Julia urodzita si¢ 30 pazdziernika 2006 roku w 37 tygodniu ciazy przez cigcie cesarskie. Jest
miesigcznym wczesniakiem. Cata jej historia choroby zaczeta si¢ gdy moja zona — Karina, trafita do szpitala
w 34 tygodniu ciazy z powody matowodzia. Juz wtedy Julia wykazywata mata ruchliwosé i wiedzielismy ze jest
utozona posladkowo. Tuz po porodzie w skali APGAR miata 6 punktéw, nie ruszala ndzkami, ktére miala
skrzyzowane i przygniecione do klatki piersiowej, poza tym wiotko$¢ migsni i konczyn dolnych, przykurcze w
gornych konczynach oraz konska szpotawe stop. Po 4 dniach pobytu na oddziale noworodkowym zostala
przewieziona na oddziat patologii noworodka. Pierwsza diagnoza byta dla nas wyrokiem — neuropatia. By temu
zaprzeczy¢ lub potwierdzi¢ Julia przeszta szereg badan poczawszy od USG, RTG, po przez rezonans
magnetyczny i punkcje, a skonczywszy na biopsji stawdéw i kosci. Po 2 miesiacach badan odstapiono od
diagnozy neuropatii, stwierdzono natomiast zapalenie stawow i kosci. Zlozono jej gipsy na nozki oraz
zaaplikowano calg serig silnych antybiotykdéw (Vankomecyna, Tazocin, Meronem, Amikin, Linkomecyna). Po
wszystkim co byli wstanie zrobi¢ lekarze na patologii noworodka w dniu 29.01.2007r. przeniesiono nas na
oddziat ortopedii i chirurgii. Tam dalej leczono Julig na zapalenie stawow. W dniu 13.02.2007r. wypisano nas do
domu w stanie ogdlnym ,,dobrym” jednak jej stan byl coraz gorszy, owszem po 3 miesiacach zaczg¢la ruszaé
nézkami, a ortopedzi twierdzili Zze tylko rehabilitacja pomoze, to jednak powigkszat jej si¢ brzuszek za sprawa
watroby ktora miala 6 cm oraz coraz wigkszej $ledziony ktora miata 8 cm. Proby watrobowe tez byte bardzo
niezadowalajace AspAT 445, AIAT 211, GGTP 314, FA 296. Dnia 12.03.2007r. trafiliSmy na oddziat gastrologii
jednak z nasza Julia bylo coraz gorzej. PostanowiliSmy z zona wzia¢ wszystko w swoje rgce! Pojechalismy
prywatnie do lekarza gastrologa, to dzigki tej decyzji i ogromnemu zaangazowaniu Pani doktor trafilismy do
CZD w Warszawie. Na oddziale gastrologii znalezli§my si¢ 08.08.2007 roku. Badania jednak wskazywatly iz jest
to choroba metaboliczna. Jaka? By to stwierdzi¢ we wrzesniu trafiliSmy na oddziat choréb metabolicznych
w CZD. Badania, badania i jeszcze raz badania, a diagnozy wciaz brak. Wyjezdzajac z Warszawy wiemy tylko
tyle Ze jest to choroba spichrzeniowa o ktorej $wiadczy bardzo wysoki poziom chitotriozydazy, i nie jest to
choroba Niemanna-Picka, Wolmana. Wigkszo$¢ badan pojechato do diagnozy do Francji i Holandii, jednak na
wyniki trzeba czeka¢. Minol miesiac, drugi, trzeci, az w koncu na styczen mamy termin do poradni
metabolicznej. Tam wstepna diagnoza — choroba Gauchera. Co dalej? — nic bo nie jest potwierdzone to w 100%.
Stan Julii pogarsza si¢ z dnia na dzien : watroba 8cm, $ledziona 12cm (pojawita si¢ druga o wielkosci 1,3 cm),
AspAT 432/403, AIAT 169/139, GGTP 169/210, FA 295, PLT 66, INR 1,4/1,59, APTT 59,8sek. W tym czasie
jesteSmy pod stata opieka naszej Pani gastrolog, ktdra dwoi si¢ i troi by nam pomoéc. W marcu decydujemy si¢
na kolejny krok, tym razem w kwestii normalnosci zycia i wyjezdzamy na §wigta do rodziny zony (ok. 400km
od domu). Niestety po tygodniowym pobycie Julia pierwszy raz zakrwawita z przewodu pokarmowego.
Natychmiast pojechaliSmy do szpitala — hemoglobina 6,2, APTT 56sek., INR 1,6, PLT 110 — podana krew
i osocze. Po 3 dniach pobytu w szpitalu decydujemy si¢ na drastyczny krok — przewozimy Juli¢ do naszego
szpitala, poniewaz szpital w ktorym lezymy nie jest wstanie zapewni¢ nam odpowiedniej opieki. W podrozy
generalnie panowat strach i obawa przed najgorszym. Po paru godzinach jestesmy juz w naszym szpitalu.

Jest 31.03.2008 roku, po gastroskopii dowiadujemy sig ze Julii nie da si¢ juz pomdc. Watroba- marska,
bez przeptywow w wielkosci ok. 10cm, §ledziona ok. 14cm, krzepliwo$é INR 1,7, APTT 65sek., GGTP 202,
AspAT 361, AIAT 116 i najgorsze — zylaki przetyku i podspustowe!! Jedynym ratunkiem jest CZD
w Warszawie gdzie moze uda si¢ opaskowac zylaki, na termin jednak mamy czeka¢ miesiac — za dlugo! Julia
jest bomba zegarowa a wlasciwie zylakowa, ktora w kazdym momencie moze wybuchnac.

Dnia 8 maja jedziemy do Warszawy na oddziatl gastrologii. Trafiamy tam pod skrzydta dwoch
wspaniatych lekarzy, ktorzy robia wszystko by ratowac juz nie zdrowie ale zycie naszej coreczki. By to zrobic¢
potrzebna jest diagnoza, ktérej brak. Zaczynamy od krzepliwosci INR 1,99, APTT 52sek. i opaskowania
zylakéw (4 opaski, zylaki II stopnia), opaski spadaja niestety po 48 godzinach. Podawana krew i osocze —
hemoglobina 7,8. Codziennie furosemid i wlewki by zbi¢ wysoki amoniak (208), ktory moze prowadzi¢ do
$piaczki oraz by pozby¢ sig¢ wodobrzusza. Kolejny krok to biopsja watroby (cytoarchitektonika catkowicie
zaburzona, drobne guzki) — wynik — pelna marskos$¢. By wykluczy¢ kolejne choroby badamy migsnie — biopsja
migsni i EMG. Migsnie (zmienno$¢ rozmiaré6w wiokien migsni, obraz nieswoisty). Badanie EMG (cechy
miogenne) nawiasem mowiac najstraszniejsze i najbole$niejsze badanie jakie Julia przeszta, a Karina razem
z nig. Wciaz brak diagnozy. Jedyny ratunek to przeszczep watroby. Mozna czeka¢ miesigcami na watrobg od
dawcy zmartego i decydujemy si¢ na przeszczep rodzinny. Tylko czy mozemy? Karina pomyslnie przechodzi
wstgpne badania, ja rowniez. Powstaje jednak problem: Julia jest juz tak wykonczona, ze lekarze nie daja jej
wiele szans na przezycie tak cigzkiej i trudnej operacji. W zwiazku z tym lekarze daja nam kwestie ostatecznej
decyzji. Wpisujemy Juli¢ na list¢ oczekujacych na organ od dawcy zmartego. Kilka faktow za i przeciw.
Jestesmy rodzicami dla ktorych jest to najtrudniejsza decyzja w zyciu, tylko przeszczep ratuje zycie naszej corki,
ale...... stan Julii jest tragiczny: INR 1,99, APTT 57sek., hemoglobina 9,5, amoniak 177, AIAT 91, AspAT 151,
GGTP 98, poza tym drugi raz po opaskowaniu zylakéw opaski spadaja, a same zylaki sa juz IV stopnia,
V stopnia juz niema. Czy Julia w takim stanie poradzi sobie z przeszczepem? Jej szanse oceniane sa nawet nie
50%. Mingly dwa dni — decyzja nasza to zabieramy Julg do domu, by tam w godziwych i normalnych warunkach



odeszta, bez kucia codziennego, bez biatych kitlow, bez $cian szpitalnych i bez cierpienia, a w zamian za to
wszystko czego pragnie, rodzina, dom, nawet przystowiowe chipsy, coca cola czy ogorki.

Dnia 07.06.2008 roku wracamy do domu. Czy po prawie 3 miesiacach pobytu w szpitalu, wracajac
z umierajacym dzieckiem, cieszymy si¢, dziwne ale tak, wracamy petni nadziei i wiary, szczg$liwi, Ze mozemy
jeszcze da¢ jej odrobing radosci! (taki sms otrzymaliSmy w drodze do domu od naszej Pani gastrolog: ”dla niej
jestescie domem, wszechobecnym, wszechogarniajacym, wszechkochajacym i to si¢ nigdy nie zmieni, tak
pozostanie na zawsze, wiele sit w misji ktora wlasnie zaczgliscie — jestescie razem do konca....”) Szczgsliwie
dojechalismy do domu. Kolejnym krokiem bylo ,,zapisanie” Julii do hospicjum, bo przeciez kroplowki, leki
i opieka medyczng musimy jej zapewni¢. Mijaja dni zycia Julii. Czasem trudniejsze chwile, jak krwotoki,
a czasem cudowne jak wyjscie do zoo.

Dnia 31.07.2008r. telefon z Warszawy — jest dawca, pakujemy si¢ wsiadamy do samochodu i ..... akcja
odwotana — dawca byt chory. Tydzien pozniej Karing wzywaja do Warszawy na szczegdtowe badania w celu
przeszczepu rodzinnego — dlaczego? — bo Julia rosnie i nabiera sit w oczach, potrzebowata domu, bliskich 0os6b
by pokazaé $wiatu ze si¢ nie poddata. Badania zony wypadaja pomys$lnie. Termin przeszczepu rodzinnego
ustalony na koniec sierpnia.

Dzien 14 sierpnia bedziemy pamigtaé¢ do konca zycia. Godzina 11.30 telefon z Warszawy — jest dawca,
mamy natychmiast jecha¢ do szpitala na przeszczep. Godzina 12.30 jesteSmy juz w drodze. Zamysleni
i skupieni, mys$lami tylko przy jednym — by si¢ udato. Nawet Julia wie co si¢ dzieje bo cala drogg spokojnie
przesypia. Godzina 18.00 jestesmy w CZD. Przyjgcie, ogélne badania, kapiel, leki i o 19.30 Julia przekracza
magiczng czerwong kreske. Operacja trwata do 2.30, przebieglta nad wyraz pomyslnie. Julia Zyje i ma nowa
watrobe!

Kiedy piszg ten ogromny skrot historii Julii jest 23 wrzesien 2008 roku — prawie 6 tygodni po
przeszczepie watroby. Julia po paru jeszcze przejSciach z serduszkiem czuje si¢ $wietnie. Czekamy na wyniki
badan ktore maja mam otworzy¢ drogg do domu. Do domu gdzie czekaé na nas beda nastgpne bitwy o zdrowie
i zycie Julii. Pozostalo jeszcze przed nami wiele pracy bo wiemy ze Julia jest pierwszym dzieckiem w Polsce ze
wstepnie zdiagnozowana choroba podstawowa jako Glikogenoza typu IV, ktdrej udalo si¢ przezy¢ — uratowat ja
przeszczep. Teraz czeka nas dluga droga rehabilitacji, by stangta na nogi, czeka nas rowniez dlugi proces
odbudowy migsni. Wiemy jednak jedno: Julia pokazata calemu $wiatu jak nalezy walczy¢ o zycie i nie pozwoli
nikomu by zniweczyta mozolna i cigzka walke wsrdd cierpien i wyrzeczen.

Po dwoch latach wygraliSmy pierwsza bitweg, wiele jeszcze bitew przed nami by wygra¢ wojng
o zdrowie i zycie naszej coreczki — Julii.

Wracamy do domu!

Watroba jednorodna, bez zmian ogniskowych, przeplywy w zytach nie zaburzone. Sledziona 9cm,
we wnece dodatkowa 1,3cm. Hemoglobina 10,5, Plytki 223, INR 1,2, AspAT 85, AIAT 105, GGTP 27,
Bilirubina 0,37.

Leki: Prograf, CellCept, Encnton, Biseptol, Ciprofox, Nystatyna, Valcyte, Furosemid, Propranolol,
Ursopol, Acesan, Losec, Trillac, Magnafor, Protifar, Fantomalt.

I tak 24 wrzesnia, wieczorem przyjechalimy do domu. Radosng i szczgSliwa Julig serdecznie
przywitata cata rodzina i znajomi. Mingto kilka dni normalnego Zycia, pomimo codziennych lekéw czas uptywat
z uSmiechem na twarzy. Jednak zblizal si¢ nieubtaganie termin wizyty kontrolnej w Warszawie.

Do poradni chorob watroby przyjechalismy 1 pazdziernika o 7.30. Zaraz badania i znowu dylemat?!
Wyniki Julii podeszly do goéry Aspat 168; Alat 182 — reszta w normie. Czym to spowodowane? Miejmy
nadzieje, ze nie odrzutem tylko jaka$§ infekcja. Wigc kolejne badania USG i RTG klatki oraz wizyta u
pulmonologa. Jest godzina 15.00 — decyzja — zostajemy — Nie zaryzykujemy! Pierwsza wersja biopsja watroby
by wykluczy¢ odrzut jednak po namys$le nie zgadzamy si¢ na nia, poczekamy par¢ dni. Po trzech dniach
kontrolne badania i .... parametry spadaja! By si¢ upewni¢ zostajemy jeszcze dwa dni — badania — parametry
jeszcze lepsze : Prograf 9,1; Bilirubina 0,4; INR 1,12; Aspat 49; Alat 69; GGTP 22; Dnia 6 pazdziernika
wracamy z usmiechem na twarzy do domu.

Po powrocie dni mijaja bardzo szybko. Z rado$cia mozemy obserwowac jak nasza kochana Julia staje
sig coraz silniejsza, z dnia na dzien poznaje 1 wypowiada nowe stowa. Potrafi juz sama siedzieé¢, a przewracanie
si¢ z brzuszka na plecy wychodzi jej coraz lepiej. Julia coraz bardziej probuje stawiaé na swoim, wybrzydza, a
nawet grymasi jesli jej si¢ co$ nie podoba, jednak to wszystko przyjmujemy z przymruzeniem oka, bo przeciez
wiele przeszta i nalezy jej si¢ prawie wszystko. Jest naszym oczkiem w glowie i po tym co przeszta nie mamy
serca jej czegokolwiek odmowi¢ - moze to i Zle, ale nic ani tym bardziej nikt nie jest wstanie poja¢ co ona
przeszta.

W dniu 22 pazdziernika mamy kolejna wizyt¢ w poradni. Dziwnie jedziemy tam spokojni bo obraz Julii
jest $wietny. O 8.00 meldujemy si¢ w poradni transplantologii i - wyniki sa na szdstke!! Czekamy na reszte



wynikoéw 1 wracamy szczesliwi do domu. (Prograf 7,2; Bilirubina 0,25; INR 1,15; Aspat 40; Alat 49; GGTP 21;
L 8,9; HGB 10,8; Ptytki 157)

Leki: Prograf, CellCept, Encnton, Biseptol (juz co 2 dni), Nystatyna (juz co 2 dni), Heviral, Furosemid,
Propranolol, Ursopol, Acesan, Losec, Trillac, Magnafor, Fantomalt.

Do kolejnej wizyty kontrolnej dni nam mijaja beztrosko. Zyjemy jak gdyby spokojniej cho¢ ciagle w
pogotowiu, ciagle przygotowani na wszystko, bo jak juz doswiadczyliSmy Julia potrafi nas w kazdy sposob
zaskoczy¢. Nasze zycie w matym stopniu wrocito do normalnosci, czego przykltadem moze by¢ wyjscie do
restauracji w urodziny Kariny. Wiele osob tego nie jest w stanie zrozumie¢ co oznacza wyjscie gdzie§ we dwoje
po kilkunastu miesiacach ciaglej walki oraz zastanawiania si¢ na kazdym kroku co si¢ przydarzy za chwilg.
Moze to dziwne Ze opisuj¢ takie zdarzenie jak wyjscie do restauracji ale naprawde dla nas znaczylo to tyle co dla
Robinsona Crusoe opuszczenie wyspy na ktorej los go uwigzit tyle lat, powiem wigcej gdy odptywat z wyspy
wciaz miat ja w pamigei — to tak jak my — siedzac przy stoliku i pozornie cieszac si¢ chwilg , my$§lami byliSmy
caly czas przy naszym skarbie — przy Julii, ktora na parg chwil zostawilismy pod opieka rodzicow.

Nieubtaganie nadszed! czas kolejnej wizyty w warszawskim szpitalu. Dnia 17 listopada rankiem o
godzinie 8.00, zjawiamy si¢ w szpitalnym laboratorium by pobra¢ Julii krew na badania. Kolejne chwile w
naszym zyciu, ktore zamiast szybko ptyna¢ dluza si¢ wiekami. Na szczgécie 1 tym razem Julia mito nas
zaskoczyta. Wyniki pozwalaja na to bySmy wrocili spokojnie do domu. Powiem wigcej kolejna wizyta kontrolna
nie za 2 tygodnie, a dopiero 6 stycznia. (Prograf 12; Bilirubina 0,47; INR 1,16; Aspat 38; Alat 35; GGTP 17; L
10,9; HGB 11,2; Ptytki 130)

Leki: Prograf (dawka juz zmniejszona), CellCept, Encnton, Biseptol (juz co 2 dni), Nystatyna (juz co 2 dni),
Heviran, Propranolol, Ursopol, Acesan, Trillac, Magnafar, Fantomalt

Po powrocie do domu czekaja nas kolejne dwie wizyty lekarskie, a mianowicie kontrola serduszka Julii,
poniewaz sam przeszczep przez kardiologow zostal dopuszczony warunkowo z powodu podejrzenia
kardiomiopatii. Druga wizyta zaplanowana u Pani profesor rehabilitacji. Niestety ani tu, ani tu nie otrzymaliSmy
pocieszajacych wiadomosci.

Kardiolog — znaczne pogorszenie mig$nia sercowego, znaczy, kardiomiopatia nie jest juz tylko podejrzeniem a
faktem! By temu da¢ pelny wyraz 6 stycznia mamy wizyt¢ w poradni Centrum Zdrowia Dziecka. Poki, co
wiemy, ze migsien lewej komory serca znacznie si¢ powigkszyl, na ile — trzeba poréwna¢ wyniki z czerwca 2008
roku przed przeszczepem.

Rehabilitacja — konsko- szpotawa stopy uratuje tylko operacja. To wystarczy, bo czy warto robi¢ operacj¢ na
stopy 1 achillesy skoro niewiadomo czy migs$nie nog i biodra dadza rade dzwigac cigzar ciata i prawidtowo
funkcjonowa¢ w organizmie? Na to pytanie odpowiedzi niema! Jednak, co do jednego jesteSmy pewni:
rehabilitacja musi by¢ — chociaz lekka bo przeciez serce jest bardzo stabe.

W tej calej sytuacji potrafimy, mimo wszystko dostrzec pozytywne i pickne chwile, chociaz by fakt spedzenia
razem Swiat Bozego Narodzenia. Mozna by rzec: $wieta jak $wigta, ale nie byly cudowne, bo znamy ich
warto$¢, a jeszcze wigksza jest gdy sa spedzane razem i w gronie osob ktore sa nam najblizsze. Bo choinka,
prezenty, kolacja wigilijna to rzeczy materialne natomiast najblizsi 1 przyjaciele sa jak wiara i nadzieja —
bezcenne!

Jak podsumowac mijajacy rok? To trudne, bo minat na walce! Co przyniesie kolejny nadchodzacy rok —
zapewne kolejne bitwy o zdrowie i zycie Julii? Tutaj jedyne, co przychodzi mi do glowy to podzigkowania dla
wielu osob, ktore w wigkszej lub mniejszej czgsci przyczynily si¢ do ratowania zdrowia i zycia Julii oraz ktore w
niesamowity sposob wspieraly nas w walce. Jest to przede wszystkim rodzina, na ktora mogliSmy zawsze i
mozemy wciaz liczy¢, ale niesamowitym jest fakt zaangazowania si¢ 0sob postronnych takich jak: Pani doktor z
sosnowieckiego szpitala, o ktorej byla juz wcze$niej mowa, caly zastep transplantologdéw, chirurgdw oraz
gastrologdw, ktorzy dali nowe zycie naszej coreczce, tu szczeg6lne podzigkowania Pani doktor z gastrologii,
ktora catym sercem i swojg wiedza zaangazowala si¢ w sprawe Julii, zgrzeszytbym gdybym nie ujat tutaj Pani
doktor i caly personel medyczny z hospicjum, — ktdry to w tych najciezszych chwilach byt z nami. W tym
wszystkim duzy swoj udziat miata réwniez Pani doktor z katowickiego szpitala, to wtasnie ona w naszym
rodzinnym szpitalu byta zawsze z nami powiem wigcej wciaz jest i zawsze mozemy na nia liczy¢. Na koniec,



cho¢ nie najmniejszy wkiad w naszym Zzyciu ma Fundacja” Gwiazda Nadziei” — to dzigki nim mozemy
bezpieczniej i wygodniej jezdzi¢c do Warszawy. Dzigkuje roéwniez wszystkim innym osoba tutaj nie
wymienionym - w imieniu Julii - WIELKI SZACUNEK I PODZIEKOWANIE za to co robicie.

Nadszedt dzien 6 stycznia i wyjazd do warszawy. Poradnia watrobowa niczym nas nie zaskoczyta — Julia wyniki
na piatke. Gorzej z poradnia kardiologiczna. Diagnoza — kardiomiopatia przerostowa lewej komory serca,
migsien powigkszony o, ponad 200%, zatem czeka nas 22 stycznia oddziat kardiologii by przeprowadzié
wnikliwe badanie echa serca. Wracamy do domu z my$lami przy sercu naszej corki, zadajac sobie pytanie, co
bylo przyczyna tak szybko; postepujacego schorzenia? Czyzby leki immunosupresyjne?! Dowiemy si¢ za dwa
tygodnie na oddziale kardiologii.

22 stycznia, czyli w piatek rano meldujemy si¢ na oddziale kardiologii w CZD. Na drugi dzien Julia na czczo, bo
do badania echa serca trzeba uspa¢ dziecko. Po paru godzinach mamy wynik: przero$nigta migsnidwka lewe;j
komory serca, grubos¢ IVS — 258% normy, grubo$¢ LVPW — 152% normy. Przyczyna tak ztej kondycji moga
by¢ silne leki immunosupresyjne, a $cislej Prograf. Z taka diagnoza przenosza nas na oddziat gastrologii w celu
zmiany lekow z Prografu na Sirolimus. Jak dtugo polezymy tego nikt nie wie? W efekcie spedzilismy w CZD
jeszcze 2 tygodnie, poniewaz Julia zlapata infekcjg, ktora na szczgScie zostala opanowana, i tak 6 lutego
wychodzimy do domu. (Sirolimus 6,8; Bilirubina 0,31; INR 1,01; Aspat 29; Alat 20; GGTP 14; L 10,9; HGB
11,2; Ptytki 201)

Leki: Sirolimus, CellCept, Encnton, Biseptol, Nystatyna, Essentials, Heviran, Propranolol, Ursopol, Bactrim,
Dicoflor, Bioprazol, Magnafar, Fantomalta

Kardiomiopatia przerostowa lewej komory serca stata si¢ faktem, ktérego nie mozemy zbagatelizowac.
Rehabilitacjg wstrzymujemy — Julia nie moze si¢ przemgczac ani denerwowac. Kolejna wizyta w warszawskiej
poradni kardiologicznej na 19 listopada — czy nie za dlugi okres bez kontroli? Postanawiamy: Zabrze
— 2 czerwiec 2009 rok.

W domu czas plynie bardzo szybko. Julia, mozna by rzec dorasta nam w oczach. Psychicznie i intelektualnie
rozwija si¢ wysmienicie. Z tgsknota patrzymy przez okno w oczekiwaniu na pigkne i stoneczne dni, by moc
wychodzi¢ na spacery i pokazywac Julii pigkno $wiata, ktorego tak niewiele poznata.

26 marzec 2009 roku, tego dnia zndéw wita nas warszawska poradnia chordb i transplantacji watroby. Jak
dotychczas przyjezdzamy o godzinie 8.00, w pelni spakowani bo zawsze jest ryzyko ztych wynikéw i1 pozostania
na oddziale. Ale nie tym razem. Wyniki Julia ma na ”’5”. Wigc czym predzej zbieramy si¢ i do domu by zdazy¢
wroci¢ jeszeze dzis.

Leki: Sirolimus 0,7 / 0,8 ; CellCept 2x100mg; Encorton 1mg co 2 dni; Ursopol 150mg wieczorem; Magnefar 2 x
pot tabletki; Metokard 3x 5mg; Heviran 2x pot tabletki; Essentiale 1x; Nystatyna 2 x 3ml co 2dni; Bioprazol p6t
kapsutki

W maju pierwszy raz od ponad dwoch lat wyjezdzamy na weekend odpoczaé poza Katowice. Wystarczyty
zaledwie dwa dni by pozytywnie natadowaé¢ akumulatory na dalsza drogg walki o zdrowie naszej corki. Julia
byta wniebowzigta i bardzo szczgs§liwa posrod gorskiego klimatu i gorskich krajobrazow. Niestety wszystko co
dobre szybko sig konczy, teraz czekamy na wizytg w zabrzanskiej klinice serca.

2 czerwca, raniutko wyjezdzamy na kolejna batalig¢ o nasza Julig. Jedziemy petni obaw, bo musimy zmierzy¢ si¢
z czym$ nieznanym. Szpital w Zabrzu okresle mianem: ,,peten profesjonalizm”. 36 godzin pobytu, a my juz
mamy wszystkie badania wraz z wynikami i diagnoza. Okazuje sig, na szczgscie, ze nie jest tak tragicznie jak to
wygladalo pot roku temu w Warszawie. Kardiomiopatia jest, owszem, lecz przeplywy w sercu sa zdecydowanie
lepsze. Moze rzeczywiscie Prograf byl przyczyna takiego stanu i tak szybkiego pogarszaniu si¢ wydolnosci
serca? Po dwoch dniach, raczej z optymistycznym nastawieniem wracamy do domu. Tym bardziej, ze szpitalu
zrobili nam badania watrobowe, ktore okazaly si¢ wysmienite. (INR 1,03; Aspat 35; Alat 20; GGTP 8; L 6,98;
HGB 7,2; Plytki 122)

Teraz mozemy sobie pozwoli¢ na upragniony wypoczynek. I tak 10 czerwca wyjezdzamy na tygodniowy urlop
do Brodnicy (babci Kariny). Tam zastajemy $wieze powietrze, lasy, ciszg i spokdj — czego mozna wigcej
chcie¢?! Moze zdrowia.... Jak juz wczesniej pisatem wszystko co pigkne i dobre szybko si¢ konczy, w tym



przypadku nie byto wyjatku. Jednak te wakacje postanowiliSmy przezy¢ i spedzi¢ troszke normalniej, a $cislej
umujac, zacza¢ powoli normalnie zy¢. Cala sytuacje i nasze wewngtrzne pragnienia scementowaly wyniki
z 2 lipca (Sirolimus 5,3; Aspat 41,4; Alat 26; GGTP 10; L 6,25; HGB 11,6; Ptytki 168). Po konsultacji
z warszawska poradnig coraz mniej mamy lekow: Sirolimus 0,7 / 0,8; CellCept 2x100mg; Encorton 0,5mg co
2 dni; Ursopol odstawiony; Magnefar 2 x pot tabletki; Metokard 3x 5mg; Heviran 2x poét tabletki; Esentiale 1x;
Nystatyna — odstawina; Bioprazol po6t kapsutki

Miesiac po tym, czyli 10 lipca Karina z Julia jada do Brodnicy tym razem na dwa tygodnie. Na poczatku sierpnia
odwiedzamy w weekend naszych znajomych w Goczalkowicach, nastgpny weekend wyjezdzamy do Wisty.
Zaprosili nas tam znajomi, ktoérych poznalismy w warszawskim CZD, a na stale mieszkaja parg ulic od nas,
w Katowicach (ich syn Wojtek jest po przeszczepie watroby). Potem byly wycieczki po bedzinskim zamku gdzie
przetestowaliSmy nasz nowy $rodek transportu dla Julii — nosidto. Mozna wiasnie ten okres w naszym zyciu
nazwa¢ normalnym tzn. z dala od szpitali i lekarzy. Podczas tych cudownych dni i chwil byt réwniez taki,
ktérego nie zapomnimy do konca zycia, to dzien 15 sierpien, czyli rok po przeszczepie. Wiasnie w tym dniu
Julia otrzymata dopetnienie chrztu $w.. Dla nas jako rodzicow bylo to bardzo wzruszajaca chwila
i nie zapomniane przezycie. W czasie mszy $w. do naszej §wiadomosci zaczely przenikaé wspomnienia chrztu
$w., ktory miat miejsce w katowickim szpitalu w grudniu 2006 roku na oddziale intensywnej terapii, udzielit go
Julii 0. Przemystaw. Nastepnie pobyt w torunskim szpitalu, od ktorego zaczgta si¢ na dobre walka o zycie Julii,
jak film przenikaly nas momenty przerazajacych cierpien i walk naszej kochanej coreczki. Jednak najdluzsze
»projekcje” mialty momenty zwiazane z przeszczepem — bol, cierpienie, strach, ale jednoczesnie wdzigcznos¢
Bogu za kolejny dar zycia, jednocze$ni w naszej modlitwie pozostawalo zycie, dzigki ktéremu nasza Julia wciaz
zyje.

Nieubtaganie zbliza si¢ kolejna wizyta w warszawskiej poradni CZD. 27 sierpien godzina 8.00 punkt pobran
krwi; 9.00 usg jamy brzusznej; 11.00 poradnia; 12.30 wyjazd do domu. Tak wygladala nasza najszybsza wizyta.
Wyniki wciaz nie budza zadnych zastrzezen. (INR 1,05; Aspat 41; Alat 15; GGTP 12; L 6,99; HGB 12,8; Plytki
220) O godzinie 17.00 jestesSmy szczgsliwi juz w domu.

Leki: Sirolimus 0,7 / 0,8; CellCept 2x100mg; Encorton - odstawiony; Magnefar 2 x p6t tabletki; Metokard 3x
Smg; Heviran 2x pot tabletki; Esentiale 1x; Bioprazol pot kapsutki



