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Na swiatowy Dzien Chorego Moze sie wydawac, ze to zwykly dom, zielony trawnik, kwiaty... i
dziecieca dton. Wszystko bytoby takie proste, gdyby nie byto tak skomplikowane. Ten rysunek
namalowata Dasza Kowalewska, ktora juz w ciggu 9 miesiecy znajduje sie w reanimacji
Grodzienskiego Obwodowego Dzieciecego Szpitala Klinicznego. Raczka niby odbita sie na
niewidzialnej szpitalnej szybie, ktéra dzieli dziecko z rodzicami. Jednak kazdy z Was moze
dotknaé dtoni dziewczynki i uczynic tak, by szybciej wrécita do domu.

Najpierw myslano, ze ,sie rozoddycha”

Nieszczescie przyszto do domu Kazimierza i Wiktorii Kowalewskich z Grodna
niespodziewanie. ,,Jak sie nalezy, w wieku 9 miesiecy posztysmy z Darig na wizyte do
lekarzy — opowiada mama 2-letniej dziewczynki. — — Niepokoito mnie, ze
corka bardzo kaszlata. Potozono nas do szpitala, stwierdzajac zapalenie ptuc. Miesigc w
szpitalu, tydzienn w domu. | tak w kotko az do ostatecznego zdiagnozowania rdzeniowego
zaniku miesni”. .1

.

.
Rdzeniowy zanik miesni jest uwazany za rozpowszechnione schorzenie genetyczne, cho¢
spotyka sie bardzo rzadko (mniej wiecej 1 przypadek na 10 tysiecy niemowlat). Dzieci cierpigce
na te chorobe majg problem z oddychaniem, ssaniem i potykaniem, nie trzymajg gtowy, nie
siedzg samodzielnie. Schorzenie jest dziedziczone w sposob autosomalny recesywny. To
znaczy, ze obydwoje rodzice sg nosicielami patologicznego genu, jednak w nich choroba w
Zzaden sposaéb sig nie przejawia.
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W takim wypadku mozliwo$¢ urodzenia sie dziecka z tym zaburzeniem wynosi 25%.

Mdéwigc ogdlnie o nosicielach, warto zaznaczy¢, ze kazda 50. osoba posiada ten
patologiczny gen. Dziewczynke przywieziono do reanimacji, gdzie podtaczono jg do aparatu do
sztucznej wentylacji ptuc. ,,Pomaga naszej corce oddychaé¢ - ttumaczy
Wiktoria. — Na
jpierw myslelismy, ze za pomoca sprzetu medycznego Dasza «sie rozoddycha». Jednak
cud nie nastapit...”.

Dziewczynka jest w reanimacji od maja ubiegtego roku — nie moze zostac¢ odtgczona od
aparatu. Rodzice dostownie rozrywajg sie miedzy domem i szpitalem. Ich codzienne spotkania
trwajg przez dwie godziny: takie sg przepisy. ,, To jest tak samo, jak odda¢ swoje dziecko
gdzies i przychodzi¢ do niego tylko na krotki czas. Przychodzi¢ z mysla, ze niedtugo
trzeba bedzie znowu sie rozstacé... Bardzo chce, aby Dasza, jak kiedys, ciggle byta z
nami” , — Szepce mama dziewczynki i nie
wstrzymuje gorzkich tez.

Progres jest mozliwy!

Co tydzien dziewczynke odwiedza psycholog, prowadzi dla niej w postaci zabaw zajecia do
nauki koloréw, ksztattéw. ,,Lepimy, malujemy paluszkami, co sie Darii bardzo podoba.
Duzo sie usmiecha, z zadowoleniem i tatwoscia idzie na kontakt
— opowiada Maria Brazinska, psycholog Grodzienskiego Hospicjum Dzieciecego. —

— Personel medyczny otacza dziewczynke nalezytg opieka, ale wiadomo, Ze nie da sie jej
porownac z tym, co moze otrzymac w domu. Tam w odroznieniu od reanimacji nie jest
sie przywigzanym do t6zka. Obok znajdujg sie rodzice... W domu dziecko mieszka w
spokoju, troszczg sie o nie mama i tata, co ma moc uzdrawiajaca”.

Psycholog przytacza podobny przypadek, kiedy to w ubiegtym roku mieszkancy Grodna
zbierali $rodki na aparat do sztucznej wentylacji ptuc dla 3-letniej Marysi Karo. Do dzi$
specjalista odwiedza dziewczynke i prowadzi dla niej zajecia rozwijajgce. ,,Po powrocie do
domu Marysia bardzo sie zmienita. Dziewczynka przybrata na wadze, stata sie aktywna,
towarzyska — mowi
psycholog. —

Jeszcze stosunkowo niedawno czesto pfakata, nic jej sie nie chciato, a teraz jest
szczesliwa, w pieknej sukience razem z rodzicami recytowata przy swigtecznie
wystrojonej choince wiersz. Patrzysz na ten progres i czujesz, jak gdyby ciezar spadt z
serca’.

Obecnie rodzice podtaczajg Marysie do aparatu do sztucznej wentylacji ptuc na okoto dwie
godziny w ciggu dnia lub na noc, a mogg w ogole nie podtgczaé. Stan dziewczynki znacznie sie
polepszyt. ,,Nie przez przypadek sie mowi, Zze w domu nawet sciany lecza” — podkres$la
psycholog.

Podobna pozytywna dynamika jest mozliwa réwniez w przypadku z Darig. Potrzeba tylko
postawi¢ w domu aparat...

Wspdlnym staraniem
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