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Rejsy

Dawid: Wbrew
statystykom

Pokazuje, jak robi konik, nasla-
duje pieska, wacha kwiatkiipo-
sytabuziaka. Marokitrzy mie-
siace, awszystkorozumie. Leka-
rze mowia, Ze rdzeniowy zanik
miesni, zwany SMA, to choroba
geniuszy. Dzieci nig dotknigte
przewaznie potrafia wiecej
od zdrowych réwiesnikow, maja
ponadprzecietng inteligencje.
Dawid w niczym nie przypomina
chorego dziecka. Jest wesoty, ra-
dosny, krzykliwy. Gada, $piewa,
wierci sie, za§miewa.

Lucyna Nagoérska, mama Da-
wida, moéwi, Ze od poczatku tak
byto. Urodzit sie bez komplikacji,
dostat dziesie¢ w skali Apgar,
rozwijat sie wrecz ksiazkowo.
Gdy miat pie¢ miesiecy, zachoro-
watlnazapalenie oskrzeliizapa-
lenie ptuc. Ostabt tak bardzo, ze
rodzice wpadli w panike, ale le-
karze uspokajali: Wszystko jest
dobrze. A Zemig$nie stabsze, nie
przewracasie zbrzuchanaplecy,
zplecownabrzuchinie poddaje
sie do siedzenia? Wyrosnie
ztego.

Dopiero bardziej specjali-
styczne badania, przy ktérych
rodzice si¢ upierali, potwierdzity,
zeniejest dobrzeizostataposta-
wiona diagnoza.

— To choroba genetyczna,
wktorejwystepuje brak jednego
genuw rdzeniu kregowym, od-
powiedzialnego za produkcje
biatka — ttumaczy Lucyna. —
Mies$nie nie odbieraja impulséw
nerwowych i ,nie wiedza”, ze
muszg pracowac. Dlatego trzeba
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wcigz éwiczy¢, by pokazaéraczce
czyndzce, ze musisie ruszac. Im
wiecej ¢wiczen, tym wieksza
sprawnosc¢.
Lucynawyciagaartykut drRe-
naty Laudan z Eodzi, ktora tez
ma dziecko z rdzeniowym zani-
kiem mie$ni. Wynika z niego, ze
choroba prowadzi do ostabienia
rozwoju fizycznego, konsekwen-
cja jest brak ruchéw koniczyn,
niemoznosc¢ siedzeniaichodze-
nia, ale przede wszystkim —nie-
wydolno$¢ uktadu oddecho-
wego, stanowigca zagrozenie dla
zycia. Dlatego w domu powinny
by¢ takie urzadzenia jak ssak
dousuwaniawydzieliny z gardta
i nosa, asystor Kkaszlu,
pulsoksymetr, ktéry monitoruje

wiedza, ze sa trzy typy choroby.
Ale czy to ten pierwszy, najgor-
szy, dotyczy Dawida, nie wiedza.
Nie wiedza tego tez specjalisci
z powaznych instytucji, bo Da-
wid nie pasuje do przypisanych
mu szufladek. Sam oddycha,
sam je. Chetnie ¢wiczy zbabcig
namateracu, jezdzi na rehabili-
tacje 1 hipoterapi¢, lubi
dogoterapie. Cwiczenia dziataja
cuda. Tyle Ze sa kosztowneinie
ze wszystkich moznakorzystaé.

Od sierpnia Dawid jest
pod opieka Pomorskiego Hospi-
cjum Dzieciecego. Lekarz bywa
u nich raz w tygodniu, pieleg-
niarka dwarazy. Chybaze co$sie
dziejeitrzeba by¢ natychmiast.
Wowczas—jest.

Nigdy jej nie mowili, ze to
sSmiertelna choroba.

Po co? Przeciezitak by nie
wiedziala, co to znaczy

nasycenie tlenem hemoglobiny
tetniczejiakeje serca, anawetre-
spirator.

Dla dziecka z SMA banalny
katar moze okazac sie niebez-
pieczny, kazda infekcja. Ononie
daje sobierady zwydzielina, dusi
sie. Gdy ptacze, tej wydzieliny
powstaje wiecej, niemoze oddy-
chad. Do tego dochodzi refluks
zotadka, trzebauwazac, zeby sie
nie zakrztusit. Michat, tata Da-
wida, przypomina, ze juz taki
stan krytyczny przerabiali.

Oni duzo czytaja, wiec juz

— Niektérym sie wydaje, ze
hospicjum oznacza $mier¢, stan
terminalny—obruszasi¢ Lucyna.
—Atonieprawda. Hospicjum to
pomoc. Zycie. Wierzg, ze Dawid
stanie na nogi, bedzie z nami
dtugo, cho¢ wedtug statystyk po-
winien zy¢ tylko dwa lata. Staty-
styki sa bezduszne inie mozna
sie nimi przejmowac.

Dlatego Lucyna i Michat wal-
cza o sprzet, pieniadze, mate
do hydromasazu, witaminy
w kropelkachikolejne godziny
rehabilitacji. O swoje dziecko.

Ania: Wszystko
co najlepsze

To byto trzy lata temu.
W mieszkaniu Olii Andrzeja Ba-
randw zadzwonit telefon. Pani
z gdariskiego MOPS moéwita
o malutkiej dziewczynce z wo-
dogtowiem, ktéra pilnie potrze-
buje domu. Szpital chceja wypi-
saé, biologiczna matka nie chce
odebra¢, wiec sedzia rodzinna
czeka przy drugim telefonie az
kto$ powie: tak.

— Tak - powiedziatam
w ciemno, choéjeszcze pare mi-
nut wezesniej niepetnospraw-
nego dziecka w swoim domunie
przewidywatam—opowiada Ola.
—Nastepnego dniapojechalismy
po Anie. Miata dwa i p6t mie-
sigca, bytamniejsza odlalki Baby
Borniurzektamnie od pierwszej
chwili. Nie wiedziatam, ze

oprocz wodogtowia
pokrwotocznego ma niedotle-
nienie, padaczke

i laryngomalacje, czyli nad-
mierng wiotko$¢ chrzastek krta-
niowych, ktéra powoduje zabu-
rzenia oddychaniaimoze dopro-
wadzi¢ douduszenia sie dziecka.
Anka dzien po dniu pokazywata
nam swoje zycie, a my godzili-
$my sie z kolejnym wyzwaniem.
Juz wiedzieli$my, Ze nie bedzie
chodzi¢, siedzieé¢, mowié, wi-
dzieé...

I tak Ola zostata zawodowa
mamga, a wtasciwie rodzing spe-
cjalistyczna, za 1700 zt miesiecz-
nie. Bo juz niebawem mieli
wdomu-—oprocztrojkiwrasnych
dzieci, Kacpra, Ewelinyi Macka—
piecioro cudzych, niepetnos-

prawnych.  SzeScioletniego
Macka, ktdry siega dokolanipo-
ruszasie narekach, bomaniedo-
rozwoéj konczyn dolnych. Jego
trzyletnia siostre Matgosie z al-
koholowym zespotem FAS.
Dwuletniego Arka z matogto-
wiem. Dwuletnig Marysie, upo-
$ledzong umystowo. NoiAnie.
Anie pokochali mito$cig abso-
lutna. Igdy ktdregos razu jej zy-
cie zawisto na wtosku, bo nie
byto wiadomo, czy — przy tylu
neurologicznych chorobach
wybudzi sie po operacji wszcze-
pienia PEG-a, czyli cewnika Zo-
tadka, umozliwiajacego podawa-
nie pokarméw, caty dom stanat
na gtowie. Starsze dzieci budo-
waty ottarzyki w pokoju matej
ipality $wieczki, Ola z Andrze-
jem czuwali w szpitalu, wszyscy
sie zamartwiali. A ona sobie ze
wszystkich zakpita! Po godzinie
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sie obudzita, po péttorej—mozna
jabyto odtaczy¢ od respiratora.

— Jest nieobliczalna! — za-
chwyca si¢ Ola. — Przybiera
nawadzeijuzwazy 14 kilo!

Zanim Olazostatazawodowa
mama, zZyla sobie zwyczajnie,
zmezem stoczniowcem i trojka
dzieci. Pracowata w sklepie.Ina-
gle, pod wptywem mamy, ktora
zajmuje si¢ cudzym dzieckiem
z porazeniem mozgowym, po-
stanowita wszystko zmienic.
Ojednym nie pomys$lata. Ze wy-
wraca do gory nogami takze Zy-
ciewtasnych dzieci. Aletojuzte-
matnaosobng opowies¢.

Owszem, rozwazali adopcje
Ani, ale doszli do wniosku, ze nie
wydola finansowo, bo ona musi
mie¢ wszystko conajlepsze. Leki,
sprzetigrajace zabawki. Na cu-
dze dziecko paristwo daje pienia-
dze, na przysposobione—nie.

Tego sprzetu Anka potrzebuje
coraz wiecej. Musimie¢ koncen-
trator tlenu, inhalator, ssak,
pulsoksymetr. I musi miec¢leka-
rzy ,na telefon”. Dlatego Ola
podkresla, ze bez Pomorskiego
Hospicjum dla Dziecijuz by Anki
nie byto. Bo ona wymaga po-
mocy wdanej chwili, a nie za go-
dzine czy dwie. Przez Anke le-
karka nie moze wzig¢ dtuzszego
urlopu, a pielegniarka zajac sie
wiasnymi dzie¢mi. Co$ si¢ dzieje
—trzebajechad, choébyw srodku
nocy.

Olawstaje oszostej, ktadzie sie
po poéinocy. Caty dzieni na no-
gach. Odpoczywa wtedy, gdy
karmi Anig. Bo gdy szykuje je-
dzenie dla pozostatych, musi
miec¢ oczy dookota gtowy. Radek
zMatgosia sie thuka. On twierdzi,
ze bije siostre, bo ona ma nogi.
Ona bije bez powodu. A moze
dlatego, ze widok talerza zawsze
wyzwala w niej histerie, bo kie-
dys$ byta gtodzona. Ta dwoéjka —
oprocz obiadu, owocow i takoci
—pochtania péttora bochenka
chleba dziennie! Na zartocz-
nosc¢ cierpi tez malutka Mary-
sia. Wciaz wchodzi do kuchni
ico$ podjada. Gdy nie siegnie
do poétek z jedzeniem, niszczy
irozrzuca wszystko wokot.

Ania, wtulona w ramiona
mamy, uSmiecha sie¢ rado$nie,
gtosno chichra. Potrzebuje nie-
ustannej uwagi. Ola méwi, ze
nigdy przenigdy nie mogtaby jej
oddaé. Komu zreszta miataby
odda¢? Onajestichinie mata-
kiej opcji. Chyba ze ten z gory
poprosi.

Olawie, ze kiedys nastapi ta
chwila, przyjdzie Smier¢. Ania
poddassig, jest tego coraz blize;.
Baranowie wolg o tym nie my-
Sle¢. Ale my$la o dzieciach,
ktére przeszty na druga strone
lustra. Myslg o ich rodzicach.
Wiedza, ze sa w poczekalni.

Hospicjum dla dzieci

@ Fundacja i NZOZ Pomor-
skie Hospicjum dla Dzieci
powstata w kwietniu tego
roku z inicjatywy lekarzy

i pielegniarek z Kliniki Pedia-
trii, Hematologii, Onkologii

i Endokrynologii AMG. Opie-
kuje sie nieuleczalnie chory-
mi dzie¢mi w ich domach,
dziata na terenie Gdanska

i okolic, w promieniu do 100
km. Zapewnia pomoc lekar-
ska, pielegniarska, psycholo-
giczng, socjalna i duchowa.
Rodzice nie ponosza zad-

nych kosztéw zwigzanych

z opieka nad dzieckiem.
Kontrakt z NFZ, ktéry zagwa-
rantuje pracownikom choé¢
minimum Srodkéw

na funkcjonowanie,
hospicjum ma szanse
dosta¢ od nowego roku.

Na szczescie nieuleczalnie
chorym dzieciom pomdéc
moze kazdy z nas. Kontakt
do hospicjum - tel. 665 864
588, 665 864 553, e-mail:
kontakt-
@pomorskiehospicjum.pl



