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Tekst Beata Zimnicka

Ciemne, duze oczy, jasne wiosy, drobna figurka

1 niespelna 15 kilogramoéw wagi. Julkea ma zaledwie
trzy lata, ale jest prawdziweg bohaterkq. Nalezy
do wielkiej rodziny ,przeszczepowcow”. Choc to
prawdziwy cud, ze zyje, trudno znalez¢ bardzie]
usmiechniete 1 clekawe Swiata dziecko.
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- Przyszta pani doktor? - Julka wita gosci z nieufnos$cia
ilekiem, kiedy kto$ obcy pojawia sie w domu. Ale po krotkiej
chwili si¢ o$miela, gdy rodzice ttumacza cierpliwie, ze ,,pik”
tym razem nie bedzie. Pik to zastrzyk. Dziewczynka, jak kazde
dziecko, boi si¢ bolu, ale jest nieprawdopodobnie dzielna. Gdy
tylko upewnia si¢, ze tym razem badan nie be¢dzie, zaraz si¢
rozgaduje. Pokazuje swoje zabawki i ksigzeczki.

Julka urodzita si¢ z rzadka choroba. Glikogenoza typu IV ata-
kuje miesnie, ale rowniez inne organy - w pierwszej kolejnosci
watrobe*. Konsko-szpotawa stopa, dysplazja stawu biodrowego
oraz niedowlad konczyn dolnych nie pozwalaja jej chodzic,
dlatego po niewielkim mieszkaniu porusza sie, przesuwajac na
pupie. Na wlosach ma opaske z niewielka poduszka z tylu glowy
- ten domowy wynalazek ma ja chroni¢, aby w razie upadku

nie zrobita sobie krzywdy. Filigranowej dziewczynce, ktora nie
moze wstawac, wszystko wydaje si¢ gigantyczne. Na stojacych
ludzi patrzy, wysoko zadzierajac glowe, bez problemu schowa si¢
tez pod krzestem. Najchetniej wybiera wiec mate zabaweczki.
Niewielkie figurki wielko$ci orzecha laskowego wydaja sie bar-
dziej przyjazne. I zawsze sa pod reka. Ale lubi rowniez spiewac,
rysowac i lepi¢ z plasteliny.

W niewielkim katowickim mieszkaniu panstwa Jozef, oprocz
zdje¢ Julki na $cianie, stoi na komodzie fotografia sprzed paru
lat ze slubu Marka i Kariny. Sg na nim szczes$liwi, usmiechnigci.
Jeszcze nieswiadomi problemow, ktore ich czekaja, Rozpacz,
placz, ale réwniez euforia przy najmniejszej wygranej bitwie

- tego beda doswiadcza¢ w najblizszym czasie, walczac

o zdrowie i zycie swojego dziecka.

Pazdziernik, 2006 rok. Karina w 34. tygodniu ciazy trafia

do szpitala. Malowodzie wskazuje, ze moze mie¢ problemy

z porodem. Trzy tygodnie pozniej cigza konczy si¢ cesarskim
cigciem - na $wiat przychodzi Julka. Nie rusza ndézkami, ma
wiotkos¢ miesni. Po czterech dniach zostaje przewieziona na
oddziat patologii. Karina jest zrozpaczona: nie moze jej przy-
tuli¢, nakarmic. Przez kolejne tygodnie i miesiace lekarze nie
potrafia postawi¢ jednoznacznej diagnozy. Wszystko wskazuje
na zapalenie stawow i ko$ci. Zalozenie gipsu i zaaplikowanie

silnych antybiotykow po pot roku skutkuje tym, ze Julka zaczy-
na w niewielkim stopniu porusza¢ nozkami. W niebezpieczny
sposob powieksza si¢ za to brzuszek, bardzo niezadowalajace
sg rowniez proby watrobowe. Dziewczynka trafia na oddziat
gastrologii. Wiele wskazuje na chorob¢ metaboliczna, ale brak
calkowitej pewnosci. Marek z Karing zostaja skierowani do
Warszawy, do Centrum Zdrowia Dziecka. Stamtad wyniki
badan trafiaja do Francji i Holandii. Ponad rok od narodzin
corki stysza diagnoze - choroba Gauchera. Przysztos¢ pokaze,
ze jednak diagnoza jest btedna.

Miegdzy badaniami, diagnozami, niepewnoscia, decyduja si¢ na
pierwszy krok w kierunku normalnosci - wyjazd na swieta do
rodziny. Rados¢ trwa krotko. Julka dostaje krwotoku i znow
wszyscy trafiaja do szpitala.

Katowice-Warszawa. W najblizszym czasie to ich stala trasa.
Zawsze maja spakowana torb¢ podrozna, karimate, $piwor ,,na
wszelki wypadek”, gdyby trzeba byto zostac¢ na dluzej w szpitalu.
Pottora roku po narodzinach Julki, w marcu, spada na nich
straszna wiadomo$¢: nie moga juz pomoc swojemu dziecku.
Marska watroba, do tego zylaki w przetyku. Ich przerazenie

i rozpacz siggaja zenitu.

Wyniki biopsji na oddziale w Warszawie nie pozostawiaja
zadnych zludzen - petna marskos¢. Jedyny ratunek to prze-
szczep watroby, ale na dawce czeka si¢ dtugo, a stan Julki staje
si¢ krytyczny. Drugi raz po opaskowaniu zylakow milimetrowe
opaski spadaja. Lekarze nie dajg ich coreczce wielkich szans na
przezycie. Marek z Karina podejmuja jedna z najtrudniejszych
decyzji w zyciu - zabieraja dziecko do domu, by odeszta spokoj-
nie, bez bolesnych zabiegdw i cierpienia.

- To byt najbardziej dramatyczny moment w naszym zyciu. Po
prawie trzech miesigcach w szpitalu, zabrali$my ja do domu.
Wydawalo sig, ze ostatni raz, ale wierzyliSmy, ze w tych najtrud-
niejszych chwilach mozemy jej da¢ w ten sposéb cho¢ namiast-
ke radosci - wspomina Marek. - Julka byta prawdziwa bomba
zegarowa, ktora w kazdym momencie mogta wybuchnac.

W drodze do domu dostaja sms od zaprzyjaznionej lekarki:
»Jestescie dla niej domem, wszechobecnym, wszechogarniajacym,
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wszechkochajacym i to sie nigdy nie zmieni, tak pozostanie na zawsze, wiele sit

w misji, ktéra wlasnie zaczeliscie - jestescie razem do konca”.

Drobny gest ze strony mlodej lekarki i zy w jej oczach sprawily, ze uwierzyli, ze zycie
ich corki wielu osobom nie jest obojetne.

W domu Marek i Karina starajg sie zapewni¢ dziecku wtasciwa opieke medyczna.

Z pomoca spieszy objazdowe hospicjum. Od nich dostaja przeciwodlezynowy materac,
kropléwki, koncentrator tlenu. Lekarze przyjezdzaja na miejsce i wtedy dom na mo-
ment zamienia si¢ w szpital. Kazdy kolejny dzien wydaje si¢ cudem, w ktorym wszyscy
uczestnicza. Czasem stan wydaje si¢ beznadziejny, gdy wraca bol i krwotoki, czasem
dostrzegajq jednak promyk nadziei. Po wielu miesiacach walki, w sierpniu 2008 r.
odbieraja telefon z Warszawy. W stuchawce stysza stowa, o ktore modlili sie wiele razy:
przyjezdzajcie, jest dawca!
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Godzine pdzniej sg juz w drodze. Ope-
racja trwa od 19.30 do 2.30 w nocy, ale

co najwazniejsze - przebiega pomyslnie.
Julka zyje i ma nowg watrobg! Po raz
pierwszy dowiadujg sie, co wlasciwie
dolega ich corce. Julka jest pierwszym
dzieckiem w Polsce ze zdiagnozowana
glikogenoza typu IV, ktorej udato sie prze-
zy¢. Uratowal ja wlasnie przeszczep.

Na internetowe;j stronie zaprzyjaznionej
fundacji ,Gwiazda Nadziei” dumny tata
pisze: ,,(...)Julia pokazata calemu $wiatu,
jak nalezy walczy¢ o zycie. Po dwoch
latach wygralis$my pierwsza bitwe. Ale
wiele jeszcze bitew przed nami, by wygraé
wojne i zycie naszego dziecka(...)”.

Po powrocie do domu odnotowuja kazdy
najmniejszy sukces. Nie tylko wyniki ba-
dan watrobowych sa na szostke. Ich mata
coreczka staje si¢ coraz silniejsza, z dnia
na dzien chlonie otaczajacy ja Swiat

z taka szybkoscia, jakby miata nadrobic
stracony w szpitalach czas. Potrafi juz
sama siedzie¢, przewracac si¢ z brzuszka
na plecy. Poznaje i wypowiada nowe
stowa, intelektualnie rozwija sie doskona-
le. - Bystrzak z niej - chwali dziewczyn-
ke mama - ale pokazuje réwniez swoj
charakterek. Potrafi stawia¢ na swoim,
probuje wybrzydzaé, a nawet grymasic.
Rodzice z niezwyktla cierpliwo$cia pozwa-
laja jej na wiele.

To ich mata ksi¢zniczka i prawdziwa
bohaterka, ktéra przeciez tyle wycierpiata.
Powoli staraja si¢ wroci¢ do ,,normalno-
$ci”, ale nawet przy stole w eleganckiej
restauracji wciaz rozmawiaja o Julce.

Foto Archiwum

Euforia nie trwa dtugo. Cho¢ wyniki badan watrobowych sg jak
najbardziej pozytywne, nastapito znaczne pogorszenie pracy
serca z powodu kardiomiopatii przerostowej lewej komory. Serce
mogly ostabi¢ leki immunosupresyjne. Trzeba przerwaé rehabi-
litacje, bo Julki w takiej sytuacji nie mozna megczy¢ ani dener-
wowacé. Cala trojka musi uzbroi¢ si¢ w cierpliwosc - czeka ich
kolejna batalia o zdrowie. W Zabrzanskiej Klinice Serca lekarze
uspokajaja. Kardiomiopatia jest, ale przeptywy w sercu sg lep-
sze, przyczyna takiego stanu byt lek podawany po przeszczepie,
ktory zostal odstawiony po 6 miesiecach. Natomiast badania
watrobowe sg wciaz wysmienite.

- Zycie nauczylo nas, zeby byé ostroznym. Cieszymy si¢ bardzo
dobrymi wiadomosciami dotyczacymi stanu zdrowia Julki,

a jednoczesnie boimy, ze moga si¢ zmieni¢. Moze dlatego naj-
bezpieczniej czujemy sie w poblizu szpitala. Ale staramy si¢ zy¢
chwila obecna, gorszych chwil staramy si¢ nie pamigtac.

Po wielu miesiacach walki cala trojka wyjezdza na urlop do
Brodnicy, do babci Kariny. Z dala od szpitala, wsrod lasow,
jezior, na §wiezym powietrzu, Julce, ktora na co dzien jest nie-
jadkiem, wraca wigkszy niz zwykle apetyt. Nie mogg wyobrazic¢
sobie, by mogli by¢ bardziej szcz¢sliwi...

Rodzinne spotkanie. Julka uwielbia zabawy z innymi dzie¢mi.
Krzyczy do kuzynki: ,uwazaj, goni¢ ci¢”. Przesuwa si¢ wtedy

na posladkach po ziemi. Tak samo z kuzynkami ,tanczy”, cho¢
porusza wtedy tylko rekami. Czy czuje si¢ inna? Jeszcze chyba
nie zdaje sobie z tego sprawy. Szpitale, badania i lekarze - to
$wiat, ktory zna od zawsze. Rodzice wiedza jednak, ze kiedy$
zapyta, dlaczego nie jest taka jak inne dzieci. Dlatego nie staraja
si¢ chowac jej ,,pod kloszem” i nigdy nie beda ukrywac, jak jest
chora. - Julke trzeba zahartowac, bo jeszcze nieraz dostanie od
zycia - zamysla sie Marek. - Ja nic nie bede owijal w bawelng.
Musi zdawac sobie sprawe, ze bedzie miata trudnosci, z ktorymi
trzeba sie zmierzy¢. Julka musi zna¢ swoje ograniczenia.
Czasami zastanawiaja si¢, gdzie lezy wina? Obydwoje sa zdrowi,
badania w cigzy nie wykazywaty nieprawidtowosci. Nie mieli
wplywu na przebieg choroby. Niestety, nie moga si¢ tez zdecy-
dowac¢ na nastgpne dziecko. To zbyt duze ryzyko. Teraz caltym
sercem sa oddani Julce, bo ona potrzebuje ich pomocy.
Choroba corki jest nietatwa takze dla nich - musieli diame-
tralnie przewartosciowac swoje zycie. Najwazniejszy jest czas
spedzony z dzieckiem. Marek, dawniej czynny sedzia pitkarski,
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podjal prace, w ktorej zwierzchnicy rozumieja, ze w kazdej
chwili moze by¢ potrzebny dziecku. Karina catkowicie zrezygno-
wata z planéw zawodowych. Dzi$ jej codziennos$¢ przypomina
prace lekarki.

W swoim notatniku z aptekarska doktadnos$cia zapisuje kolejne
wizyty u lekarzy, dtuga list¢ lekow i ich dawkowanie: Sirolimus
0,7/0,8, CellCept 2x100 mg, Nystatyna 2x3ml co 2 dni... W tej
kwestii nie ufa nikomu, tylko sobie. Obydwoje $mieja si¢, Ze mo-
gliby studiowa¢ medycyne. Moze dlatego w wolnych chwilach
najchetniej ogladaja kultowy serial ,,Doktor House”. Cho¢

w kazdej chwili moga liczy¢ na pomoc ze strony rodzicéw, rodzi-
ny i przyjaciol, to jak najrzadziej staraja si¢ rozstawac z Julka.
Kazde wyjscie wiaze sie ze zniesieniem ciezkiego, specjalistycz-
nego wozka. Czgsto kontaktuja si¢ z rodzicami i ich dzie¢mi,
ktére - jak Julka - dostaty nowe zycie dzieki organowi dawcy.
Nad tozeczkiem dziewczynki wisza nawet fotografie - dwuna-
stoletniego Wojtka, kilkuletniej Paulinki i calej reszty dzieci,
ktére poznata podczas walki o swoje zdrowie i zycie w szpi-
talach calej Polski. Rodziny przeszczepowcow wzajemnie si¢
wspieraja. Moga liczy¢ na swoja pomoc, rady. Nie ma przeciez
nic cenniejszego niz wspolne doswiadczenie i zrozumienie.

Ale czy Julka stanie kiedy$ na nogi? Czy przeszczepiona watro-
ba bedzie weiaz tak dobrze funkcjonowac, a glikogenoza prze-
stanie sia¢ spustoszenie w jej organizmie? Te pytania pozostang
bez odpowiedzi. Dzi$ najwazniejsze jest to, ze Julka zyje. @

* Choroba jest spowodowana defektem enzymu rozgaleziajacego glikogen.
Efektem tego jest nagromadzenie nieprawidlowego strukturalnie glikogenu
w narzadach, gléwnie w watrobie i mie$niach. Jest choroba $miertelng, gdzie
zgon nastepuje przewaznie w wieku 3-5 lat z powodu niewydolnosci watroby.
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Pytania do psychologa

Choroba to trudna sytuacja zarowno dla dziecka,
jak 1jego rodzicow. Psycholog fundacy ,Gwiazda
Nadziel”, Robert Trzop, radzi, jak sie z nig zmierzyc.

Jak rodzice mogq wspieraé chore dziecko?

Chyba zaden specjalista nie wymyslitby lepszych sposobow niz
sami rodzice opisani w historii, ktorzy dawali swojej coreczce
mito$¢, bliskos¢, z drugiej strony probowali w nienormalnych
warunkach (szpital, radykalne, bolesne zabiegi, izolacja)
stworzy¢ przynajmniej namiastke normalnosci. Dla dziecka
przebywajacego w szpitalu, poddanego dlugotrwatej, obcia-
zajacej kuracji, niezwykle wazna jest obecno$¢ oraz bliskos¢
rodzicow, ktorych zna najlepiej i w kontakcie z ktérymi czuje
sie bezpiecznie. Kolejna kwestia to poczucie bezpieczenstwa
w trakcie réznych procedur medycznych. Wazne, zeby dziecko
wiedziato, rzecz jasna, na miare wltasnych mozliwosci pojmo-
wania, co bedzie sie z nim dziato. Po trzecie - trzeba stworzy¢
atmosfere jak najbardziej przypominajaca naturalne warunki
rozwoju i zaspokojenia potrzeb: zabawy, kontaktu z bliskimi

i rowiesnikami, poznawania otoczenia. Nawet w szpitalu moz-
liwa jest zabawa, przytulanie, zapoznawanie z przestrzenia wo-
kot. Szczegdlnie poruszyt mnie w opowiesci o Julce moment,
kiedy dziewczynka zostata zabrana do domu, aby spokojnie
moc odejs¢ w bezpiecznej i cieptej atmosferze. W miejscu, kto-
re dobrze znata, zaczeta odzyskiwacé sity. Ten fragment historii
pieknie pokazuje znaczenie wi¢zi, otoczenia, domu, poczucia
bezpieczenstwa, czyli czynnikéw zwiazanych z relacjami

z ludzmi i ogdlnie pojetym dobrostanem psychicznym, ktore
czesto maja w procesie zdrowienia znaczenie réwnie wazne,
jak procedury medyczne i leki.

W jaki sposéb rodzice powinni uswiadamiaé¢ dziec-
ko o jego chorobie?
Whbrew pozorom, dzieci znacznie tatwiej znosza swojq nie-

petnosprawnos$¢ czy chorobe niz dorosli. Jest to dla nich cos
naturalnego. Czasem dorostym, obudowanym konwenansami

i normami spotecznymi, §wiat dzieciecy wydaje sie okrutny, bo
jak mozna na przyktad pytaé: ,,czemu nie masz nozki?”. Dla
dziecka to rownie naturalne pytanie, co udzielana na nie od-
powiedz. Chore dziecko, kontaktujac sie z rowiesnikami, samo
odkrywa swoja odmiennosc. Jesli czuje sie kochane i bezpiecz-

ne, przychodzi do rodzicow i pyta - na swoj dziecigcy sposob
komunikuje uczucia zwiazane z odkrywanymi réznicami
i ograniczeniami. Rola rodzicow jest prosta: towarzyszyc,
wystuchiwa¢, odpowiada¢ na pytania prosto i zrozumiale dla
dziecka. Mozna takze wykorzystywac zabawe, ksiazeczki,
rysunki, aby z dzieckiem oswaja¢ temat niepelnosprawnosci.

Jak wprowadzaé takie dzieci w swiat réowiesnikow?
Zazwyczaj nie wymaga to specjalnego wprowadzania, ponie-
waz z reguty odbywa si¢ to naturalnie. Dzieci same z siebie nie
maja uprzedzen, nabywaja ich, uczac sie od dorostych. Wazne,
aby dziecku umozliwia¢ kontakt z rowiesnikami. Im pozniej to
nastapi, tym moze by¢ trudniejsze.

Taka sytuacja to réwniez ogromne obciqgzenie dla
rodzicéw. W jaki sposéb moge oni pomagaé sobie
nawzajem?

Kiedy choruje dziecko, najczesciej zapomina si¢ o rodzicach.
A dla nich jest to przeciez sytuacja ogromnego przeciazenia
fizycznego (spowodowanego ciaglym napigciem, byciem

W gotowosci, nieprzespanymi nocami, nieregularnym je-
dzeniem) i psychicznego (spowodowanego odczuwaniem
ciagltego leku, bezradnosci, zto$ci, poczucia winy). Wazne, aby
rodzicow chorego dziecka rowniez otoczy¢ opieka - poprzez
towarzyszenie, dobre stowo, umozliwienie im bycia wystucha-
nym i wyrazenia nagromadzonych, trudnych uczu¢. Historia
Julii i jej rodzicow pokazuje, jak wazne dla pani Kariny i pana
Marka byto wsparcie, obecnos¢ i pomoc innych. Opieka nad
rodzicami to rowniez opieka nad dzieckiem, bo zeby mogli je
dobrze wspiera¢, kto$ musi si¢ zatroszczy¢ tez o nich. Choroba
dziecka moze zbliza¢ rodzicow, moze tez ostabia¢ wiezi mie-
dzy nimi, kiedy z powodu jego choroby cierpia w samotnosci,
nie rozmawiaja, bo nie chca martwic¢ drugiej strony - wowczas
kazdy z rodzicow pozostaje samotny. @

aBe(adto



