerke.

Czyli Jacek juz ma pelng §wiadomos$¢, Ze ten scenariusz, ten czarny
scenariusz si¢ powtarza.

Irena: On juz si¢ wlasciwie dializuje, bo on juz si¢ dializowal od 2005. Jak syn
skonczyt rok, to mniej wigcej zaczynat si¢ dializowaé. Wigc jakby juz w tym
momencie wie jaka droga tak naprawde jest przed nig.



Bo te dializy wygladaja w ten oto sposob, ze co drugi dzien musi
pojechac do szpitala na trzy godziny. Bo jesli nie, to oczywiscie organizm
zalewaja toksyny, nie jest w stanie funkcjonowac, wigc co drugi dzien laduje w
szpitalu na trzy, cztery godziny. Do tego szpitala trzeba dojecha¢, trzeba wrocic.
Po dializach jest wlasciwie nie do zycia. Czyli dzien wyjety z tygodnia. [ on w
tym momencie si¢ dowiaduje, ze jego ukochang coreczke czeka doktadnie
prawdopodobnie taki sam los. A ty w swoim matczynym Sercu bytas tg, ktora
si¢ trzyma mocno?

Irena: Oboje zareagowalismy tak samo. W tym momencie nasza corka patrzac
na nas, bo stoi obok. Jestesmy we trojke 1 nas po prostu rozwalito. Tak po
ludzku. I jego i mnie. Ze mnie gdzies tez ten jek takiego... no to juz wiemy,
czym to si¢ skonczy. Ale ja z jednej strony widziatam jak bardzo jego rozwalito
1 w tym momencie jak ona gdzie$ reaguje. Mamo, dlaczego tata ptacze?
Pierwsze jej takie... bo si¢ wystraszyta tej naszej reakcji.

Pewnie pierwszy raz widziata tate w takim stanie.

Irena: Tak. [ w tym momencie, w zwigzku z tym no kto$ si¢ musiat ogarnac.
Wigc no wiasnie, w tym matczynym sercu, no dobrze, muszg¢ to by¢ ja. On
gdzie§ musi chyba... znaczy si¢, no mowie, no cztowiek miat Swiadomos¢, ze on
przeszedl swojg droge 1 ktos musi byc¢ tu silniejszy. Wigc ja méwig, no dobrze.
W takim razie mowi¢ kochanie, mowig¢ nic si¢ nie statlo. Mowie tata po prostu
zareagowatl na to, ze jestes chora tak, w ten sposéb. No ale 1 pani doktor tez tak
szybciutko nas gdzie$ tam jak zobaczyla, ze no, gdzie$ zdalismy... mowie, no bo
ona nie musiata nam nic thumaczy¢ gdzies tam, bo oboje ludzie swiadomi
sytuacji. Wiec wziela nas do pokoiku 1 pozwolita nam si¢ gdzie§ wyciszy¢,
uspokoié. Porozmawiata z nami, zeby to gdzie$ jak najmniej odbito si¢ na nas
wszystkich. No, ale... Wiec moéwie, wracamy do domu, bo ja mowie wlasciwie
jestesmy nie gotowi na ten pobyt w szpitalu, bo my przyjechalismy tylko jakby
w tym momencie, tak jak staliSmy, zeby dowiedzie¢ si¢ co...

Na badania. Nagle okazuje sig, ze...
Irena: Pani doktor przynosi skierowanie do szpitala na przyjecie.

Zostajecie w szpitalu i jeszcze styszycie t¢ jakze trudng diagnoze? I to
nie jest tak, ze kto§ wam powie bedzie dobrze. Bo Wy wiecie, ze oczywiscie
scenariusze sg rozne, ale tez Jacek z tym zyje, funkcjonuje na co dzien.
Trafiacie do szpitala i trafiacie w bardzo dobre r¢ce. 1 zapada decyzja, jedyna
stuszna, zeby jezeli chodzi o przeszczep, ktory jest nieunikniony dla Marysi,



opoznia¢ go jak najbardziej. No ale w tym czasie tez sytuacja zdrowotna Jacka
si¢ bardzo pogarsza.

Irena: Doktadnie. Dochodzimy tez gdzie$ w jego przypadku do $ciany. Wigc
mowie tez jakby... no méwig, ja tez pierwszy raz gdzie§ w pracy gtosno
wypowiadam te stowa, na kilka miesigcy wtasciwie przed jego odejsciem, ze
zdaje sobie sprawe z tego, ze odchodzi. Wiec wszyscy oczywiscie na zasadzie
"Co ty mowisz? To nieprawda". Ja méwie - wiem, bo widze jak funkcjonuje i
widze, co si¢ zaczyna dziad.

Bo jestes pielegniarkg. Masz doskonatg swiadomos¢ tez z punktu
widzenia medycznego, co si¢ z Jackiem dzieje.

Irena: No 1 wilasnie...

Przychodza §wigta Bozego Narodzenia. Z Jackiem jest juz naprawde
cigzko.

Irena: Wiasciwie tuz przed $wietami Bozego Narodzenia na stacji dializ
zatrzymuje si¢. To juz jest kolejny raz jakby, ze tak powiem, ze spada mu
ci$nienie, poniewaz odwodnienie powoduje, ze cisnienie zaczyna spadac.
Zatrzymuje si¢. Ja dostaje telefon ze stacji dializ, ze wlasciwie zatrzymat si¢ 1
jest na OIOM-ie. Wigc moéwie sytuacja jest taka, ze ja w tym czasie bytam tez...
Poniewaz m@j syn chodzit do szkoty muzycznej 1 jesteSmy na przedstawieniu, w
ktorym syn bierze udziat i te telefony, ktore gdzie§ dzwigecza mi w tym. Ale
jeszcze wtedy, jeszcze jakby on nie na tyle si¢ zatrzymat, jeszcze wrocit do
domu 1 pani doktor powiedziala, ze ona by chciata, zeby on si¢ potozyt do
szpitala, ale on nie chcial. On wolat wroci¢ do domu, aczkolwiek juz nastepny
23 grudnia, kiedy ja go zawozg... bo jezdzil zawsze sam na dializy, bo czasowo
jakby najmniej mu to zabierato gdzie$ tam. Tak wolat. Niz jezdzi¢ transportem,
ktory jest proponowany. No wigc nie wrocit. No wiasnie dostatam... 1 tu bylam
w pracy. I po prostu... ze juz jest na OIOM-ie, Ze jest po... A zdazylam wejs¢,
odwiez¢ go na dializy. Mial go tata odebrac, poniewaz tak si¢ umowilisSmy, ze
juz nie bedzie jezdzit sam, bo jest na tyle slaby, Ze nie jest w stanie wsigs¢ w
samochod 1 mie¢ na tyle skupionej uwagi 1 sity, zeby samodzielnie wrocic.

Chociaz do samego konca walczyl, zeby by¢ samodzielnym. Mowitas
tez o tym, ze byt bardzo pogodny, pracowat, aktywny zawodowo, radiowiec.
Pracowat w Radiu Niepokalanow, niedaleko waszego domu. I odchodzi
czwartego stycznia.

Irena: Czwartego stycznia 2019 r.



Odchodzi ten, z ktorym planowatas wszystko.

Irena: Aczkolwiek on zawsze powtarzat, Ze nie zestarzejemy si¢ razem. To
zawsze te stowa gdzies tak zawsze uderzaly. Ale on miat tego $wiadomos¢ 1
zawsze otwarcie mowil "nie zestarzejemy si¢ razem. Ale jak ja zawsze mowig...
byt na tyle cudownym 1 wspanialym czlowiekiem, zZe tez ja mowie nigdy...
jezeli by przyszto zrobil... jezeli jeszcze raz zdecydowac si¢ na malzenstwo z
kims, kto ma tyle problemow, wlasciwie mozna by byto powiedzie¢. Chyba
podjetabym taka samg decyzje, poniewaz on byt wspanialym czlowiekiem. No.

Wiesz, co innego tez mowic, ze nie zestarzejemy si¢ razem, co innego
0 tym rozmawiac, a co innego stana¢ przed faktem dokonanym. Czyli Jacka nie
ma. Ty zostajesz z Filipem, zostajesz z Marysig. I zostajesz z tg potezna
diagnoza. I co wtedy w twoim sercu si¢ dzieje?

Irena: No czlowiek... przychodzi taki moment, Ze no c6z, musi da¢ rade.

Nie ma wyjscia. Jeste$ zadaniowcem. Jeste§ matky. Lwica. Bedziesz
walczy¢. Zaczynasz walke.

Irena: Doktadnie. Doktadnie. I jeste§my... Wiem, ze tak jak on zawsze
pilnowat kontroli 1 pilnowal brania lekow. Wiem, ze moja rolg jest zadbac, zeby
wlasnie... ja musze pilnowac tego, zeby ona brata leki. Musze pilnowac tych
wszystkich kontroli 1 tej decyzji, zeby we wlasciwym czasie podjac t¢ decyzje,
ze tak to jest juz czas na przeszczep.

Ale to jeszcze nie jest ten czas na szczgscie. Natomiast sytuacja jest juz
po ludzku w ogole niewyobrazalna z punktu widzenia rodzica, tzn. przechodzisz
z m¢zem te droge. Ona konczy si¢ dramatycznie, po ludzku. I teraz zostajesz
sama 1 wiesz, ze z Maryska bedziesz przechodzi¢ doktadnie tg samg droge.
Kiedy nastgpuje ten moment, gdy juz wiadomo, ze dtuzej nie mozna czekac i
przeszczep jest konieczny? lle wtedy Marysia ma lat?

Irena: Marysia jest w piatej klasie. Przychodzi taki moment, Ze zaczyna ta
niewydolno$¢ by¢ na tyle widoczna - W sensie nawet juz nie jakby takim
funkcjonowaniu, ale zaczyna by¢ problem z tym, ze zaczyna woda i w ogodle
krazenie powodowac, ze zaczyna by¢ duze wodobrzusze. Leki, ktére do tej pory
brata juz przestajg pomagac i1 jakby wspomagac to serce, ktore gdzies tam juz
po prostu zaczyna by¢ mocno niewydolne. I taki moment jeszcze mowie
doczekania. Pytanie zawsze czy jest wszystko w porzadku? Powiedzmy, Ze jest
wszystko w porzadku. Doczekamy do tego lutego, do cewnikowania serca w



2023 r. No 1 w lutym jest to cewnikowanie serca Marysi i1 tam juz lekarz méowi,
Ze no, teraz to juz jesteSmy na zasadzie do pilnego przeszczepu.

Do pilnego przeszczepu. Jak ustyszatas kardiologa, ktory mowi
Marysia potrzebuje pilnego przeszczepu to co si¢ wydarzylo w sercu?

Irena: No to jest tak, jak mowig, to jest cztowiek zadawniowcem. Przetyka
sling. No to znaczy si¢, ze juz doszlismy do tego momentu, ze juz wiemy, ze
przychodzi ten moment, ze b¢dziemy czeka¢ na dawce.

No a nie miatas takiego momentu gdzie§ w ciszy, w samotnosci, gdzie$
W nocy, wieczorem, ze te emocje dajg temu upust?

Irena: Bedac w szpitalu nie ma czasu... bo jestesmy w szpitalu. JestesSmy do
momentu... Na razie jakby nie mam...

Trzymasz si¢ mocno.

Irena: Jeszcze caty czas mocno, bo jeszcze to jest taki tylko pilny przeszczep,
Ale najgorszym momentem jest, kiedy mamy za tydzien pojawi¢ si¢ w poradni
kardiologicznej. I tam doktor w poradni kardiologicznej mowi, ze
prawdopodobnie trzeba wlaczy¢ Marysi wspomaganie krazenia. [ w tym
momencie czuje, ze... zawsze wolatam dla niej i zreszta w koncu tak si¢ tez
stalo, zeby nie musiata czeka¢ na przeszczep w szpitalu 1 nie musiata mie¢
podlaczonych sztucznych komor. I kiedy stysze od doktora wtasnie w poradni
"podlgczymy sztuczne komory", no to wtasnie to jest ten moment chyba, kiedy
w pewnym momencie juz zaczeto by¢ tak, ze ona tego nie zrozumiala, bo to jest
dziecko, ona nie zrozumiata jakby. Aczkolwiek mysmy wchodzili zawsze w
oddziatl kardiochirurgii dziecigcej, ona widziata dzieci na sztucznych komorach.
Z kilkoma przeciez zaprzyjaznila si¢ i gdzie$ tam w trakcie pobytu, gdzie$ tam
si¢ bawili razem. No 1 dopiero powrocilismy do domu i usiadtam z Jacka
siostrg. I po powrocie mowig ,,Marysia...” - tez Marysia Jacka siostra, mowie,
muszg jej jako§ powiedzie¢. Mowie dobrze, ze jestes, mowig. Moze jako$ to
tatwiej zniesie, kiedy ty jestes tu ze mna. Bo moze si¢ okazac, ze bedziemy
musieli juz na state potozy¢ si¢ do szpitala, zeby czeka¢ na przeszczep, bo
bedzie miata sztuczne komory. Oczywiscie reakcja byta taka, mojego dziecka,
gdzie cztowiek nie moze si¢ nagle samemu rozklejac, bo jej reakcja jest taka:
"Ja si¢ nie zgadzam".

Ja si¢ nie zgadzam. Ja nie chcg. Ja si¢ nie potoz¢ do szpitala, nie bede
czekac pod sztuczng komorg, nie wiadomo jak dtugo.



Irena: Doktadnie. Wigc gdzies cztowiek w tym momencie... no boli go to, ze w
tym momencie musi jakby jej wytlumaczy¢ 1 znowu stang¢ gdzies na wysokosci
zadania, ze sam nie moze swoich watpliwos$ci nagle 1 swojego tez jakby... Bo
oprocz tego, ze ona swoje zycie gdzies tam... bo ona tu ma, bo ona jest w klasie,
bo lubi chodzi¢ do szkoty...

Ma kolezanki, ma kolegéw, spedza czas wolny przeciez z nimi. Nagle
ta szkota, ktora nie nalezy do najprzyjemniejszych chwil, momentdw 1
obowigzkow, jest przyjemnoscia. No i teraz to wszystko mam zostawic i
polozy¢ si¢ w szpitalu jeszcze pod jakas dziwng maszyne i1 czekac nie wiadomo
jak dtugo?

Irena: Doktadnie. Doktadnie. Wigc konczy si¢ na tym, ze w glowie, mojej
glowie to bylo na zasadzie: "dziecko, na szcz¢$cie nie masz nic do powiedzenia,
bo jestes$ niepetnoletnia”. Ale zdaj¢ sobie sprawe z jej gdzie$ takiego
dziecigcego dramatu gdzie$ tam. OczywiScie moje Zycie tez nagle w tym
momencie tez bedzie musiato si¢ przeorganizowac, bo...

To jest trzgsienie ziemi. wszystko si¢ odwraca do gory nogami.

Irena: Jestem jedyng osobg, ktora zarabia. Jestem jedyng osobg, ktdéra
utrzymuje wlasciwie w tym momencie dom 1 dzieci i nagle mnie to wylgcza z
pracy zawodowe;.

Jeszcze jest Filip przeciez, prawda?

Irena: Wyltacza mnie to nagle z pracy zawodowej, zeby musie¢ zosta¢ z nig w
szpitalu. Przeciez sama majac te 11 lat nie zostanie, tak? Wiec gdzies to
wszystko w mojej glowie tez musialo si¢ przekottowac.

Przeorganizowac, przekottowac. To tutaj na chwilg postawmy
wielokropek. Zaraz do Maryski wrocimy, ale juz wszyscy mamy $wiadomos¢,
jaka to jest potezna materia. I to jest taka materia, z ktdra pojedynczy cztowiek,
niewazne jak bardzo kocha swoje dziecko, a wiadomo, Ze bezgranicznie, chyba
nie jest w stanie sobie poradzi¢ sam. Czy to dlatego Fundacja otworzyta si¢ na
tego typu dziatalno$¢ 1 na to wsparcie?

Renata: Mysle, ze tak. Tzn. to troszeczke byt przypadek, ze zajeliSmy si¢
transplantologia dziecigeca. SzukaliSmy takiego miejsca. Fundacja jest miejscem,
w ktorym robimy r6zne programy grantowe. Trafiamy do naprawd¢ szerokiej
rzeszy 0osob. Mamy programy dla osob starszych, dla dzieci, dla matek, ktore si¢
opiekujg dzieémi, zeby wrocity do pracy. Bardzo szeroko idziemy tak



naprawde. Natomiast pomysleliSmy, Zze nie mamy takiego miejsca, zeby zrobi¢
cos$ takiego naprawde duzego. To znaczy wszystkie te nasze dziatania sg bardzo
wazne 1 one si¢ w takg wielka cato$¢ uktadajg. Natomiast nie ma czegos
takiego, kolokwialnie mowiac, wow. I troch¢ szukajac takiego miejsca,
przypadek - zrzadzeniem losu zglosit si¢ do nas profesor Zembala z prosba o
sfinansowanie nowego skrzydta, w pomocy w wybudowaniu nowego skrzydta
Slaskiego Centrum Choréb Serca.

Taki przypadek akurat. Akurat w tym czasie i w tym momencie, kiedy
szukaliscie, jakiego$ pola dzialania 1 to wtasnie tego rodzaju pola dziatania.

Renata: Tak. I pojechalismy do Zabrza na pierwsze spotkanie z profesorem
Zembala.

Niezwykta postac.

Renata: Tak jest. I pomysleliSmy wtasnie o przeszczepach dziecigcych, bo pan
profesor mowil, ze z tym jest, w ogole z przyczepami w Polsce jest nieciekawa
sytuacja. To znaczy jezeli chodzi o medycyng, to jesteS$my na poziomie
europejskim, nie mamy si¢ czego wstydzi¢. Natomiast problem jest z dawcami.
[ wtedy zrodzit si¢ w naszych gtowach pomyst. Tak, to promujmy przeszczepy,
szczegolnie dzieciece. Bo o tym si¢ wszyscy boja mowic. I to taki bardzo
trudny i cigzki temat. Jak wpadli$émy na pomyst, zeby na Slaskim Centrum
Choro6b Serca namalowac¢ mural, taki, ktory bedzie promowat przeszczepy,
szukalisSmy inspiracji, bo wiedzieliSmy, ze to nie moze by¢ nic
przytlaczajacego, ze to musi pokazywac wilasciwie zycie, rados¢. Namalowat
ten mural Wojtek Brewka 1 jak szukat wtasnie, co powinno by¢ na tym muralu,
rozmawial ze swoimi znajomymi. A tutaj przeszczepy dziecigce.... 1 jego
znajomi, a sam jest ojcem dwoch synow, wszyscy ucinali rozmowe
natychmiast. W ogole sobie nie wyobrazam $mierci swojego dziecka. Nie chce
o tym rozmawia¢, nie bedziemy o tym rozmawiac. I wtedy to nam jeszcze
bardziej pokazato, ze to jest problem. Problemem jest to, ze w Polsce 90%
Polakéw popiera ideg przeszczepu. Uwazaja, ze to jest metoda leczenia.

Czyli niemal wszyscy, kazde z nas. Kazdy z nas jest za tym, zeby...
Renata: Okoto 90 procent, natomiast...

Kazdy z nas jest za tym, zeby po Smierci nasze organy postuzyty
jeszcze...



Renata: Nie, nie. To moze nie tak - bardziej w ten sposob, ze co do zasady to
nie jest zadna kontrowersyjna metoda leczenia.

Czyli jeszcze nie doszlismy do tego, zZe jestem oczywiscie za
transplantologia, ale jezeli dochodzi do konkretnej sytuacji, ze np. to moje
organy po mojej $§mierci albo mojego bliskiego, juz nie méwiac o dzieciach, do
ktorych za chwileczke dojdziemy, miatyby postuzy¢ 1 uratowac czyjes zycie, to
tutaj juz sytuacja, jak rozumiem, si¢ komplikuje.

Renata: Tu si¢ komplikuje, natomiast komplikuje si¢ to, ze nawet 90% popiera,
natomiast jezeli w ogole rozmawia, kiedykolwiek rozmawialo o przeszczepach,
to jest okoto 28%, 26% procent Polakoéw. To znaczy, ze w ogole
rozmawiali$my. Tak jak my teraz rozmawiamy o przeszczepach. W domu nie
rozmawiamy, nie moOwimy swojemu me¢zowi czy zonie "stuchaj, ja to w ogole
nie mowig, ze jestem za przeszczepami, ale ja nie chcialbym, zeby moje organy
byty wykorzystane dla kogo$ innego" albo "chciatabym". I problem jest taki, ze
bliscy nie wiedzg tak naprawdg, jaki mamy poglad na to.

Ale czy muszg bliscy wiedzie¢? Bo teraz, jezeli chodzi o sytuacje
prawna, sytuacja wyglada jak? Jezeli ja odchodze, to ja moge swoimi organami
uratowac zycie co najmniej siedmiu 0sob.

Renata: Osmiu.

A nawet o$miu.

Renata: I jezeli zostang pobrane tkanki, to stu osobom poprawic¢ jakos$¢ zycia.

Prosze¢! No czyli wlasciwie nic pigkniejszego. Ja juz nic lepszego na
tym $wiecie zrobi¢ nie mogg. A jednak okazuje si¢, ze osiem osob dzigki mnie
moze zy¢ dalej, a cata setka niemalZze moze lepiej funkcjonowac. No to na co tu
si¢ nie zgadza¢? Na czym polega problem? Jak to wyglada w praktyce?
Renata: W Polsce istnieje zasada zgody domniemanej. Jezeli si¢ nie zglosimy.
Centralny Rejestr Sprzeciwow jest taka instytucja, do ktorej si¢ mozemy

zglosi¢, jezeli nie chcemy by¢ dawca.

Jezeli si¢ do tej instytucji nie zglosimy, to nasza zgoda jest
domniemang. JesteSmy dawcami?

Renata: Tak.



OK. Czyli zeby nie by¢ dawca, to wymaga koniecznosci pewnej akcji.
Renata: Tak.

Irena: Pytanie zawsze, jak ja to mowie, zadawac moze trzeba by byto. Co
wazne, zeby rozmawiac¢, zeby rodziny rozmawialy jaki byt poglad osoby, ktora
moze by¢ dawcg. Czy np. osoba, ktdra jest potencjalnym dawcg mowita, ze
moje narzady, jezeli cokolwiek mi si¢ stanie, niech bgda, niech stuzg do tego,
zeby je jeszcze komus przeszcezepi€. I wtedy jak si¢ zapytamy, co sadzita osoba,
ktéra moze by¢ potencjalnym dawca? I ewentualnie rodzina ma §wiadomos¢, ze
tatwiej czasami rodzinie powiedzie¢ "tak", on zawsze o tym mowil, zawsze
chciat by¢ dawca.

Renata: Ostatnio mialam rozmowe, Ze troszeczke jest w Polsce tak, ze sa dwie
strony. Ze w Polsce wiedza o przeszczepach i o tej procedurze pobierania
organdéw wiekszos$¢ Polakow ma z amerykanskich seriali medycznych. I tam
zawsze jest taka tadna scena, ze podchodzi pan doktor i mowi "prosze pana,
niestety pana zona juz nie przezyje. Nie udato nam si¢ uratowac, ale moze
uratowa¢ kogo$ I czy mozemy pobrac narzady"? Wigc to troszeczke w gtowach
wielu Polakéw ta sytuacja tak wyglada.

I ona bardzo odbiega od polskiej rzeczywistosci?
Renata: Nie. Dlatego tez koordynatorzy pytaja.

Irena: Zaczyna juz to by¢ trochg inaczej mowie, bo zaczyna juz si¢ stwarzaé
tez warunki. Zaczyna si¢ prosi¢ rodzing do osobnego pokoju. Zaczyna si¢ tez
jakby szanowac to, ze oni musza w momencie tej decyzji, ktora jest tg decyzja,
w momencie $mierci tej osoby, ktora juz jest ich bliska. Zeby wlasnie stworzyé
takie warunki, zeby im fatwiej byto podjac¢ taka decyzje. Wigc nie na korytarzu,
nie gdzie$ tam na zasadzie w biegu...

Nie gdzies$ $ciszonym glosem, bo przeciez ludzie przechodzg obok, a
tutaj jesteSmy w bardzo intymne;j sytuacji.

Renata: | to, o co pytates, czy muszg koordynatorzy pyta¢? Nie muszg wedlug
prawa tak naprawde. Ale pytaja, bo ja sobie pomys$latam... zastanawiatam si¢
nad tym. Czytatam statystyki, ze kazda zta informacja, ktora si¢ do mediow
przedostaje na temat transplantologii, ze np. nie wiem, w Chinach uj¢to szajke
handlarzy organami. Jezeli si¢ przedostajg takie informacje do medidéw, to w
Polsce spada w ogdle ilo§¢ dawcow. Automatycznie. Wigc wyobrazam sobie
taka sytuacje, ze jest potencjalny dawca i te organy sg pobrane bez zgody, bez



rozmowy z bliskimi 1 to si¢ przedostanie do prasy, to jest efekt kuli $nieznej tak
naprawde. I robimy zta robote, brzydko méwiac, catej transplantologii.

A mozna byloby tego wszystkiego unikng¢ chociazby poprzez prosta
rozmow¢. Trudng na pewno, ale na tym etapie jeszcze, kiedy wszyscy jesteSmy,
mozemy usig$¢ w komfortowych, bezpiecznych warunkach. W rodzinie, po
prostu poruszy¢ ten temat i wtedy rodzina ma $wiadomos¢, jaka jest wola
cztowieka podjeta.

Renata: Poza tym takie rozmowy tez pomagaja nam. Rozmawiatam z matka
niestety dziewczynki, ktora zmarta 1 ta dziewczynka uratowata, dzieki
swiadomosci rodzicow, zostato uratowanych kilka innych dzieciakow. I ta
mama mi powiedziata, ze oni rozmawiali z m¢zem. Nie mowili oczywiscie o
ewentualnie oddaniu organow dziecka, bo to dziecko nie byto przewlekle chore.
To po prostu §mier¢ nastgpita nagle. Ale oni rozmawiali u siebie w domu
migdzy soba, ze ich organy moga uratowac¢ kogos. W zwigzku z tym tatwiej im
byto podja¢ decyzje w momencie, W strasznym momencie, kiedy musieli podjaé
decyzj¢ dotyczaca wlasnego dziecka.

To, 0 czym méwimy tez przektada si¢ na bardzo konkretng statystyke,
bo chciatbym wroci¢ teraz do Marysi. Ten czas oczekiwania na wykonanie
przeszczepu wydtuzyt si¢ w Polsce z 300 do ponad 450 dni. A szczegodlnie
trudna sytuacja jest, jezeli chodzi o transplantologie dziecigca. Marysia jak
dtugo czekata na serce?

Irena: Tak jak rozmawiali$my gdzies tam chodzito nam o to, Zzeby jak najdtuze;j
funkcjonowata na wlasnym sercu, wigc...

Bo to byto dla niej najlepsze. Mimo wszystko. Chociaz to serce byto
coraz stabsze, coraz bardziej niewydolne, jednak mimo wszystko byto
najlepszym rozwigzaniem.

Irena: W 2019 roku tak naprawde zostalismy wpisani na list¢ Poltransplantu
jako biorca. A udawalo si¢ jeszcze t¢ sytuacje odwlec do tego roku, do 2023 r.
Gdzie ta decyzja wlasciwie zapadta w lutym, ze tak naprawde to jesteSmy juz
teraz do pilnego przeszczepu. I od lutego mieliSmy to szczgscie, ze te sztuczne
komory jednak gdzie$ tam nie doszly do skutku, bo mieliSmy 16 marca potozy¢
sie, zeby wszczepili Marysi sztuczne komory. No, a siddmego marca dostaliSmy
telefon od koordynatora ds. przeszczepdw z Zabrza, ze jest dawca 1 ze mamy
przyjezdzaé. Wiec 7 marca dowiedzieliSmy si¢ o tym, ze jest dawca. 8 marca
zostal wykonany zabieg.



Tego 7 marca, kiedy si¢ dowiadujesz, ze jest dawca 1 ze Marysia
bedzie miata przeszczep, to jaka jest twoja reakcja? I Marysi takze?

Irena: Marysia jest w tym czasie w szkole, poniewaz jest to dzien jak co dzien.
Wigc ona do konca tak naprawde chodzita do szkoty. 7 marca ona jest w szkole,
ja z panig koordynator rozmawiatam wczes$niej chwilg, poniewaz zadzwonita do
mnie, zeby si¢ zapytac ile ma wzrostu i ile wazy, poniewaz jakby dawca jest
dobierany do wzrostu, do parametrow. Wiec oczywiscie jak... Nie
przypuszczatam. No to wymiana oczywiscie kurtuazyjne, ze tyle wazy i tyle ma
wzrostu, no bo musi sobie te parametry zweryfikowac, czy moze jednak urosta,
czy przybrata gdzie$ na wadze. No 1 oczywiscie gdzie§ tam w tym wszystkim
rozmowy prywatne si¢ jeszcze odbyly, dotyczace mojego meza, dotyczace
mojej pracy, bo okazato si¢, ze mamy wspdlnych znajomych, poniewaz
kardiochirurgia z mojego szpitala zaczeta wspotpracowac, zaczeta
przeszczepiac ptuca, wiec zaczeli wspodlpracowac troche z Zabrzem, wiec
oczywiscie gdzie$ te wspdlne drogi si¢ zbiegly, wigc rozmowa byta dluga i1 na
inne tematy.

Czyli zadnego napigcia tam juz nie byto.

Irena: Ale tu nie bylo jeszcze tego momentu 1 rozmowa si¢ zakonczyta. No
wiec ja w tym czasie juz oczywiscie prObowatam zatatwia¢ zdalne nauczanie
Marysi, poniewaz te sztuczne komory zblizaty si¢ tez wielkimi krokami. 16
marca to juz raptem jeszcze tydzien, tak? No 1 za chwile jest drugi telefon od
pani koordynator. | pani koordynator mowi "jest dawca, przyjezdzajcie". No i to
jest taki moment, ze cztowiek - Schodzi z niego nagle. I zaczyna si¢. I dobrze,
bo generalnie to jakby czlowiek tez ma... Ta §wiadomos¢, ze doszedt do Sciany
gdzie$. Gdzies, ze to nie beda juz sztuczne komory gdzies, gdzie i tak jak
mowig, czlowiek ma §wiadomos$¢ zagrozenia, ma §wiadomos$¢ miliona réznych
wynikajacych sytuacji z samego zabiegu.

Ale jest tez ulga.

Irena: Tak. Jest taka ulga, Ze nie beda to sztuczne komory. Jest ek, bo tak jak
mowie, no to zawsze bedzie towarzyszy¢. Jak kazdy zabieg, kazdy z nas, nawet
najprostszy zabieg, no niestety... no kazdy mimo wszystko jak ma zrobi¢ sobie
najprostszy zabieg chirurgiczny to si¢ boi.

Ty o tym wiesz doskonale, ze w medycynie nie ma nigdy niczego na
100%.

Irena: Ale oczywiscie nawet najprostsze zabiegi moga si¢ skomplikowac.



Jeste§ w tej trudnej sytuacji, ze jako cz¢$¢, jako pracownik ochrony
zdrowia, jako pielegniarka doskonale masz tego §wiadomos¢. I teraz troche
sobie nie wyobrazam tej sytuacji jako tata trojki dzieci przed samg operacjq.
Powiedz jak to wyglada?

Irena: Jeszcze, jeszcze sam moment. Pojad¢ po nig do szkoty siodmego. I
wychodzi ze szkoty, bo tam nauczycielka zaczeta si¢ pyta¢ "Jak to? Marysia
dlaczego nie powiedziates, ze..." majac na mysli sztuczne komory,
nauczycielka, jej wychowawczyni, "Ze nie powiedziatas, ze za chwile bedzie
taka sytuacja, ze ty znajdziesz si¢ w szpitalu i nie bedziesz chodzi¢ do szkoty". I
ona tam, ta nauczycielka, wychowawczyni zaczela jg przytulac. I méwi "Mamo,
ja nie rozumiem o co chodzi w ogdle, dlaczego sie tak zaczeta zachowywaé. Ze
przeciez mamo, do 16 marca". To tak jak wlasnie ja tez, tak troche. Do 16
marca to jeszcze jest tyle czasu. Mamy siodmy, wiec oczywiscie. [ w tym
momencie sytuacja. Po prostu wracamy samochodem z tej szkoty. Ja mowie:
Marysia, no dzisiaj zadzwonita pani, méwig, ze tak naprawd¢ to nie beda
sztuczne komory, tylko jest dawca i jedziemy na przeszczep. | w tym momencie
"jak to??" Ja mowig no tak, mowig, znalazl si¢ dawca, jedziemy przeszczepié
serce. | w tym momencie znowu dramat. Przeciez ona si¢ nie pozegnata z
kolegami, z kolezankami. Przeciez kolejny... nie tam, ze ona musi jechac, tylko
ze tu znowu szkota i znowu jej zwykte sprawy. Nagle gdzies, ze ten zabieg
nagle rozwala zwykte takie zycie.

No tak, Maryska ma 12 lat, to juz ma kolezanki 1 kolegdw to o czym
mowilismy. Jak znikam na chwile to chce si¢ z nimi pozegnac. A tutaj musze
jechac juz.

Irena: Juz. Tak. Oczywiscie w calej tej sytuacji towarzyszyta mi Jacka siostra,
ktora pamigtata tamten czas, tamten przeszczep, przeszczep Jacka. Kiedy to byt
jej ukochany brat. I to tez taki przypadek, poniewaz oni byli przypadkiem
obecni, poniewaz Jacek byt juz 18-nastolatkiem, wigc samodzielnym i sam w
Zabrzu. I rodzice wtedy jechali na takg wizyte do niego. 23 pazdziernika rano
si¢ zjawili. Okazalo sie, ze 23 pazdziernika ich syn juz jest po tzw. glupim
Jasiu. I jedzie na przeszczep. Nie bylo telefonow, wiec jakby dzisiaj
komorkami, SMS-ami, Messengerami, wszystkimi tymi mediami mozna
doskonale si¢ poinformowac. Wszyscy wiedzg. Nagle cala rodzina wie, ze
jesteSmy wiasnie w drodze do Zabrza. Tak jak my. Wtedy rodzice nie wiedzieli.
Wtedy jechali po prostu zobaczy¢ si¢ z synem.

Kocham takie przypadki. To podobny przypadek jak przy zajeciu si¢
Fundacji transplantologia. I wtedy wszystko dobrze si¢ skonczylo. Chwata
Bogu. Podobnie jak ze wsparciem fundacji, tez to wszystko trwa. I tutaj teraz



tez. Jedziecie, siostra Jacka jest caly czas blisko. Dojezdzacie do szpitala. |
tutaj, jak rozumiem, wazne sg godziny?

Irena: To znaczy si¢ juz decyzja byla taka, ze zabieg nie odbedzie sie,
poniewaz bylo pytanie, na ktorg jesteSmy w stanie dojecha¢. No wiadomo,
mimo ci¢zkiej stopy, no i super drogi teraz juz do Zabrza, no to te trzy godziny
trzeba mimo wszystko nawet na dojazd autem, cho¢by cztowiek nie wiem jakie
auto miat, to mimo wszystko trzeba dojechac.

Tego si¢ nie przeskoczy. Czyli co? Kolejnego dnia wyznaczono
operacje?

Irena: Tak. Pani koordynator powiedziata dojedzcie, na ktorg dojedziecie. Na
spokojnie, bez jakiejs takiej spiny 1 bez tego, ze trzeba gna¢ na ztamanie karku.
Tylko wolno, byle bezpiecznie. Méwi odbedzie si¢ zabieg w takim razie jutro.
Ja tez do momentu wjazdu na blok jeszcze si¢ cztowiek ciggle trzyma. Bo musi.
Ale ona juz na tym bloku, juz w tym momencie widzg, rozkleja si¢. Rozkleita
si¢. Bo pytanie bylo, czy da¢ jej co$ na uspokojenie wieczorem. Ja méwie, ze
chyba nie, bo nie byto takiej potrzeby. Ale rano juz, méwig, w momencie
wjazdu na blok oczywiscie bardzo szybko tam pani doktor z pielegniarka
podaty leki, bo juz byt ten moment, ze zaczyna si¢- tzy w oczach, wiec
oczywiscie ostatni catus.

Renata: To si¢ stato realne.

Irena: Tak, tak. Wiec ostatni catus 1 dopiero jak si¢ zamknely drzwi bloku, to
mnie wtedy puscito. To mi, ze tak powiem zeszlo chyba to cale takie jakie$
napigcie 1 ci$nienie. [ wtedy ja tez w koncu juz az... no cztowiek sie w koncu
rozplacze, bo tak to trzyma si¢ bo musi, bo ze wzgledu na nia, zeby jej jakby
nie... ale juz, juz potem czlowiek sobie pozwolil.

Wreszcie poptynelo. I ile trwa taka operacja?

Irena: Wrocita gdzie$ okoto 15. Kilka, kilka godzin, kilka godzin. Kazano nam
pojs¢, przejsc sig, przespacerowac. Wiec dobrze, ze byta ze mng gdzies tutaj
wlasnie Jacka siostra. Nareszcie tez moment chyba, jak ja to méwie, caty czas
Zabrza nie mieliSmy okazji... jezdziliSmy tam non stop, ale nie mieliSmy takiej
taki byt wilasnie, zeSmy duzo chodzili pieszo po tym Zabrzu. Duzo takich
wlasnie miejsc do zobaczenia. I tez takie uderzenie nagle, ze 6smy marca.
Profesor Religa tam ma swoj pomnik i 8 marca... nie wiem, czy nie zmart... nie
chce teraz powiedziec... I tak mowie do Marysi, po prostu pewne daty to tak



uderzaja cztowieka, ze mowig, na tym pomniku nagle mowi¢ zobacz, dzisiaj
ona ma przeszczep, to takie dla nas...

Renata: Wszystko si¢ staje symboliczne.

Irena: ...symboliczne. Méwig, ten cztowiek, ktory whasciwie pierwszy raz
mezZowi mojemu... przyjmuje go w Zabrzu i gdzie§ w Zabrzu moéwi mu, ze
zrobimy przeszczep, kiedy wlasnie przyjezdza pierwszy raz z rodzicami do
Zabrza i rodzice nigdy mu nie byli w stanie powiedzie¢, ze oni juz maja
swiadomos$¢, co mowig lekarze, ale dopiero pierwszy raz méwi stysze od
Religii, ze zrobimy przeszczep. A on: jak??

No tak, bo to jest zupelnie sytuacja abstrakcyjna, ale rzeczywiscie 8
marca 2009 roku to data $mierci profesora Religi, czyli generalnie nie najlepsza
okoliczno$¢, kiedy masz §wiadomos$¢, ze twojej coreczce wlasnie otwierajg
klatke piersiowa, wyciagaja to serce, ktore przestaje funkcjonowac 1 bedzie
miata za chwileczke nowe serce.

Irena: Odbieram to jako osoba, ktora dla polskiej transplantacji 1 dla rozwoju
kardiochirurgii zrobita wszystko.

Jest aniol stroz.

Irena: Tak, wielu.. Takze tak, méwie, ze to sg takie daty nagle, ktore dla
cztowieka zaczynaja wlasnie mie¢ inne znaczenie. Wtasnie, ze jako cztowiek,
ktory tyle tam dla tej transplantologii zrobil, nie moze nagle powiedzie¢, zrobi¢
inaczej. No ale to juz jakby... No...

To rzeczywiscie niesamowity zbieg okolicznosci. Niejeden by
powiedzial znowu przypadek, ale wszystko konczy si¢ dobrze, bo Maryska
dzisiaj si¢ czuje jak?

Irena: Rewelacyjnie. Ona sama zauwaza ten inny komfort zycia, I to, ze
wysitek, ktory sprawiat problemy, bo spacer w pewnym momencie powodowat,
ze "mamo, zwolnij", "mamo usigdzmy", "mamo, poczeka;j". Dzisiaj sprawia, ze
nie mozna jej zatrzymac niemalze w miejscu. Jezdzimy na rowerach - "mamo,

scigamy sig."
Wrécita normalnos¢. Po prostu.

Irena: Teraz na zajeciach WF-u, nie dalej jak wczoraj... tzn. jeszcze ona nie
wchodzi, tak jakby ma nauczyciela, ktéry indywidualnie z nig te zajecia



prowadzi, ale w tym samym czasie, co jej klasa ma zajecia, wigc doskonale
wszyscy wiedza, ze jest po takim a nie innym zabiegu, wigc to powoli bedzie
wchodzenie gdzies 1 tez na zasadzie "mamo, graliSmy w kosza, wrzucitam,
nawet mi si¢ udalo i pobiegltam". Ale to byt telefon. Akurat bytam wczoraj w
pracy i to jakie to musiaty by¢ dla niej emocje, ze ona do mnie zadzwonita.

Ze pobiegtam, ze gratam w kosza, ze trafitam, Ze rzucilam, Ze moge!
Irena: Tak, doktadnie.

Wraca normalnos¢.
Irena: Wraca.

Jak slyszy sie takie historie, to chyba ze wszech miar warto si¢
angazowac. | ta decyzja, ktora podjeliscie, ze to wlasnie ma by¢
transplantologia, jak najbardziej traftng chyba byta.

Renata: Ja jestem o tym przekonana, tak naprawdg. I trochg jest tak, ze im
bardziej wchodzimy w ten temat, to widzimy, ile jeszcze mozemy zrobi¢, bo to
jest taki troszeczke wor bez dna. I oprocz tego, ze chcemy naktoni¢ Polakéw do
takich rozmdéw o tym - co si¢ stanie z moimi narzagdami po $mierci? Przeciez mi
nie beda potrzebne. Pojawily si¢ takie, bo czytam r6zne artykuty na ten temat 1
byt cytat, w jednym z artykutéw byt cytat, hasto, ktore wisiato w jakims
szpitalu. Nie znam autora. "Nie zabierajcie narzadéw do nieba. Oni tam wiedza,
ze sg potrzebne tu na ziemi." [ uwazam, Ze to jest §wietne hasto tak naprawde,
tak powinnismy robic.

Bo ciato ludzkie jest na tyle wyjatkowe, ze jeszcze nie nauczyliSmy si¢
produkowac czgsci zamiennych, ale natura to wymyslita. I to jest rzeczywiscie
niesamowita rzecz, ze mozemy w ten oto sposoéb pomoc, tak jak powtarzamy od
samego poczatku, osmiu osobom uratowac zycie, a kolejnej setce to zycie
polepszy¢. Ale potrzebna jest decyzja i potrzebna jest decyzyjnos¢. 1 tak jak
chwile rozmawialiSmy o osobach dorostych, kiedy ta zgoda jest domniemana,
tak z punktu widzenia jak jesteSmy rodzicami, rzeczywiscie to moze by¢ bardzo
trudna rozmowa 1 sytuacja, kiedy to rodzic musi si¢ zgodzi¢ na to, aby w tym
momencie najwiekszej zyciowej tragedii, kiedy odchodzi jego dziecko, podjac
jeszcze te decyzje.

Renata: No wiasnie, jezeli chodzi o sytuacje prawna, to jest troszeczke trudne.
Tez w przypadku dzieci jest zgoda domniemana. Czyli jezeli rodzice nie
zastrzegg w Centralnym Rejestrze Sprzeciwow, to dziecko jest tez potencjalnym



dawca. Ale nie wyobrazam sobie, zZeby nie zapyta¢ rodzicow. W przypadku
dzieci jest to podwojnie trudna tak naprawde sytuacja, bo dorosty moze
powiedzie¢ bliskim, Ze chce, zeby jego organy p6zniej uratowaty komus zycie
po Smierci.

Bo to jest temat, ktory dotyczy przede wszystkim $wiata dorostych. Z
dzie¢mi o tym raczej si¢ nie rozmawia.

Renata: O tym si¢ nie rozmawia. Ale dzieci tez nie majg takiej prawnej
mozliwosci podjecia takiej decyzji, wigc ta decyzja spada na ich rodzicow. A
utrata dziecka jest po prostu chyba najstraszniejsza. Sama mam trojke dzieci, to
w ogole nie wyobrazam sobie tego.

To przekracza granice wyobrazni. Chociaz mamy duzg wyobraznig, to
tego czlowiek nie jest w stanie 1 nawet nie chce tego sobie wyobrazic.

Irena: To jest taka osobista tragedia, gdzie... dla mnie ci rodzice, ktorzy podjeli
dla mojego dziecka tak wazng decyzje o tym, zeby jej dziecko stato si¢ dawca,
to sg bohaterowie, to sg superbohaterowie. I to chyba... tak naprawdg to chyba
trzeba bytoby moze z takimi ludZmi porozmawiaé, zeby oni tu usiedli i tez
powiedzieli o tym, ze w momencie, kiedy, tak jak méwimy, osobistej tragedii,
w momencie, kiedy ktos mowi "panstwa dziecko juz teoretycznie nie zyje,
ale..."

Renata: Ale... Ja si¢ tapie znowu takiej nadziei, ze to moje dziecko... ta Smier¢
nie jest tak zupelnie bez sensu, bo kazda §mier¢ jest... szczegolnie dziecka...
Uwazam, ze jest kazda bez sensu.

Tak po ludzku to jest zupelnie niewyttumaczalne.

Renata: To jest zupelie niewytlumaczalne. I w takiej sytuacji ono moze tak
troszeczke zy¢ w kim$ innym troche, ze nie umarto. Ta $mier¢ nie jest zupeknie
bez sensu. I mozna po prostu to mozna uratowac nie tylko dzieci, ale tez te
rodziny. No bo to przeciez czgsto rodziny si¢ rozpadaja w przypadku $mierci
dziecka. Rodzice sobie nie potrafig z tym poradzi¢, a to, taka decyzja moze po
prostu nie tylko te dzieci uratowac, ale uratowac tez cate rodziny.

Irena: Tak, zwtaszcza ze... Ja pamigtam tylko, Ze rodziny... tez o tym kolega
mowi... Zze rodziny potem si¢ pytajg "co udalo si¢..." z tym koordynatorem
moim kolega... "co udato si¢ przeszczepi¢, komu udato si¢ ewentualnie da¢
lepsze zycie albo nawet uratowac zycie." Czasami mozna przeszczepi¢ tylko
nerke, ale czasami mozna przeszczepic¢ serce. Czasami poprawia to jakos¢



zycia, a czasami ratuje zycie. Kolega na tyle juz ma §wiadomos¢, ze te rodziny
tez potrzebujg tej informacji zwrotnej, ze tak udato si¢, ze serce pracuje, ze
nerka pracuje, Ze jest super.

Renata: To my oprdcz tego, ze namalowali$my mural, cyklicznie robimy
kampanie na takich ledowych ekranach w najwigkszych miastach Polski,
zrobili$my konferencje i koncerty. W tym roku robiliSmy koncert w podziece
wszystkim dawcom i ich rodzinom.

Wilasnie dawcom 1 wlasnie rodzinom dawcow.

Renata: To tez robimy takie mate warsztaty transplantologiczne np. dla dzieci 1
mamy taki program "Male miasto". Wlasciwie on si¢ opiera na edukacji
ekonomicznej, ale postanowilis$my, ze jezeli mamy takie duze dziatania
transplantologiczne, to czemu tym dzieciom nie poopowiadac o
transplantologii? Rzeczywiscie przyjezdza do nas koordynator transplantologii
albo ktos z Poltransplantu, albo mieli$my tez panig doktor, ktéra robi
transplantacje. Mamy specjalnego misia, ktéremu mozna wymienia¢ organy zte,
na dobre. Wigc dzieci edukujemy. Myslimy, ze tez one wtedy z rodzicami mogag
porozmawia¢ w domu. Na pewno to sg bardzo lubiane przez nie zajecia, ale
mieliSmy, robili§my tez takie spotkanie w Lezajsku 1 z jednej strony byty
warsztaty dla dzieci z misiem, a mySmy mieli taki panel dyskusyjny dla
dorostych. Bylam ja, byta pani koordynator z Zabrza wtasnie transplantologii,
byt etyk z Watykanu, zeby powiedzie¢, czy Kosciot jest za, czy nie. I bardzo mi
si¢ podobato, bo taka starsza pani, ktoéra nie wiem, nie pytatam jej o wiek, ale
tak na oko miato 70-80 lat, zadata pytanie czy jest jaki§ wiek, ze juz nie mozna
by¢ dawca? I okazato si¢, ze to zalezy od organu, ale wlasciwie to jak si¢ jest w
dobrym zdrowiu, jak si¢ dba o siebie to do konca swojego zycia mozna by¢
dawcg, mozna by¢ przydatnym. I ona po tym panelu podeszia do nas i mowi: Ja
Panstwu bardzo dzigekuje, bo ja juz nie moge oddawac krwi, bo tam jest limit
wieku, ale jeszcze si¢ komu$ mogg przydac. PrzywrociliScie mi wiare 1 to byto
cudowne tak naprawde.

Mowitas o tym, ze pojawit si¢ takze etyk z Watykanu. Bo to jest temat,
ktory takze oczywiscie wkracza na temat etyki, na temat kwestii
Swiatopogladowych, na temat kwestii religijnych. Tutaj nie ma zadnych
przeciwwskazan, prawda? Warto to podkresli¢.

Renata: Jan Pawet II wspominal to w swoich encyklikach. Nastepny papiez
Benedykt tez wiem, ze Kosci6t 1 katechizm katolicki tez mowi o tym, ze
przeszczepy sg jak najbardziej akceptowalng metodg leczenia. Tylko musi by¢
zgoda. To znaczy nie mozna zrobi¢ czego$ wbrew 0soby dawcy i biorcy.



No tak, pewnie to jest taka wrecz egzemplifikacja przykazania mitosci.
Mityj blizniego swego jak siebie samego.

Renata: Dokladnie tak.

Irena: I zeby to byto takie bezinteresowne, nie, ze trzeba za to zaptaci¢ albo co$
tam.

Renata: To musi by¢ bezinteresowne.

Czyli doktadnie tak, jak to wyglada w Polsce, gdzie rzeczywiscie, tak
jak powiedzielismy, jezeli chodzi o kwesti¢ umiejetnosci czy zasobow ludzkich,
jesteSmy na poziomie absolutnie najwyzszym, jezeli chodzi o kwesti¢
technologii, dostepu do sprzetu medycznego, tutaj takze mozna si¢ od nas
uczy¢. To, nad czym musimy pracowac, to jest ta Swiadomos¢ wsrdd
potencjalnych dawcow, czyli kazdego z nas tak naprawdg.

Renata: Ale mamy duzo wigksze szanse, ze zostaniemy biorcg niz dawcg. To
jest chyba, nie pami¢tam juz doktadnie, sze$¢ albo siedem razy
prawdopodobienstwo jest wieksze, ze zostang biorcg niz dawca.

Myslatas$ Irena o tych rodzicach, ktérych dziecko uratowato Marysig?

Irena: Coraz czg¢sciej teraz. Chyba w tamtym momencie te emocje, ktore byly,
ktore dotyczyty mojego dziecka gdzies jeszcze, jeszcze, ale teraz juz coraz
czesciej chyba. Tak jak mowig, to tacy dla mnie bohaterowie, ktorzy gdzie§ w
obliczu osobistej tragedii i w obliczu takiego wtasnie tego, ze moje dziecko
umiera, ale moze zy¢ w innym. [ zyje w moim.

A z Jackiem rozmawiasz o tym?

Irena: Rozmawialam. Wiedzial o swojej dawczyni. Dawczyni. To byta
dziewczyna. On to kiedy$ opisywat, ze kiedys$ dostawato si¢ 1 szto si¢ na
konsultacje jakas, dostawalo si¢ swoje dokumenty, poniewaz miat osiemnascie
lat, byl dociekliwy, jak to dziennikarz. Przewertowat calg ta swoja histori¢
choroby i1 oczywiscie znalazl. Znalazt kto jest dawcg. Znalazt, ile miat lat. Byta
to dziewczyna. Rok starsza byta od niego na tamte czasy. Zgingta w wypadku
samochodowym, wigc wiedzial wszystko, ale nigdy nie probowat si¢ ani z
rodzicami tej dziewczyny gdzie§ kontaktowac. Zreszta po latach, jak pamietam,
wracaliSmy znad morza. Tylko raz powiedziat: Gdyby$smy tu zjechali ile$
kilometrow w ktora$ strong, to bysSmy byli w miejscowosci, z ktérej pochodzita
Monika.



Wow. Pewnie kazdemu z nas nasuwa si¢ takie pytanie skad Ty
czerpiesz site na to wszystko? Bo opowiedziata$ nam o tych dwoch jakze
trudnych, traumatycznych momentach, ale tych chwil, kiedy po ludzku sit
brakuje, byto na pewno duzo, duzo wigcej. A jedyna taka chwila, kiedy te
emocje wyszly 1 kiedy te tzy oczyS$city trochg organizm z tego, co trudne, co
wlasciwie spina kazdy pojedynczy organ, pojawily si¢ dopiero w momencie,
kiedy powiedziata§ Marysi do zobaczenia. Skad ty bierzesz sil¢ na to wszystko i
skad bratas?

Irena: Nie wiem. To jest trudne.
Serce matki?
Irena: Nie wiem.

Wiesz, po ludzku niejeden juz by si¢ rozkraczyt. Juz by powiedziat
do$¢. Dziekuje, Wysiadam.

Irena: Moze wilasnie. Moze cztowiek ciagle... no wtasnie, trudno mi
powiedzie¢. Trudno mi powiedzie¢. To jest kwestia tego, jakich ludzi cztowiek
ciagle na swojej drodze spotyka. Poczawszy od wtasnej rodziny, poczawszy od
rodziny me¢za, samego meza. Oprocz cudownych ludzi w pracy, cudownych
ludzi gdzies$ naokoto, gdzie wszyscy, no bo gdzies wszyscy stajg si¢
towarzyszami naszego zycia, towarzyszami tez tego, co si¢ W naszym zyciu
dzieje. Temu, ze Marysia jest, temu, ze Jacek byt tak ciezko chory. Miejsca
pracy, w ktorych cztowiek pracuje i ci wszyscy przyjaciele, ktorzy nas otaczaja,
nagle w tym momencie dajg nam takg naprawd¢ ogromng site 1 ogromng takag
naprawde wiar¢ w to, Ze nie jest si¢ samemu, ale wiar¢ w to, ze to wszystko tak
naprawdg czyni te wszystkie rzeczy takim... Ze one majg taki sens, chociazby
poczawszy od jego choroby 1 jego odchodzenia, ze wszyscy oprocz tego, ze
oczywiscie sg pojedyncze osoby, ktére méwia "nie powinien umierac, a byt
ciggle mtody", ale w momencie tego wszystkiego ci wszyscy ludzie, nagle
widza, ze dostrzegaja pickno i krucho$¢ generalnie zycia i takiego istnienia, ze
to wszystko moze by¢ pickne. No wiasnie. To byt taki film. Zresztg z Willem
Smithem o tym, co moze by¢ pickne w umieraniu. Ale, ale tak, wlasnie... gdzie$
tam pewne rzeczy... W tych problemach powoduja, ze odkrywamy w ludziach
dobro. I naprawde. I on sam. M6j maz, tak jak ja zawsze mowig, trafial na
bardzo dobrych lekarzy, zawsze lekarzy bezinteresownych i nigdy nie
oczekujacych jakiejs tam wdziecznosci. Bo jak opowiadat i z jakim cieptem
wypowiadat sie o Slaskim Centrum Choréb Serca i jak Slaskie Centrum Choréb
Serca moéwito o nim "nasz Jacu$"... no witasnie, jak stacja dializ mowita o nim
"nasz Jacus$", jak klasztor Niepokalanéw mowit o nim "nasz Jacu$". To sg takie



momenty, ze mowi¢ wow, bytes niesamowitym cztowiekiem. Ale méwig no...
ja mialam tylko takg mata chwile, ze miatam to szczescie by¢ przez chwilg jego
zong. A to ile dobra 1 wtasciwie cata ta sytuacja, sytuacja nawet z Marysig teraz,
ile ja w pracy swojej teraz do§wiadczytam tez takiej zyczliwos$ci 1 wsparcia,
chociazby z tym, ze za chwile moze si¢ okazac, ze bed¢ musiata wzig¢ bardzo
dhugie zwolnienie, bardzo duzo wolnego, naprawde wigzata si¢ z tym, ze nikt
nie robi nikomu problemdw, nikt nie robi pod gorke, tylko wszyscy nagle
otwierajg serca. | to chyba buduje i1 to daje taka sile wlasnie do tego
wszystkiego.

I cho¢ pojawito si¢ bardzo duzo watkow 1 mowiliSmy o sprzecie,
mowiliSmy o umiejetnosciach i1 zasobach ludzkich, to mam takie nieodparte
wrazenie, ze przede wszystkim mowiliSmy o wielkiej ludzkiej mitosci i to, co
si¢ dzieje z Marysia, 1 to, co si¢ dziato z Jackiem, i to, co tez si¢ dzieje we
wspolpracy, to §wiadczy o tym, ze my jako ludzie jesteSmy absolutnie
stworzeniem spotecznym i potrzebujemy siebie nawzajem do zycia, do
funkcjonowania. A najlepszym instrumentem na wszystko, jak si¢ okazuje, jest
mitos¢. Moéwitas o kwestii zaangazowania Fundacji w transplantologi¢ poprzez
pryzmat muralu. Ja sobie na potke dziennikarskg pod tytutem "Trzeba wroci¢ do
tego tematu", odtozylem kwesti¢, co na tym muralu si¢ pojawito, bo
zatrzymalisSmy si¢ w chwili, kiedy tematyka, w ogole poruszanie tego tematu
byto bardzo trudne, ale mural si¢ pojawil. A co na tym muralu?

Renata: Na tym muralu jest mis. Mi$ Przytulas. Mis bardzo kolorowy. Mozna
pojecha¢ do Zabrza i zobaczy¢ ten mural, ale tez nosimy tez przypinki z
muralem.

Ale mozna tez wyostrzy¢ wzrok 1 widzimy t¢ przypinke. Taki to mi$
kolorowy, ktory Sciska serce.

Renata: Trzyma w rekach anatomiczne serce. I tak naprawdg¢ nie wiadomo, czy
mis$ jest biorcg czy dawca. Moze by¢ zarowno biorca, jak 1 dawca.

Czyli doktadnie tak jak my.
Renata: Doktadnie tak.

I on zupekie inaczej, w innych barwach 1 innych kolorach mowi o
transplantologii. Bo jezeli spojrzymy na statystyki, to te nie wygladaja niestety
zachecajgco, chociazby biorgc pod uwage przyktad Europy. W Polsce na milion
mieszkancéw mamy dziesi¢¢ przeszczepow 1 jesteSmy przez to w ogonie 1 w
tym niechlubnym miejscu tej statystyki. Natomiast na pierwszym miejscu jest



Hiszpania, ktéra na milion mieszkancow przeprowadza okoto 40 do 50
przeszczepdw. My jesteSmy w trakcie podcastu pod tytutem "Halo, tu bank", ale
ten drugi sezon naszych podcastow odbywa si¢ pod hastem zaangazowania
spotecznego 1 mamy takg Swieckg tradycje, zeby angazowac naszych stuchaczy
1 naszych widzow, to chcieliby$my na koniec poprosi¢ o zadanie, ktore to
zadanie mogloby te statystyke, ktorg przytoczylem, nieco zmieni¢ na plus. Co
robi¢?

Renata: Rozmawiajmy. Rozmawiajmy. Badzmy $§wiadomi, ze transplantacja to
nie jest co$, co na pewno si¢ nie wydarzy. Mamy wigkszg szansg, zeby by¢
biorcg niz dawcg. Ale rozmawiajmy z bliskimi. I chce powiedzieé, na koniec, ze
mamy takie hasto naszej kampanii to jest: "Twoje tak ma moc". I ono ma
naprawde ogromng moc, bo moze uratowa¢ duzo ludzi.

A konkretnie moze uratowac osiem zy¢.
Renata: I 100 polepszy¢ tak naprawde zycie.

Funkcjonowanie. Czyli po prostu usigdzmy i pogadajmy o tym.
Poruszmy ten temat. "Kochanie, ustyszatem dzisiaj taki, a nie inny podcast.
Poruszyli bardzo ciekawy temat. Pogadajmy o tym". I ustyszmy to "tak" z
drugiej strony.

Renata: Tak.
Irena: Warto rozmawiac.
Renata: Warto rozmawiac.

Takze na te tematy. Czyli zadanie domowe brzmi: porozmawiajmy 1
ustyszymy to "tak". Co oczywiscie pewnie jest tak, jak przytaczaliSmy
statystyki gdzies$ z tylu glowy, domniemane. Ale niech ono zabrzmi, niech ono
wybrzmi. Wtedy okazuje si¢, Zze w tym najtrudniejszym momencie, na ktory
przeciez nie mozemy si¢ ani przygotowac, bo nikt z nas go nie zna, moze by¢
nieco latwiej. Irenka, dzigki za t¢ rozmowe. Mamy tez z Renatg takg prosbe
osobista, ze jak wrocisz do domu, to Filip wyzszy o gtowe juz?

Irena: No...
Dobra, ale sprobuj go od nas usciska¢. A Maryske wycatuj od nas

bardzo mocno. Dzigki za t¢ rozmowe. Dzigkuje bardzo. Renato réwniez dzigki
piekne. I do kolejnego zobaczenia.



To wszystko na dzisiaj. Dzigkuj¢ za Twoja uwagg, ale zanim si¢ pozegnamy
zerknij w opis odcinka 1 zajrzyj na stron¢ halotubank.pl. Znajdziesz tam linki
pelne wartosciowej wiedzy zwigzanej z tematem tego odcinka i catej serii.
Pamigtaj, zeby zasubskrybowa¢ "Halo, tu bank™ w swojej ulubionej aplikacji
podcastowej, aby nie przegapi¢ zadnego odcinka.

Badz na biezaco 1 obserwuj profile podcastu w mediach spotecznosciowych, na
Facebooku i na Instagramie. Do ustyszenia!



