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Rejsy

Dawid:Wbrew
statystykom
Pokazuje, jak robi konik, naśla-
duje pieska, wącha kwiatki i po-
syła buziaka. Ma rok i trzy mie-
siące,awszystkorozumie.Leka-
rze mówią, że rdzeniowy zanik
mięśni, zwany SMA, to choroba
geniuszy. Dzieci nią dotknięte
przeważnie potrafią więcej
odzdrowychrówieśników,mają
ponadprzeciętnąinteligencję.
Dawidwniczymnieprzypomina
choregodziecka.Jestwesoły,ra-
dosny, krzykliwy. Gada, śpiewa,
wiercisię,zaśmiewa.
Lucyna Nagórska, mama Da-
wida, mówi, że od początku tak
było.Urodziłsiębezkomplikacji,
dostał dziesięć w skali Apgar,
rozwijał się wręcz książkowo.
Gdymiałpięćmiesięcy,zachoro-
wałnazapalenieoskrzeliizapa-
lenie płuc. Osłabł tak bardzo, że
rodzice wpadli w panikę, ale le-
karze uspokajali: Wszystko jest
dobrze.Ażemięśniesłabsze,nie
przewracasięzbrzuchanaplecy,
zplecównabrzuchiniepoddaje
się do siedzenia? Wyrośnie
ztego.

Dopiero bardziej specjali-
styczne badania, przy których
rodzicesięupierali,potwierdziły,
żeniejestdobrzeizostałaposta-
wionadiagnoza.

– To choroba genetyczna,
wktórejwystępujebrakjednego
genu w rdzeniu kręgowym, od-
powiedzialnego za produkcję
białka – tłumaczy Lucyna. –
Mięśnienieodbierająimpulsów
nerwowych i „nie wiedzą”, że
musząpracować.Dlategotrzeba

wciążćwiczyć,bypokazaćrączce
czynóżce,żemusisięruszać.Im
więcej ćwiczeń, tym większa
sprawność.

LucynawyciągaartykułdrRe-
naty Laudan z Łodzi, która też
ma dziecko z rdzeniowym zani-
kiem mięśni. Wynika z niego, że
chorobaprowadzidoosłabienia
rozwojufizycznego,konsekwen-
cją jest brak ruchów kończyn,
niemożnośćsiedzeniaichodze-
nia, ale przede wszystkim – nie-
wydolność układu oddecho-
wego,stanowiącazagrożeniedla
życia. Dlatego w domu powinny
być takie urządzenia jak ssak
dousuwaniawydzielinyzgardła
i nosa, asystor kaszlu,
pulsoksymetr,którymonitoruje

nasycenie tlenem hemoglobiny
tętniczejiakcjęserca,anawetre-
spirator.

Dla dziecka z SMA banalny
katar może okazać się niebez-
pieczny, każda infekcja. Ono nie
dajesobieradyzwydzieliną,dusi
się. Gdy płacze, tej wydzieliny
powstajewięcej,niemożeoddy-
chać. Do tego dochodzi refluks
żołądka,trzebauważać,żebysię
nie zakrztusił. Michał, tata Da-
wida, przypomina, że już taki
stankrytycznyprzerabiali.

Oni dużo czytają, więc już

wiedzą, że są trzy typy choroby.
Ale czy to ten pierwszy, najgor-
szy,dotyczyDawida,niewiedzą.
Nie wiedzą tego też specjaliści
z poważnych instytucji, bo Da-
wid nie pasuje do przypisanych
mu szufladek. Sam oddycha,
sam je. Chętnie ćwiczy z babcią
na materacu, jeździ na rehabili-
tację i hipoterapię, lubi
dogoterapię. Ćwiczenia działają
cuda. Tyle że są kosztowne i nie
zewszystkichmożnakorzystać.

Od sierpnia Dawid jest
podopiekąPomorskiegoHospi-
cjum Dziecięcego. Lekarz bywa
u nich raz w tygodniu, pielęg-
niarkadwarazy.Chybażecośsię
dzieje i trzeba być natychmiast.
Wówczas–jest.

– Niektórym się wydaje, że
hospicjumoznaczaśmierć,stan
terminalny–obruszasięLucyna.
– A to nieprawda. Hospicjum to
pomoc. Życie. Wierzę, że Dawid
stanie na nogi, będzie z nami
długo,choćwedługstatystykpo-
winienżyćtylkodwalata.Staty-
styki są bezduszne i nie można
sięnimiprzejmować.

Dlatego Lucyna i Michał wal-
czą o sprzęt, pieniądze, matę
do hydromasażu, witaminy
w kropelkach i kolejne godziny
rehabilitacji.Oswojedziecko.

Ania:Wszystko
conajlepsze

To było trzy lata temu.
WmieszkaniuOliiAndrzejaBa-
ranów zadzwonił telefon. Pani
z gdańskiego MOPS mówiła
o malutkiej dziewczynce z wo-
dogłowiem, która pilnie potrze-
bujedomu.Szpitalchcejąwypi-
sać, biologiczna matka nie chce
odebrać, więc sędzia rodzinna
czeka przy drugim telefonie aż
ktośpowie:tak.

– Tak – powiedziałam
wciemno, choć jeszcze parę mi-
nut wcześniej niepełnospraw-
negodzieckawswoimdomunie
przewidywałam–opowiadaOla.
–Następnegodniapojechaliśmy
po Anię. Miała dwa i pół mie-
siąca,byłamniejszaodlalkiBaby
Borniurzekłamnieodpierwszej
chwili. Nie wiedziałam, że
oprócz wodogłowia
pokrwotocznego ma niedotle-
nienie, padaczkę
i laryngomalację, czyli nad-
miernąwiotkośćchrząstekkrta-
niowych, która powoduje zabu-
rzeniaoddychaniaimożedopro-
wadzićdouduszeniasiędziecka.
Ankadzieńpodniupokazywała
nam swoje życie, a my godzili-
śmysięzkolejnymwyzwaniem.
Już wiedzieliśmy, że nie będzie
chodzić, siedzieć, mówić, wi-
dzieć…

I tak Ola została zawodową
mamą,awłaściwierodzinąspe-
cjalistyczną,za1700złmiesięcz-
nie. Bo już niebawem mieli
wdomu–oprócztrójkiwłasnych
dzieci,Kacpra,EwelinyiMaćka–
pięcioro cudzych, niepełnos-

prawnych. Sześcioletniego
Maćka,którysięgadokolanipo-
ruszasięnarękach,bomaniedo-
rozwój kończyn dolnych. Jego
trzyletnią siostrę Małgosię z al-
koholowym zespołem FAS.
Dwuletniego Arka z małogło-
wiem. Dwuletnią Marysię, upo-
śledzonąumysłowo.NoiAnię.

Aniępokochalimiłościąabso-
lutną. I gdy któregoś razu jej ży-
cie zawisło na włosku, bo nie
było wiadomo, czy – przy tylu
neurologicznych chorobach
wybudzi się po operacji wszcze-
pienia PEG-a, czyli cewnika żo-
łądka,umożliwiającegopodawa-
nie pokarmów, cały dom stanął
na głowie. Starsze dzieci budo-
wały ołtarzyki w pokoju małej
i paliły świeczki, Ola z Andrze-
jem czuwali w szpitalu, wszyscy
się zamartwiali. A ona sobie ze
wszystkich zakpiła! Po godzinie

sięobudziła,popółtorej–można
jąbyłoodłączyćodrespiratora.

– Jest nieobliczalna! – za-
chwyca się Ola. – Przybiera
nawadzei jużważy14kilo!

ZanimOlazostałazawodową
mamą, żyła sobie zwyczajnie,
z mężem stoczniowcem i trójką
dzieci.Pracowaławsklepie.Ina-
gle, pod wpływem mamy, która
zajmuje się cudzym dzieckiem
z porażeniem mózgowym, po-
stanowiła wszystko zmienić.
Ojednym nie pomyślała. Że wy-
wraca do góry nogami także ży-
ciewłasnychdzieci.Aletojużte-
matnaosobnąopowieść.

Owszem, rozważali adopcję
Ani,aledoszlidowniosku,żenie
wydolą finansowo, bo ona musi
miećwszystkoconajlepsze.Leki,
sprzęt i grające zabawki. Na cu-
dzedzieckopaństwodajepienią-
dze,naprzysposobione–nie.

TegosprzętuAnkapotrzebuje
corazwięcej.Musimiećkoncen-
trator tlenu, inhalator, ssak,
pulsoksymetr. I musi mieć leka-
rzy „na telefon”. Dlatego Ola
podkreśla, że bez Pomorskiego
HospicjumdlaDziecijużbyAnki
nie było. Bo ona wymaga po-
mocywdanejchwili,aniezago-
dzinę czy dwie. Przez Ankę le-
karkaniemożewziąćdłuższego
urlopu, a pielęgniarka zająć się
własnymidziećmi.Cośsiędzieje
–trzebajechać,choćbywśrodku
nocy.

Olawstajeoszóstej,kładziesię
po północy. Cały dzień na no-
gach. Odpoczywa wtedy, gdy
karmi Anię. Bo gdy szykuje je-
dzenie dla pozostałych, musi
miećoczydookołagłowy.Radek
zMałgosiąsiętłuką.Ontwierdzi,
że bije siostrę, bo ona ma nogi.
Ona bije bez powodu. A może
dlatego,żewidoktalerzazawsze
wyzwala w niej histerię, bo kie-
dyś była głodzona. Ta dwójka –
oprócz obiadu, owoców i łakoci
– pochłania półtora bochenka
chleba dziennie! Na żarłocz-
ność cierpi też malutka Mary-
sia. Wciąż wchodzi do kuchni
i coś podjada. Gdy nie sięgnie
do półek z jedzeniem, niszczy
i rozrzuca wszystko wokół.

Ania, wtulona w ramiona
mamy, uśmiecha się radośnie,
głośno chichra. Potrzebuje nie-
ustannej uwagi. Ola mówi, że
nigdyprzenigdyniemogłabyjej
oddać. Komu zresztą miałaby
oddać? Ona jest ich i nie ma ta-
kiej opcji. Chyba że ten z góry
poprosi.

Ola wie, że kiedyś nastąpi ta
chwila, przyjdzie śmierć. Ania
podda się, jest tego coraz bliżej.
Baranowie wolą o tym nie my-
śleć. Ale myślą o dzieciach,
które przeszły na drugą stronę
lustra. Myślą o ich rodzicach.
Wiedzą, że są w poczekalni.

Nigdyjejniemówili,żeto
śmiertelnachoroba.
Poco?Przecieżitakbynie
wiedziała,cotoznaczy
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Ćwiczenia działają cuda.Tyle że są kosztowne i nie zewszystkichDawidmożekorzystać FO
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Rodzice nazywali KarolinęMałąWróżką,bomiała różdżkę, czarodziejską czapę i dużo fantazji FO
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Hospicjum dla dzieciHospicjum dla dzieci
a Fundacja i NZOZ Pomor-
skie Hospicjum dla Dzieci
powstała w kwietniu tego
roku z inicjatywy lekarzy
i pielęgniarek z Kliniki Pedia-
trii, Hematologii, Onkologii
i Endokrynologii AMG. Opie-
kuje się nieuleczalnie chory-
mi dziećmi w ich domach,
działa na terenie Gdańska
i okolic, w promieniu do 100
km.Zapewnia pomoc lekar-
ską, pielęgniarską, psycholo-
giczną, socjalną i duchową.
Rodzice nie ponoszą żad-

nych kosztów związanych
z opieką nad dzieckiem.
Kontrakt z NFZ, który zagwa-
rantuje pracownikom choć
minimum środków
na funkcjonowanie,
hospicjumma szanse
dostać od nowego roku.
Na szczęście nieuleczalnie
chorym dzieciom pomóc
może każdy z nas. Kontakt
do hospicjum – tel. 665 864
588, 665 864 553, e-mail:
kontakt-
@pomorskiehospicjum.pl


