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Wstep

Gdy wiosng 2001 roku ustyszalam, ze moja corka urodzita sie z wada
serca, moéj $wiat wywrdcil sie do gory nogami. Wiedziatam jednak, ze
nie moge biernie czekaé i musze dziata¢. Zaczetam szukaé informacji
na temat wady, byly to czasy, w ktérych Internet wygladat inaczej niz
teraz, zeby czegos sie dowiedzieé trzeba byto przegladac zagraniczne
portale, aione nie dawaly wystarczajacej wiedzy. Chodzitam do lekarzy
pytatam, dzwonitam, szukatam innych rodzicéw z podobnym proble-
mem. Nie byto tatwo, ale wiedzialam, ze od mojego zaangazowania
zalezy zycie mojej corki.

Julia trafila pod opieke specjalistéw z Centrum Zdrowia Dziecka. Roz-
mowa z nimi bardzo mi pomogla, potrafili wytlumaczy¢, co dzieje sie
z moja corka, jak bedzie wygladac proces leczenia, a jak okres rekon-
walescencji. Zrozumiatam, ze wiedza jest najlepszym lekarstwem na
niepokdj, postanowilam sie nig podzielié. Niedtugo potem poznatam
Beate Kulesze i Dine Radziwitlows, wpadly$émy na pomyst zatozenia
Funduszu na rzecz dzieci z wadami serca, ktory pozniej przerodzit
sie w Fundacje.

Idea szerzenia wiedzy o wrodzonych wadach serca przy$swiecata nam
od pierwszych dni. Na poczatku byty to ulotkiiwpisy w Internecie, a po
kilku latach dziatalnosci wydaliSmy ksigzke napisang wspolnie z le-
karzami, poradnik dla rodzicéw dzieci z wrodzong wada serca (Wws).
CzuliSmy ogromna rados¢ i dume, gdy styszeliSmy, ze nasza publikacja
pomogta innym w walce o dobro ich dzieci.

Od tego czasu mineto kilkanascie lat, Fundusz przerodzit sie w Funda-
cje, a nasza dzialalnos¢ rozszerzyla sie o inne formy pomocy. W tym
czasie otoczyli§my opieka blisko cztery tysiace dzieci, z duma obser-
wowalismy, jak zdrowieja, rozwijajg sie i dorastajg. Ksiazka, ktora
trzymaja Panstwo w rekach, jest efektem rozmoéw przeprowadzonych
z mtodymi dorostymi z wadami serca oraz rodzicami dzieci z Wws.

Wspomnienia zawarte w tej ksigzce, choé nierzadko trudne i bolesne,
przepelnione sg optymizmem i sitg walki z przeciwno$ciamilosu. Wie-
rze, ze jej lektura przyniesie nadzieje wszystkim rodzicom dzieci z wa-
dami serca, a dla pozostatych czytelnikoéw bedzie oknem na ich Swiat.

Katarzyna Parafianowicz



Stowa od lekarzy

Wspbélpraca z Fundacja Serce Dziecka jest potrzebna wszystkim. Jest
potrzebna dzieciom, ich rodzicom, lekarzom i tym wszystkim osobom,
ktérych zdrowie dzieciakéw z wadami wrodzonymi serca jest bliskie.
Nie ma mozliwosci, zeby$Smy mogli wyobrazi¢ sobie obraz kardiolo-
gii dzieciecej w Polsce bez wspdlpracy z tego rodzaju organizacjami,
aFundacja Serce Dziecka jest pod tym wzgledem wzorcowa. Gratuluje
serdecznie, 18 lat zobowigzuje.
prof. med. Grazyna Brzezinska-Rajszys

8lat wspoétpracy z Fundacja Serce Dziecka dato nam duzo wiedzy, po-
mogliémy wielu dzieciom, kupiliémy sprzet dla szpitali w Ukrainie. Co
roku do Polski przyjezdza jakis mtody lekarz, dostaje tu duzo wiedzy,
wraca do Ukrainy i stosuje ja w praktyce. JesteSmy bardzo wdzieczni za
pomoc, szczegollnie teraz, w tym trudnym czasie, gdy Fundacja pomaga
dzieciom, rodzicom, nam samym i naszym szpitalom. Kiedy zaktadatam
swoja Fundacje miatam duzo pytan i potrzebowatam wsparcia od kogos,
kto jest w podobnej sytuacji, otrzymatam ja od Kasi Parafianowicz, od
$p. Beaty Kuleszy, a bedac daleko od swojego kraju, czutam sie tu jak
w rodzinie.
Tanja Jaschtchun, prezes Fundacji Serce Dytyny

Tojuz181at, jak jesteSmy razem i otrzymujemy od Fundacji Serce Dziec-
ka istotng pomoc. Pomoc, ktora trafia bezposrednio do pacjentow, po-
moc, ktora trafia do pracownikow, oddziatow. Dzieki tej wspotpracy

mozemy leczy¢ pacjentéw w lepszych warunkach, lepszym sprzetem
idbac o nich bardzie;j.

prof. med. Andrzej Kansy,

Klinika Kardiochirurgii Centrum Zdrowia Dziecka

Jestem bardzo duzg fanka Fundacji Serce Dziecka, bo dzieki temu,
moge spotkaé na wszystkich konferencjach, rodzicéw swoich pacjen-
téw, moge im shuzy¢ swoim doSwiadczeniem. Bardzo uczulajg mnie
zadawane przez nich pytania. Uwazam, ze jest to fanatyczna inicjatywa
imam nadzieje, ze bedzie sie rozwijac przez kolejne 18 lat i dtuzej.

dr med. Anna Mazurek-Kula

Wspélpraca z Fundacja Serce Dziecka jest fantastyczna, cho¢ ja nie by-
lam wnig wprzegnieta od poczatku, ale nakazdym etapie widziatam jej
efekty. To jest taki rodzaj dzialalno$ci, ktory staje sie u nas w kraju po-
pularny, natomiast od lat funkcjonuje w bardzo wielu spoteczenstwach,
glownie anglosaskich i wiem, jakie ma to niesamowite przetozenie
w obie strony. Rodzicom daje poczucie wiekszego bezpieczenstwa, maja
zweryfikowang wiedze medyczna, to nie jest doktor Google, tylko ktos,
kto sie tym zajmuje. Z kolei nam, pozwala zapoznac sie z problemami,
nie oszukujmy, w codziennej praktyce nie mamy czasu, jesteSmy sku-
pieni na tym technicznym aspekcie leczenia. Dzieki wspéipracy z fun-
dacjami, zrzeszeniami rodzicielskimi czy pacjenckimi mamy mozliwosé
spojrzenia z innej perspektywy na to, co robimy. To jest naprawde
bardzo wazne i buduje zaufanie pomiedzy lekarzem, a pacjentem. Bez
tego zaufania, nie ma sensu leczenie. Moge zyczy¢, zeby w tym doro-
stym zyciu, juz po 18-tce, byto to kontynuowane.
dr med. Maria Miszczak-Knecht

Fundacja Serce Dziecka ma bardzo duze zadanie do spelnienia, przede
wszystkim chodzi o wsparcie pacjentéw z wrodzonymi wadami ser-
ca. Na $ciezce, ktéra kazdy z pacjentow musi przebyé¢, potrzebne jest



wsparcie 0sob, ktére majg te same problemy, poniewaz w grupie zawsze

jest razniej. Bardzo wazne jest propagowanie wiedzy i wspieranie jed-

nostek szpitalnych, za co serdecznie dziekujemy.
prof. med. Lidia Tomkiewicz-Pajgk

Fundacja Serce Dziecka jest nasza rodzing. Nauczyta nas pytan i tego,

czego oczekuja rodzice. Catos¢ dziatan Fundacji jest bardzo przemy-

Slana i ma ogromne znaczenie.
dr n. med. Anna Turska-Kmiec

Fundacja Serce Dziecka jest niezwykle wazna i potrzebna. Podczas kon-
ferencji ,Akademia Serca” dowiadujemy sie od Rodzicow tego, o czym
nie styszymy normalnie - mamy okazje poznac ich punkt widzenia. To
tez bardzo wazne, ze bez zbednych formalnosci pomagacie Rodzicom
w potrzebie, np. przejezdza mama z Ukrainy, ktéra nie ma kapci, nie ma
naobiad, nie ma podstawowych §rodkéw higienicznych - jeden telefon

iwszystko ma. Dziekuje bardzo.
dr hab. Malgorzata Zuk

CZESCI

Sekcja poradnikowa
— okiem psychologa zdrowia —

KATARZYNA PARAFIANOWICZ



1 Wiedza pomaga zy¢ lepiej!

Od kilku lat niektore wady serca leczone sa w czasie zycia ptodowego.
Tak, takie operacje s3 mozliwe przy niektérych wadach serca wykry-
tych w zyciu plodowym. To ogromna szansa dla dzieci. Na jednej z kon-
ferencji, w ktorej bratam udzial, pokazywano operacje, podczas ktorej
dziecko zostalo wyjete z brzucha matki, wykonano zabieg i dziecko
zostato wlozone z powrotem. Operacje przeprowadzat kardiochirurg
dzieciecy, wygladajacy jak amerykanski koszykarz, dton miat jak bo-
chen chleba, ananiej to dziecko. Nie zapomne tego do konica zycia - wto-
zyt to dziecko z powrotem do macicy, a dziecko wystawito ndzke, wiec
wpychal mu ja do §rodka, a ono znowu ja wystawiato, w koncu udato sie.

Codziennie rodzi sie 10 dzieci z wada serca, troje wymaga
natychmiastowej operacji, kardiochirurdzy wykonuja ich 3500 rocznie.
Szacunkowo w Polsce zyje 300 tys. 0sOb z Wws.
Mamy najlepszych specjalistéw na §wiecie, w zwigzku z czym przezy-
walnosc¢ jest dzisiaj wieksza niz kilkanascie czy kilkadziesiat lat temu.
Dzieci sa pod bardzo dobra opieka, szpitale sg wyposazone w wysokKiej
klasy sprzet medyczny, coraz nowszy sprzet, umozliwiajacy precyzyjne
ijeszcze dokladniejsze wykonywanie operacji.

Kazdy ma serce wielkoSci swojej pieSci. Dlatego w klinikach
kardiologii i kardiochirurgii dzieciecej potrzebny jest bardzo
precyzyjny sprzet.
Fundacja Serce Dziecka stara sie, w ramach swoich mozliwosci i zaso-
bow finansowych, kupowac sprzet i reagowac na potrzeby zglaszane




ze strony klinik kardiologii i kardiochirurgii dzieciecej. Jest on bardzo
rézny, od bardzo drobnego, po duze aparaty takie jak aparat nerkoza-
stepczy czy ptucoserce. Ostatnio kupiliSmy specjalistyczne okulary chi-
rurgiczne dla kardiochirurgdw, ktére kilkadziesiat razy powiekszaja
pole operacyjne. Do tych okularéw dokupiliSmy tez czotéwke. Wydawacé
by sie moglo, ze to jest taki drobiazg, ale niewielka czoléwka kosztuje
10 tys. ztotych. Kiedy indziej otrzymaliSmy proébe od prof. Bohdana
Maruszewskiego, zeby kupié¢ néz do przecinania klatki piersiowej i ten
n6z wielko$ci matej pity kosztowat 150 tys. ztotych. Dotychczas zakupi-
liSmy sprzet medyczny dla klinik na kwote blisko 4 milionéw zlotych.

Fundacja dziala 18 lat, pomaga rodzinom i dzieki temu wie,

czego brakuje dzieciom, rodzicom w poszczegdlnych placéwkach.

Doposazamy szpitale, zeby podnie$¢ komfort pobytu dzieckairodzica
naoddziale. Kupujemy fotele ,Bozenka”, ktére na noc przeobrazaja sie
w 16zka, gdzie rodzic moze przy dziecku leze¢ i wyspac sie lepiej niz
narozlozonej na ziemi karimacie. Kupujemy telewizory, doposazamy

mu nie zaszkodzié. Przyktadowo, malutkiego dziecka nie mozna wziaé

podpachy przez pierwsze szes¢ do oSmiu tygodni. Czasem zdarza sie tez,
ze dzieci majace wade sercaiwspolistniejace choroby albo sa po mikro

urazach neurologicznych wymagaja wiekszej opieki fizjoterapeutycz-
nej, gdzie nacisk ktadziony jest na wzmacnianie uktadu miesniowego

czy kostnego.

Aktywno$¢ fizyczna jest wskazana dla naszych dzieci, gdyz dzieki niej

zwieksza sie wydolno$¢ organizmu, a co za tym idzie, wydolno$¢ serca.

Wazne jest, zeby przekazywac wiedze rodzicom, dzieciom, mtodziezy
i dorastajgcym dorostym, jak prawidtowo zadbac o siebie, jak sie pra-
widlowo odzywiaé, jak zadba¢ o aktywno$¢ fizyczng, kondycje catego
organizmu, zdrowy styl zycia. Warto, aby o kondycje dzieci zadbaé
od najmtodszych lat i wspdlnie ¢wiczyé. Podczas zwyklego spaceru
mozna wykonywac ¢wiczenia, ktore podniosg sprawnoscé dziecka, jego
aktywnos$¢ i wydolnosé.

pokoje socjalne, Swietlice, remontujemy tazienki, ktére dostosowuje- Podczas niedawnego spotkania w Senacie Rzeczypospolitej Polskiej

my pod wozki inwalidzkie, poniewaz nierzadko dzieci po operacji nie srodowisko kardiologéw dzieciecych podkreslato, ze o ile jeszcze
moga chodzi¢ i musza jezdzi¢ wozkiem do tazienki. Czasem potrzebne kilkadziesiat lat temu problem opieki nad pacjentami z wrodzonymi
sg termometry bezdotykowe, innym razem lampki nocne. wadami serca dotyczyl gtéwnie dzieci, o tyle dzis proporcje sie

odwrdcily. Coraz lepsza skuteczno$¢ leczenia kardiochirurgicznego
Jak wyglada rehabilitacja dziecka z WWws po operacji serca? w polaczeniu z zabiegami kardiologii inwazyjnej i wyzszy wskaznik
Kazde dziecko po operacji serca wymaga rehabilitacji klatki piersiowej, przezywalno$ci pacjentow z Wws sprawily, ze problem opieki nad

po to, zeby zrosta sie w prawidtowy sposdb i by nie doszto do jej defor- takimi pacjentami dotyczy obecnie gldwnie 0s6b dorostych i starszych.

macji. Stosuje sie dos¢ proste ¢wiczenia majace poprawi¢ wydolnosé
ptucna. Jezeli nie ma odpowiednich sprzetéw na oddziale, to dzieci
moga dmuchaé wbalon, zdmuchiwac piteczke ping-pongowa ze stolika
czy nawet dmuchaé¢ w gumowa rekawiczke, z ktérej pézniej zrobig lu-
dzika. Klatka piersiowa zrasta sie do szeSciu miesiecy, a pierwsze trzy
miesigce sg kluczowe, wiec rehabilitant czy fizjoterapeuta, ktory jest
naoddziale, uczy opiekunéw np. jak prawidtowo podnosié¢ dziecko, by

14

Duzym problemem w tej chwili jest brak systemu, ktory pozwolitby
na ptynne przejscie mtodym ludziom z okresu dzieciecego w okres
dorosty. W tej chwili sg tak naprawde dwa oSrodki, ktére maja oddziaty
wrodzonych wad serca. Sg to kliniki w Aninie i Krakowie, ale one nie
wystarczajg. Kiedy dziecko osigga pelnoletnos$é, dostaje ostateczny wy-
pis ze szpitala i musi sobie poradzié samo. Nie ma pltynnego przejscia ze
szpitala dzieciecego do placowek dla dorostych, ktore obejmg chorego

15



kompleksowgq opieka i dalszymi procedurami medycznymi zwiazanymi
z wadg serca. Wada serca nie zniknie. Jest wiele dzieci, ktére musiato
przejsé¢ wieloetapowe leczenie i ta ich historia jest naprawde poraza-
jaco dtuga. Brakuje kardiologéw w szpitalach dla dorostych, ktérzy
by sie znali na wadach serca. W czasie konferencji w Senacie lekarze
podkreslali, ze aby zapewnic¢ opieke wszystkim pacjentom z wadami
serca, ktérych w tej chwili jest 300 tys., powinny powstaé¢ dodatkowe
cztery osrodki kompleksowego leczenia tych pacjentow.

Trzeba zaopiekowac sie tym pacjentem nie tylko kardiologicznie, prawda?

Mtodziludzie wkraczaja w wiek dorosty, pojawiajg sie tematy zwigzane
z seksualno$cia, musza wiec zdoby¢ odpowiednia wiedze, jak bezpiecz-
nie uprawiac seks, czy moga mieé dzieci czy nie, czy sg jakie$ przeci-
wskazania. Jezeli kobieta, ktora w przesztoSci miata operowane serce,
moze mieé¢ dziecko, to musi by¢ otoczona specjalng opieka. Czasami
jest tak, ze podczas porodu na sali operacyjnej jest rowniez kardiolog,
ktéry zna te kobiete i bedzie wiedzial, jak zareagowacé podczas tak du-
zego wysilkuy, jakim jest pordd. To tez jest pytanie, czy dana kobieta
moze rodzi¢ w sposob naturalny, czy trzeba bedzie wykonac cesarskie
ciecie? Tojest jeden z elementdéw ztozonego procesu opieki medycznej
dorostych z wadami serca.

Wsparcie psychologiczne. Czego potrzebuja dzieci, a czego rodzice?

Rodzice, gdy dowiaduja sie o wadzie serca swojego dziecka, potrze-
buja takiej - powiedzmy - instrukcji obstugi siebie. Porady, jak sobie
poradzi¢ w opiece nad dzieckiem. Nazywam to tak, bo po otrzymaniu
diagnozy mozna tatwo sie pogubié, straci¢ site i czu¢ sie bezradnym,
dlatego warto takiemu rodzicowi daé¢ drogowskazy. Wyttumaczy¢, ze
teraz bedzie trudny okres, ale musza sobie z tym poradzié, stworzy¢
plan dziatania i wypelniaé¢ go krok po kroku. Kiedy rodzic trafia z dziec-
kiem do szpitala musi sie nauczy¢, jak funkcjonowac na oddziale, jakie
panuja tam zasady i zwyczaje. Bo to nie jest normalne zycie, jest jak
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na poligonie. W takiej sytuacji z pomoca przychodzi psycholog, ktory
pomoze odnalezé sie w trudnej sytuacji.

Fundacja Serce Dziecka pomaga zrozumie¢ wade serca. W tym

celu powstat poradnik ,,Dziecko z wada serca”, w ktorym sg opisane

poszczegodlne wady, jak sie je leczy, jak wygladaja operacje itd.
Z doswiadczenia wiem, ze rodzic po ustyszeniu diagnozy niczego nie
pamieta, 99 procent nie rozumie, jest w stresie, boi sie zapytaé. Czasami
jest tak, ze nie pojmuje medycznego jezyka, wiec staramy sie wyttuma-
czy¢ trudne, medyczne sformutowania w prosty sposob, zeby byto to
zrozumiale dla przecietnego cztowieka. Nie kazdy skonczyl medycyne
1 nie kazdy musi sie na tym zna¢. Kiedy zapytamy na ulicy ludzi, jak
jest zbudowane serce, mato kto odpowie, ze sktada sie z dwdch przed-
sionkow i dwdoch komér. Nie méwigc juz o tym, czy wiedza, ile jest
zastawek w sercu? PrzygotowaliSmy ryciny poszczegdlnych wad, na
ktérych jest serce z wada, serce zdrowe i na tym zdrowym lekarz ma
mozliwo$¢ narysowania, pokazania rodzicom, co medycy bedg robic,
jak bedzie przebiegac operacja. To pomaga zrozumie¢ dang wade.

Moéwitas, ze kiedy dowiedzialas sie o wadzie serca swojej corki,

wszystkie dostepne informacje byty po angielsku i nie byto wielu

zrodel, z ktérych mozna byloby czerpaé wiedze na ten temat.

Jak to sie zmienilo na przestrzeni lat?
DwadzieScia lat temu informacji o wadach serca i mozliwo$ci ich le-
czenia nie byto. W poszukiwaniu wiedzy spotkatam na swojej drodze
(w szpitalu, na forach) innych rodzicow, ktorzy podobnie jak ja szukali
informacji. Wiedza uspakaja, zawsze powtarzam. Wiedzac, jaka jest
wada serca, jak bedzie przebiegalo leczenie, kto bedzie zajmowat sie
naszym dzieckiem, jesteSmy spokojni. Niewiedza jest czarng dziura,
chaosem, to jest trudne. Te wspdélne poszukiwania informacji potaczyly
nas, rodzicow i zaowocowaty zalozeniem Fundacji. Pierwsze dzialania
Fundacji dotyczyly przede wszystkim szerzenia wiedzy o Wws.
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0d samego poczatku byto forum, tam dzieliliscie sie informacjami. Powodem, dla ktorego wystartowaliscie bylo poszukiwanie wiedzy

Sami poszukiwaliSmy i wiedzieliSmy, ze inni tez poszukuja. W zwigz- na temat wady serca. ZadawaliScie sobie pytania: czy te wade mozna
ku z tym zaczeliSmy pomatu spisywac te informacje i krok po kro- bedzie wyleczyé, gdzie bede mogla leczy¢ moje dziecko, czy bedzie

ku bylo ich coraz wiecej. DzieliliSmy sie nimi i w pewnym momencie moglo zy¢, jak to zycie bedzie wygladato?

stwierdziliémy, ze warto co$ wspolnie zrobic. Byly pierwsze ulotki,
informacje, potem, jak sie troche rozrosliémy, zaczeliSmy myslec o tym,
zeby napisaé ksigzke, zeby tg wiedza, ktéra udato nam sie zdoby¢, po-
dzieli¢ sie z innymi. ZglosiliSmy sie do lekarzy, poniewaz uwazalismy;,
ze taka ksigzka powinna by¢ napisana wspdlnie z nimi, zyskato to ich
aprobate i zgodzili sie z nami wspélpracowaé. W ten sposéb powstala
pierwszaksigzka Dziecko zwadgq serca. Poradnik dla rodzicow, ktora jest
kompendium wiedzy. Sa tam opisane wszystkie wady serca, jak sie je
operuje, czy jest to operacja jedno- czy wieloetapowa. Sg tam opisane
wszystkie zabiegi, ktore sg dziecku robione. Jest to bardzo obszerna
wiedza, bardzo przydatna rodzicom.

Akademia Serca to przygotowany przez Fundacje Serce Dziecka
cykl warsztatow, konferencji, spotkan online dla rodzicéw, personelu

medycznego i studentéw medycyny.

0Od wielu lat, procz wiedzy merytorycznej, ktéra podczas wykladow
przekazuja nasi eksperci, na zakonczenie kazdego dnia wyktadowe-
go odbywaja sie sesje, gdzie jest przestrzen dla rodzicéw do zadania
trudnych pytan, ktérych nie maja okazji na co dzien zadaé lekarzowi.
Kiedy rodzita sie moja coérka, 20lat temu, informacji o wadach serca
wlasciwie nie byto. Probujac sie dowiedzieé, jaka wade serca ma moje
dziecko, ustyszatam od lekarza - ,Po co pani taka wiedza?”. A ja chcia-
lam wiedzie¢, zaczelam szukac informacji, Internet dopiero raczkowat,
wiec kiedy spotkatam na swojej drodze innych rodzicéw, ktorzy chcieli
dowiedzie¢ sie wiecej o wadach serca, zaczeliSmy wspdlnie dziatac.
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Kazdy znas miat ten sam problem - nie znatjego rozwigzania. W zwigz-
ku z tym zaczeliémy wymienia¢ sie informacjami pomiedzy sobg, po-
wstato forum, potem strona internetowa, gdzie zamieszczaliSmy wia-
domosci o diagnozie, leczeniu, o oSrodkach medycznych, o zasadach
panujacych na poszczegdblnych oddziatach. Jak sie poruszaé po danym
o$rodku, jakie s3 zwyczaje, kiedy odbywajg sie ,kominki” (czyli spotka-
nialekarzy, kiedy omawiaja przypadki poszczegdlnych dzieci, a potem
sarozmowy zrodzicami, w czasie ktorych przekazywane sa informacje),
jakie bedzie postepowanie medyczne u danego dziecka. Ta wiedza byta
nam, rodzicom, potrzebna, wiec zebraliSmy ja w calosc i stad ksigzka,
publikacje, broszury, ktére wydajemy, po to, zeby kolejni rodzice wie-
dzieli wiecej, czuli sie bezpiecznie, majgc dziecko z wada serca.

Choroba dziecka - krzywda czy wyzwanie?

Kiedy idziemy do szpitala, mamy konkretne zadanie do wykonania -
musimy wyleczy¢ chore serce. Dziecku musimy to wytlumaczyé, po-
rozmawiaé z nim. Matemu dziecku wyjasniamy prostym jezykiem,
starszemu mozemy wiecej powiedzie¢, najwazniejsze, zeby dziecka nie
oszukiwac, nie méwic, ze nie bedzie bolato, bo czasami bedzie. Nie stra-
szy¢, ze jak bedzie niegrzeczny, to péjdzie do pani pielegniarki, nie sie-
dzieé z dzieckiem na oddziale, bujajac je i méwiac - ,,0j ty mdj biedny”.
Nie jest biedny! JesteSmy tu po to, zeby mu poméc. Panie pielegniarki
musza wykonaé pewne zabiegi. Matemu dziecku kupimy zestaw matego
lekarza ina pluszowym misiu bedziemy pokazywac, jak bedzie wygla-
dalobadanie, pobranie krwi czy podanie leku. Zachecam, zeby oswoié
szpital. Dzieciece szpitale sg kolorowe, wszyscy starajg sie, by byty
jak najbardziej przyjazne dziecku. My tez doposazmy je w materiaty,
zabawki, gry, zeby dziecko, przebywajgce w szpitalu, czuto zycie wokot
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siebie, ze to nie tylko kropléwka, zastrzyk i rézne monitory, ktdre sg 2 ]ak sobie poradzié Z diagnoza -
podiaczone do niego po operacji, tylko ze mozna tez fajnie spedzié czas. nasze le e Ck 0 uro le Si ez WWS?

Zachecasz do tego, zeby otwarcie rozmawiaé z dzieckiem,
by samo mowilo, ze ma wade serca, zZe to nie jest zaden wstyd.

Blizna jest widoczna, rowiesSnicy beda o nig pytac.

Dzieci pytajaidobrze jest, zeby takie dziecko powiedziato: ,Mam blizne,
poniewaz mialam/em operacje, mam chore serce. I czasami, jak bede
zwami biegal/a po boisku, to moge sie zmeczy¢”. To jest tak, ze uczymy
te dzieci odpowiedzialnosci za swoje zdrowie. Moga sie zdarzy¢ takie
sytuacje, ze zemdleje, a roéwiesSnicy, wiedzac o tym, ze ma taka chorobe,
moga zareagowac, zdazy¢ w pore zZ pomoca.

Podczas naszych spotkan na turnusach, w czasie warsztatow, ttu-
maczymy rodzicom, aby pozwalali dzieciom na normalne zycie, zeby
nie zwalniali z WF-u, to najgorsza rzecz, jaka mozna dziecku zrobic.
Oczywiscie sa dzieci, ktore z przyczyn zdrowotnych nie mogg wziagé
w nim udziatu, ale wtedy porozmawiajmy z nauczycielem, ze np. moje
dziecko nie moze biegaé, nie moze gra¢ z chtopakami w pitke, ale po-
prosze, zeby rozwazyl zrobienie z niego pomocnika trenera. Wowczas
niech bedzie ono odpowiedzialne za sprzet sportowy, sprawdzi, czy
wszystkie pitki sg napompowane, przyniesie pitki do gry, czy tez asy-
stuje w czasie rozgrywek meczowych. Takie dziecko bedzie czulo, ze jest
czeScig druzyny, nie bedzie wykluczone. Dzieki temu bedzie dorastato
W poczuciu wlasnej wartosci.
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Kiedy rozmawiasz z rodzicami, czesto styszysz, ze o wadzie serca

dziecka dowiedzieli sie na badaniu potéwkowym. Jak sobie poradzi¢

z taka diagnoza?
Dlarodzica to dramatyczny moment, najczesciej jest to wielka rozpacz
iniedowierzanie, szok, nagle wali sie cztowiekowi caty $wiat. Chodzi
o zycie i zdrowie dziecka, wiec ten moment jest krytyczny i trudny. To
wszystko zalezy od rodzicéw, ich konstrukeji psychicznej, jak radza
sobie z przyjmowaniem takiej wiadomoSci.

Jak sobie radza? Jak to przezywaja?

Jedni lepiej, inni gorzej, dla wszystkich jest to moment traumatyczny.
Na poczatku jest faza szoku, a potem przechodzimy w faze wyparcia.
Mys$limy: na pewno lekarze sie myla, na pewno nie taka wada, w ogdle
tej wady nie bedzie, zrobimy kolejne badania, bo ten lekarz na pewno
nie wie. Jest to zaprzeczanie, bo rodzice na poczatku nie chca zaak-
ceptowac najgorszego, tego, ze to zawsze tak juz bedzie. Kazdy inaczej
podchodzi. Wszystko zalezy tez od tego, jaka to jest diagnoza. Czy wia-
domo, ze to dziecko bedzie moglto mie¢ operacje, czy nie.

Co warto zrobi¢, kiedy rodzic otrzymuje informacje o wadzie serca?
Kiedy rodzic dostaje diagnoze od lekarza, to wazne jest, zeby ja zro-
zumiat. Radze rodzicom, zeby przed wizyta u lekarza spisali sobie
wszystkie pytania, ktére im przychodza do glowy. W czasie rozmowy
z lekarzem, ktory ttumaczy, na czym bedzie polegata operacja i jak
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bedzie przebiegalo leczenie rodzice otrzymuja mndstwo informacji,
sg zdenerwowani, emocje przystaniaja, to co sie do nich méwi i zapo-
minajg o pytaniach, ktére chcieli zadaé. Dlatego warto positkowac sie
kartka. Teraz w telefonach mamy dyktafony i mozna poprosi¢ o zgode
nanagrywanie rozmowy do pézniejszego odstuchania.

Moéwisz, ze czesto sie zdarza, ze rodzice nie pamietaja diagnozy.

Mam mnostwo telefonéw od rodzicéw po pierwszych rozmowach z le-
karzem, ktorzy méwia: ,,Moje dziecko ma wade serca”. Gdy pytam:,,Jaka
wade serca?”, rodzic odpowiada ,Wade serca”. Dopowiadam: ,Pewnie
lekarz powiedziat jakg”, na co stysze: ,,Nic mi nie méwil”. Nie ustyszeli,
tak sg przerazeni i rozemocjonowani. Poza tym to jest trudny, medyczny
jezyk, nie zawsze zrozumialy przez osobe, ktéra nie ma stycznosci z me-
dycyna. W tych pierwszych rozmowach rodzice sg zdezorientowani
i doskonale rozumiem, ze mogg nie zapamieta¢ diagnozy. Oczywiscie,
saroznirodzice, jedni zrozumieja za pierwszym razem, adrudzy beda
musieli jg sobie powtarzac, zeby ja przyswoic, nauczyc sie, jaka wade
serca ma ich dziecko.

Rodzice wielokrotnie podkreslaja, jak cenne jest dla nich wsparcie

psychologiczne Fundacji. Co im mowisz?

Przekazuje wsparcie emocjonalne, pozwalam sie im zwierzyd¢, to jest
bardzo wazne, zeby zrzucili z siebie - i dotyczy to w szczegblnosci ma-
tek - ten ogromny ciezar, ktéry nosza w sobie, bo wypowiedzenie tego
gloéno przynosiulge, zawsze tak jest. Czesto jest tez tak, ze wiele matek
obwinia sie za chorobe dziecka, méwig sobie: ,Pewnie to moja wina,
ze mam chore dziecko, ale przeciez ja sie w cigzy dobrze odzywiatam,
dbatam o siebie, stosowatem sie do zalecen lekarza” - a w rzeczywisto-
Sci wiekszos¢ wad, to wady sg rozwojowe. Nie ma zadnej zewnetrznej
przyczyny ich wystepowania. Oczywiscie, cze$é wad funkcjonuje wraz
z genetycznymi schorzeniami, tak jak zespét Downa, przy ktérym
bardzo czesto wystepuje wada serca.
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Wade serca trzeba zrozumiec.

Bardzo wazne jest przelozenie jezyka medycznego na taki zrozumia-
ty jezyk dla kazdego. Latami zdobywatam wiedze o wws. Wspdlnie

z lekarzami pisatam ksigzke, co pozwolito mi poznaé szczegdtowo

proces leczenia poszczegolnych wad. Posiadajgc te wiedze, tatwiej jest
mi rozmawiaé z rodzicami o diagnozie ich dziecka, jest mi prosciej

wytlumaczy¢ im wszelkie kwestie zwigzane z leczeniem danej wady
serca. Fundacja wspoélpracuje z oSrodkami kardiologicznymi w calym
kraju. Jezeli wiem, w ktérym osrodku jest dziecko leczone, to tez moge
powiedzieé rodzicom co$ wiecej o danej placéwece. Jezeli rodzic poszu-
kuje osrodka, to pomagam znalez¢ takie miejsce, ktore specjalizuje sie
w bardziej skomplikowanych wadach serca.

Jak pomagasz rodzicom?

Przede wszystkim przygotowuje rodzicéw do tego, ze proces leczenia
dziecka bedzie dtugi i skomplikowany, ze wymagac bedzie zaangazo-
wania zaréwno ze strony lekarzy, jak i ze strony rodzicéw i rodziny.
Opowiadam, jak wyglada pobyt dziecka w szpitalu, jak sie do niego
przygotowac. Jak przygotowac rodzine ijak zadbaé o innych jej czton-
kéw, zorganizowac system pomocowy. Oczywiscie, moje rozmowy z ro-
dzicami zaleza od konkretnej sytuacji, w jakiej sie znajduja. Staram
sie im dodaé otuchy. Méwie im, ze wiele dzieci z wada serca moze zy¢
naréwnym poziomie ze swoimi réwiesnikami. Zachecam do kontaktu
z innymi rodzicami, aby dzielili sie swoimi smutkami i rado$ciami,
a takze wymieniali sie informacjami, bo choroba to nie tylko smutek.
Taka rozmowa jest bardzo cenna dla rodzicéw. Inaczej rozmawiam
w momencie, gdy dziecko jest przed operacja, wtedy z kolei uspokajam,
wyjasniam, jak wyglada pobyt w szpitalu, jakie sg poszczegdlne etapy,
przez ktére przechodzié bedzie dziecko.
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Jak rozmawia¢ z dzieckiem?

Doradzam, by zawsze mowié prawde dostosowujac przekaz do wieku
dziecka. Doradzam, ze taka rozmowa powinna sie odby¢ w spokojnym
czasie, ze moga skorzystac z ksigzeczek dla dzieci, ktére poruszaja
tematyke pobytu w szpitalach czy zestawdw edukacyjnych np. takich
jak Maty lekarz. Dziecko musi by¢ przygotowane, ze pobyt w szpitalu
wiazac sie bedzie z pewnymi ograniczeniami, niejednokrotnie bole-
snymi zabiegami.

Dowiadujemy sie, Ze nasze dziecko ma Wws, czy rozmawia¢ z rodzina,

mowiéim?

Uwazam, ze zawsze trzeba powiedzieé, dlatego ze dziadkowie to jest
najlepsza instytucjaizawsze beda stuzyé pomoca. I to tez jest ich wnuk
czy wnuczka. I to jest dla nich wazne. Oczywiscie, ze sie bedg martwig,
natomiast nie moga nie wiedzie¢. Gdy trzymamy chorobe w tajemnicy,
strzelamy sobie w kolano, dlatego ze ci dziadkowie zyja w nie§wiadomo-
sci, bo wszystko jest dobrze, mamy wnuczke, a nagle ci rodzice znikaja.
Pojawia sie pytanie, gdzie znikneli z tym dzieckiem? Rodzi sie w nich
niepokdj. Uwazam, ze ukrywanie takich rzeczy nie jest najlepsze. Nie
chodzi o to, zebysmy sie obnosili z wada serca dziecka, tylko, zeby$my
wszystkim méwili: ,,moje dziecko ma wade sercaistuchajcie, nasze zycie
bedzie teraz troche inne, bo od czasu do czasu, bedziemy musieli poje-
cha¢ do szpitala, gdy bedzie operacja, to pobyt w nim bedzie dtuzszy”.
Jezeli wiedza o tym znajomi, rodzina, to oni wtedy sa chetni do pomocy.

Ludzie chca pomagaé?

Czlowiek jest tak skonstruowany, ze zawsze chce pomagacé. W sytu-
acjach choroby czlowiek nie zawsze wie, jak pomdc drugiemu. A jezeli
dostanie instrukcje obstugi, jezeli powiemy mu: ,,Stuchaj, jade z dziec-
kiem do szpitala, ale mam tu starszego syna, to szkolny kolega twojego
synaimam prosbe, czy to by nie byto dla ciebie zbyt obcigzajace, zeby$
odbierata moje dziecko ze szkoty?”, gwarantuje, ze powiedza: ,,Chetnie”.
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W takich sytuacjach trzeba sie wprost komunikowaé, bo innym rodzi-
com, znajomym czy sasiadce, samo to do gtlowy nie wpadnie.

A z rowiesnikami jak ma sie dziecko w tej sprawie komunikowagé?

Tak samo, powtarzam, kiedy dziecko jest na tyle duze, ze rozumie, ze
ma wade serca, blizne, bo to jest widoczne, to dobrze jest, zeby dziecko
wiedziato, nie wstydzito sie o tym powiedzieé, byto z siebie dumne, ze
pokonato przeciwno$ci losu, byto dzielne i wyszto z opresji. Dobrze
jest, zeby powiedziato kolegom/kolezankom: ,Wiecie, jak sie czasami
zmecze, to sobie usiade”. A poza tym, taka wiedza u réwiesnikéw moze
pomoc dziecku. Moga zdarzyé sie sytuacje, ze np. takie dziecko zemdleje,
albo co$ mu sie stanie i wtedy, jezeli koledzy beda wiedzieli, to wezwa
pomoc. Ukrywanie takich rzeczy nie niesie za soba zadnych korzysci.

Dlaczego badanie prenatalne jest wazne?

Po pierwsze, USG W czasie ciazy jest bezpieczne. Po drugie, jest to ba-
danie, ktore pozwala sprawdzié, czy dziecko urodzi sie zdrowe. Naj-
lepiej wykonac takie badanie miedzy 18. a 24. tygodniem cigzy, wtedy
sg najlepiej widoczne wszelkie organy dziecka i wtedy wiadomo, czy
dziecko jest zdrowe. Ja wiem, ze jak rodzice idg na badanie USG, to chca
wiedzieé, czy bedzie chlopczyk czy dziewczynka, a nie sprawdzaé, czy
ma zdrowe organy, ale to jest wtedy najwazniejsze.

Co mozemy z taka wiedza w potowie ciazy zrobié?

Kiedy lekarz, robigc UsG, zauwazy co$ niepokojacego, to kieruje naecho
sercaplodu. Tojuzjest takie specjalistyczne, poszerzone badanie, pod-
czas ktérego mozna wykry¢ wade serca lub inne wady i w niektérych
przypadkach istnieje mozliwo$¢ skierowania matkina zabieg w trakcie
cigzy. Narazie liczba operacji w okresie prenatalnym jest niewielka. Ale
z czasem bedzie ich coraz wiecej, bo mamy §wietny zespét kardiologéw
interwencyjnych, ktérzy takie operacje wykonuja i dzieki temu ratuja
dzieciz WWSs.
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Rodzina moze normalnie funkcjonowac z Wws?

Niektorzy rodzice beda tacy, ze caly czas beda ta wada zy¢, co nie jest
najlepszym sposobem na poradzenie sobie z trudna sytuacja. Oczywi-
Scie, dziecko jest choreitrzeba patrzeé nato, jak sie rozwija, ale trzeba
zy¢ normalnie, a reagowac wtedy, gdy cos sie dzieje. A nie mieé caty
czas z tytu glowy, ze to moje dziecko jest chore, bo zatrujemy sobie
idziecku zycie. Najtrudniejsze s3 te momenty, kiedy idziemy z dziec-
kiem do szpitala.

Powtarzasz, zeby zy¢ normalnie.

Dzieci z wadg serca chodza do przedszkola, szkoét, studiuja, rozwijaja
sie i powinny korzystac z zycia tak jak ich rowiesnicy. Tez moga graé
w pilke, biegaé, jezdzi¢ na rowerze i chodzié¢ na ptywalnie. Zawsze
miatam z tytu glowy, Ze operacje moga sie réznie potoczyc¢ i jak ktos
ma, tak jak ja, dziecko, ktére wymagato wieloetapowego leczenia, to
tez trzeba zawsze mie¢ to gdzies$ tam w pamieci. Nie, zeby fatalizowac,
Ze na pewno co$ sie wydarzy, ale zeby by¢ czujnym. Postanowitam, ze
nie bede zabrania¢ nigdy mojemu dziecku jazdy na rowerze, biegania
czy szusowania na nartach, bo moze nadejs¢é taki dzien, ze ono nie
bedzie mogto tego robic.

Korzystajmy z tego zycia tyle, ile sie da, moéwisz.

Nawet jak mamy zdrowe dzieci, to nie przewidzimy tego, co moze nas
spotkac. Trzeba zy¢ codziennym zyciem i cieszy¢ sie kazdym dniem.
Cieszy¢ sie, ze mozemy z naszym dzieckiem p6jsé na spacer, pobiegaé
polesie. I radowac sie z tego, ze ma uratowane zycie. Naprawde, z wada
serca mozna pieknie zy¢.

Czy dzieci sie buntuja? Spotykasz sie z tym, ze mowia: ,,Dlaczego ja”?

Zdarzaja sie takie sytuacje i na pewno jest takim dzieciom bardzo trud-
no. Warto, zeby zapewni¢ takiemu dziecku wsparcie psychologiczne,
ktore je wzmocni, ktore da mu poczucie wartoSci. To wszystko zalezy od
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tego, jak w rodzinie funkcjonuje choroba. Jezeli sie ciggle o niej mowi,
to dziecko ma tego dosy¢. Pamietajmy, ze takie dziecko, nastolatek, po
pierwsze jest nastolatkiem i kiedy ma 14, 15 lat, to jest najmadrzejsze
na $wiecie, matka jest najghupsza, ojciec jest beznadziejny i na niczym
sie nie zna. Wiec ono postanawia, ze np. teraz nie bedzie brato lekarstw
albo nie péjdzie do lekarza. Bedzie z rodzicami na tym polu walczyto.
W przypadku dorastajacych dziewczynek moze zrodzié sie problem
z akceptacja blizny, szczegblnie, ze zyjemy w czasach, w ktérych wy-
glad zewnetrzny jest niezwykle wazny. Gdy wszystkie kolezanki wokét
o niczym innym nie méwia tylko o urodzie, o tym, Ze sa najpiekniejsze
na $wiecie, to taka nastolatka z wws moze nagle poczuc sie gorsza.

Dlaczego?

Bo juz to cialo nie jest takie doskonate, piekne, gltadkie jak kolezanek.
I moze to bardzo przezywac, czué sie przez to smutnym, miec zal do
siebie ido wszystkich dookota, wtedy pojawia sie pytanie: ,Dlaczegoja™
Natomiast, jezeli od najmtodszych lat przyzwyczaimy dziecko, wzmocni-
my je, bedziemy moéwic: ,moja ukochanablizna”, czy ,,cudowna kresecz-
ka”, to nie bedzie to dla niego takim obcigzeniem. Wszystko zalezy od
konstrukcji psychicznej danego cztowieka, od tego, jak sie podchodzito
w rodzinie do choroby, czy to byl temat otwarty, czy temat tabu, temat
wstydliwy. Tyle ile mamy charakteréw, tyle mamy podej$é do wlasnego
ciala, cielesnosci, tego jak wygladamy. Zawsze bedziemy sie przegladaé
w lustrze i widzie¢ swoje niedoskonalosci, tak to jest, cztowiek tak ma.
Malo jest takich ludzi, ktérzy uwazaja, ze sa najpiekniejsi na Swiecie.
Wazne jest, zeby nauczyc¢ sie akceptowac swoje cialo takim, jakim jest,
wtedy tatwiej bedzie nam zaakceptowac samych siebie.

Tu mozna sie oprze¢ na mitosci rodzicéw, prawda?

Tak. OczywiScie, ze przegladamy sie jako dzieci w oczach rodzicow.
Jezeli mama bedzie corce ciggle zastaniata blizne i wktadata golfiki
lub zapinata bluzeczke pod sama szyje, to ona bedzie czula, ze co$ jest
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nie tak. Natomiast jezeli bedzie podchodzita do tego normalnie i nie
bedzie traktowata tego jako problem, to wtedy ta dziewczynka uzna:
,OK, tak mam i tyle”.

Spotkanie z rowie$nikiem z blizng moze pomoc w akceptacji siebie,

prawda?

Od lat prowadzimy turnusy klimatyczne, podczas ktérych spedzamy
dwa tygodnie nad morzem. Stuzg one miedzy innymi wymianie do-
Swiadczen pomiedzy rodzicami. Ale co wazniejsze, odbywa sie nanich
wspaniata akceptacja siebie u dzieci, poniewaz widza, Ze nie tylko one
majg blizny, nie jedna, czasem kilka, w réznych miejscach. I czasami
te blizny sobie poréwnuja, licytuja sie, kto byt wiecej razy w szpitalu,
kto dtuzej i ktoéry szpital jest fajniejszy. W taki sposob zawigzuja sie
przyjaznie na dtugie lata. Rodzice mniejszych dzieci widzg starsze
zwadami sercainabierajg nadziei, ze ich dziecko tez bedzie mogto tak
zy¢, jezdzi¢ na rowerze, skaka¢ na trampolinie czy szusowaé na nartach.
Otwieraja sie i dostrzegaja, ze zycie ich dzieci nie musi r6zni¢ sie od
zycia ich rowiesnikow.
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3 Pobyt w szpitalu. Jak sie do niego

przygotowac?

Rozmawialy$my o tym, zeby dziecka nie straszy¢ szpitalem,
a jak sie przygotowac do zabiegu lub operacji?

Trzeba przygotowac zarowno siebie, jak i dziecko. Nalezy zaznajomic
sie ze zwyczajami panujacymi na danym oddziale, bo kazdy oddziat
ma swoja specyfike, w kazdym szpitalu jest inaczej. W zwigzku z tym,
dobrze jest poznaé zaplecze danego oddziatu, zorientowac sie, czy na
terenie szpitala, w ktorym bedzie leczone dziecko, znajduje sie bar lub
stotéwka, w ktorej bedzie mozna kupié jedzenie. Czy wolno bedzie opu-
$ci¢ oddziat czy nie? Czy jest catering czy nie? To sg rzeczy przydatne,
bo, bedac w szpitalu z dzieckiem, musimy tez normalnie zy¢, jes¢, pid,
po to, by zapewni¢ opieke dziecku, mieé na to site. Warto sie tez dowie-
dzieé, czy jest miejsce do nocowania, czy przy szpitalu znajduje sie jakis
hotel, czy bedzie sie z dzieckiem caty czas przebywato na oddziale, czy
sg lezanki, czy trzeba samemu zatroszczyc¢ sie o fotel do przespania sie
w nocy. To sa takie techniczne rzeczy, o ktérych nie wolno zapominac.

A co z ubraniami?

Zwykle na oddziatach jest bardzo ciepto, dlatego warto przygotowac
sobie odpowiednig garderobe, schludna, ale wygodng. Warto mieé
sweter czy bluze, tak samo trzeba przygotowac rzeczy dla dziecka. Przy
matym dziecku sami mu skompletujemy wszystko. Natomiast, jezeli
dziecko jest na takim etapie, ze rozumie, co sie z nim dzieje, to warto
z dzieckiem porozmawiac o tym, ze zbliza sie dzien, w ktérym idziemy
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do szpitalaizapytac go, co weZmiemy, oprocz pizamy i luzZnego stroju
na dzien. Warto zadbac¢ o to, zeby wczeSniej wybrac sie z dzieckiem
do sklepu i kupi¢ specjalng poszewke na jasiek, by byla ta specjalna
poduszeczka, zeby ono czulo sie jak najlepiej w szpitalu, zeby miato
wtlasny kocyk, poduszeczke z misiem czy samochodzikiem.

To jest wazne?

To jest szalenie wazne. Przytulanka, ktéra jedzie z dzieckiem do szpitala,
jest bardzo istotna. Pamietajmy o tym, zeby ja wyprad, zeby byta czysta,
kiedy zabieramy ja na oddzial. Nasze dziecko bedzie po operacjiio te
higiene trzeba szczegblnie zadbac. Jezeli ma jakas$ ulubiong ksigzeczke

czy malowanke, samochodzik to warto to wspdlnie z dzieckiem spako-
wac. Ale tez warto oddaé w tym temacie troche stery dziecku, zeby ono

samo moglo sie przygotowac do pobytu w szpitalu.

W jaki sposob?

Kiedy rozmawiamy z dzieckiem o tym, ze idziemy do szpitala i bedzie
tam kilka, kilkanascie dni, to trzeba zaznaczy¢, ze poniesie jakie$ trudy
tego pobytu, to bedzie dla niego ciezkie do$wiadczenie, ale zwycie-
zy. Mozna zaplanowac, aby po wyjsciu ze szpitala dostato za te swoja
dzielno$¢ jakas specjalng nagrode. Nagrode, ktéra bedzie przez niego
wybrana, oczekiwana, taka, ktéra bedzie mu sie dobrze kojarzyta, na
co bedzie moglo czekaé. Mozna tez powiedzieé: ,Idziemy do szpitala,
tobedzie trudny dla ciebie czas, ale juz mam dla ciebie, na zachete, wy-
prawe do sklepu, w ktérym wybierzesz sobie co$ matego, co bedziesz
mogt zabraé do szpitala”.

To s3 rzeczy, ktére pomagaja dziecku?

Tak. Pamietam, jak moja coérka byta operowana w wieku 7 1at, dla niej
najwieksza nagroda byto sushi, bo je uwielbia i pamietam, jak méwitam
jej: ,Juleczko, pdjdziesz na operacje, pamietaj, zebys byta grzeczna. Jak
wyjdziesz, dostaniesz sushi, bedziesz mogta wybrac sobie zestaw, ktory
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uwielbiasz”. I potem, kiedy Julia obudzila sie na intensywnej terapii,
zapytata: ,Czy bylam grzeczna?”. No wiec pielegniarka powiedziala
jej, ze oczywiscie. Na to ona: ,,To poprosze sushi”. To jedna z anegdot
opowiadanych u nas w domu.

Kiedy rodzic przychodzi z dzieckiem do szpitala, to gdzie ma skierowac

swoje pierwsze kroki?

W momencie, w ktérym zglaszamy sie z dzieckiem do szpitala, najcze-
Sciej trafiamy na izbe przyjec. Tam dziecko jest badane, dostaje specjal-
ng opaske identyfikacyjna i przyjezdza albo pielegniarka, albo pani
opiekunka (poniewaz na oddziatach sg tez opiekunki), zeby dziecko
razem z rodzicem zabrac¢ na oddzial. Najczesciej ta osoba, ktéra przypro-
wadza rodzica na oddzial, informuje, jakie s3 zasady, co wolno, a czego
nie wolno, gdzie mozna sie poruszac, a gdzie nie. Jak sg izolatki, to do
izolatek nie wolno wchodzi¢ nikomu poza pacjentem i jego rodzicem.
Zwykle rodzic moze p6j$c na stoldwke i wzigé lub przygotowac jedzenie,
ale dziecko nie moze opuszczac izolatki.

Kiedy dziecko trafia do izolatki?

Izolatki sg takim miejscem, w ktérym sie przebywa pierwsze dni po
operacji. Dziecko wtedy dochodzi do siebie. Kiedy lekarze ocenia, ze
stan dziecka jest na tyle dobry, zeby przej$¢ na tzw. odcinek zwyczaj-
ny, to jest przenoszone na sale mniejszego dozoru pielegniarskiego.
W izolatce jest podtaczone pod monitory, a w dyzurce pielegniarki
Sledzg czy wszystkie parametry u dziecka sg prawidtowe. Im dalej od
operacji, tym mniej okablowania przy dziecku, coraz mniej aparatury.
Na tym etapie dziecko juz chodzi po operacji, moze p6js¢ do swietlicy,
poogladac telewizje, poruszacé sie swobodnie po oddziale.

Czy szpital jest miejscem, w ktorym mozna nawigzac przyjaznie?

Zdecydowanie tak. Mamy mnéstwo takich historii, ze dzieci z r6znych
czesci Polski spotkaly sie w szpitalu i tak sie zakolegowaly, ze ze soba
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utrzymujg kontakt, odwiedzaja sie, jezdza razem na wyjazdy. Nawig-
zujg sie tez relacje miedzy rodzicami, sa oni wtedy w podobnej sytuacji,
dziela sie swoim doSwiadczeniem, pomagajq sobie. Na salach jest dwoje,
troje, czworo dzieci, w zalezno$ci od warunkéw w danym szpitalu i ci
rodzice, silg rzeczy, przebywajg ze soba caly czas, kilkanascie, kilka-
dziesigt dni. Wzajemnie sie wspieraja, dogladaja nawzajem swoich
dzieci. Z racji, ze nie ma tak duzej obsady pielegniarskiej w szpita-
lach, to rodzice przejmuja opieke nad dzie¢mi. Oczywiscie, sg réwniez
opiekunki, ale te panie najcze$ciej zajmuja sie tymi dzieémi, ktore sa
w szpitalu bez rodzicéw.

W jaki sposdb ogarnaé zyciowo te sytuacje, kiedy rodzic jest

z dzieckiem w szpitalu?

Zwykle to jest tak, ze jezeli nie ma zadnych komplikacji, a operacja jest
planowg, dziecko dobrze jg zniosto, dobrze zareagowato na leczenie,
to w zasadzie, w ciggu dwdch tygodni po operacji powinno wyjsé do
domu. Nie zawsze sie tak dzieje, czasami dojdzie do jaki$§ komplikacji
czy dziecka nie mozna ustabilizowac i ten pobyt sie przedtuza, ale
w momencie, kiedy rodzic jest z dzieckiem w szpitalu, to ma zwol-
nienie lekarskie. Jest bardzo wiele mam, ktore ze wzgledu na to, ze
dziecko jest chore i wymaga wiekszej opieki, rezygnuje z pracy, albo
jest zmuszone zrezygnowac z pracy, po to, by sie zajaé¢ dzieckiem. Jest
tez duzo takich mam, ktére pracuja. W wiekszosci sytuacji praco-
dawcy sa wyrozumiali i wiedza, ze jest taka sytuacja, ze pracownik
musi by¢ z dzieckiem w szpitalu. Trzeba by nie miec serca, zeby tego
rodzica zwolni¢ czy wyciggac¢ wobec niego inne sankcje. Bytoby to po
prostu nieludzkie.

W jaki sposdb rodzic moze si¢ zatroszczy¢ o siebie?

Jezeli jest taka mozliwo$¢, to warto cho¢ na chwile opuscic¢ szpital. Kiedy
dziecko $pi, a kto$ na nie moze zerknaé, to warto skorzystaé zwyjéciana
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spacer, przewietrzy¢ glowe, zobaczy¢ inne otoczenie. Jest wiele technik
relaksacyjnych, z ktérych mozna skorzystac, nawet bedac w szpitalu.
Mozna pusci¢ sobie na stuchawkach relaksacyjng muzyke. Zawsze
zachecam do tego, zeby czytaé. Nie musimy zajmowac sie dzieckiem
caly czas, zwlaszcza po operacji dziecko gtdwnie $pi. Czuwajmy przy
dziecku, ale nie czuwajmy bezczynnie, tylko pomys$lmy o tym, zeby
glowe odSwiezy¢, porozwiazywac krzyzowki, postuchaé muzyki, obej-
rze¢ odcinek serialu.

Co jeszcze mozna robi¢?

Pamietam mamy dwdch chlopcow, jeden z nich blisko cztery lata byt
w szpitalu w oczekiwaniu na przeszczep, ktorego niestety nie doczekat.
Druga mama tez z chtopcem czekata bardzo dtugo, ze dwa lata. My
jako fundacja chcieliSmy, aby oni poczuli sie w tym szpitalu troche jak
w domu. Do sal wstawiliSmy wygodne 16zka, chtopcy w nich przebywali
chetniej, niz w tych szpitalnych z barierkami i to byto miejsce bardziej
przytulne, byty poduszki, kocyk, telewizorek. Te mamy bardzo sie
wzajemnie wspieraly, robily r6zne plastyczne rzeczy. Zajmowaty swdj
czas, zeby nie zwariowad, od zmystow nie odchodzié. Robity piekne
bukiety kwiatow z krepiny, haftowaty, lepity, robity decoupage, prze-
piekne dekoracje $wigteczne. Rozdawaty to pielegniarkomilekarzom
w prezencie. To byto dla nich forma relaksu, zeby sie czyms zajaé, przez
chwile nie mysle¢ o chorym dziecku.

A jak ty sobie radzilas?

Kiedy ja bylam ze swoim dzieckiem w szpitalu, to czytatam caty czas
albo sobie, albo Julii. Graly$§my w gry, chodzily$émy do $wietlicy. Tam
dzieci maja zorganizowane zajecia. W szpitalu dziata tez szkota. Wszyst-
kie dzieci, ktore sa w szpitalu, uczg sie. Oczywiscie, nie jest to taka na-
uka jak w szkole, ale codziennie do wszystkich dzieci przychodzi pani
nauczycielka, ktéra przerabia z nimi biezacy materiat.
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Warto tez w szkole dziecka poinformowa¢é o planowanej operacji.

To tez jest cze$¢ przygotowan do pobytu w szpitalu. Nalezy zadbaé
o to, aby poinformowacé szkote, ze dziecka nie bedzie. Ze go nie bedzie
przez czas operacji, pobytu w szpitalu, ale réwniez przez czas rekon-
walescencji. Nie pojdzie z marszu do szkoty. To trzeba z nauczycielami
zaplanowac. Trzeba powiedzieé: ,,Moje dziecko bedzie w szpitalu, pro-
sze mi powiedzied, jaki material bedziecie panstwo przerabiaé, to my
natyle, na ile dziecko bedzie w stanie, go przerobimy”.

A kiedy dzieci sg starsze?

Kiedy dziecko jest starsze, to mozna poprosié, zeby z nim wczedniej
przerobiono material, ktéry bedzie omawiany, gdy ono bedzie w szpi-
talu. Jasna komunikacja sprawia, ze uzyskujemy wiecej. Taki nauczy-
ciel nie odmoéwi, bedzie to rozumial, jezeli wychodzi sie z inicjatywa,
wprost prosi o pomoc, to te pomoc sie otrzyma. Julia byta operowana
tez w drugiej klasie liceum. Planowali$my tak, zeby jak najmniej stra-
cita w szkole i zeby oszczedzi¢ jej stresu w klasie maturalnej. Pobyt
w szpitalu byl zaplanowany na poczatek maja i ona do konca kwietnia
miata w zasadzie przerobiony materiat i wszystkie zaliczenia, a tylko
jakie$ drobiazgi zostaly jej na czas po szpitalu. Takie rzeczy mozna
zaplanowac i warto o to zadbac.

Przygotowujac sie do pdjscia do szpitala, warto zadbaé o organizacje

w domu.

Trzeba przygotowaé domownikdw, zorientowac sie, kto pomoze tym,
ktérzy zostang w domu, ustalié, czy bedzie to babcia, ciocia, sgsiadka.
Mozna zaplanowad, kto bedzie obiady robitl. Na ile sprawna jest ta ro-
dzina, jak na co dzien funkcjonuje, jak sobie radzi, jakie ma zwyczaje,
ile jest dzieci? Trzeba zadbaé o zdrowe dzieci w domu, zeby ich ,nie
zgubié¢” po drodze.
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Bardzo zwracasz uwage na to, zeby to zdrowe dziecko nie cierpiato
na skutek choroby brata/siostry.

Tak. Wiadomo, ze rodzice majg uwage skierowang na chore dziecko,
ale pozostale dzieci rowniez potrzebuja uwagii czasu rodzicéw. Trzeba
im wytlumaczy¢, co znaczy poéjscie brata/siostry do szpitala, zczym to
sie bedzie wigzacé, ze jakie$ trudy ono tez poniesie. Przez ten czas nie
bedzie ono mialo mamy, a bedzie miato bardziej zapracowanego i za-
ganianego tate. Poza tym wszyscy beda poddenerwowani. I to trzeba
tez powiedzie¢: ,Tak, bedziemy zdenerwowani, bo bedziemy w sytuacji
kryzysowej”. To jest taka sytuacja, z ktorej oczywiscie wyjdziemy, be-
dziemy potem zy¢ normalnie, ale o tym tez trzeba pomyslec.

Co powiedzie¢ temu dziecku, ktore zostaje w domu?

Jezeli szpital, w ktérym operowane bedzie dziecko, znajduje sie blisko
domu, to jest prosciej. Mozna tak zorganizowac czas, zeby znalezé na
zastepstwo kogos, kto przyjdzie do szpitala do naszego dziecka. Posie-
dzibabcia, dziadek, ciocia, kolezanka, przyjacidtka, a w tym czasie na
2-4 godziny mama wychodzi spedzi¢ czas z pozostatymi dzie¢mi. Niech
nie rzuca sie w wir prania, sprzatania i gotowania, tylko poswieci¢ im
czas. Opowie, co sie dzieje z operowanym dzieckiem, jak spedzajq czas
w szpitaluy, jak to wszystko wyglada, te dzieci sg tego ciekawe.

Musza wiedziec?

Tak. Musza wiedzieé co dzieje sie z ich rodzenstwem. Trzeba im wprost
wytlumaczyé, ze teraz uwaga bedzie skupiona na chorym dziecku, ale
to nie znaczy, ze rodzice o nich zapominaja. Gdy sie z nimi spokojnie
porozmawia, to zrozumieja, ze one tez teraz musza wspierac rodzine.
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Jest szpital, potem wychodzicie z dzieckiem do domu.

Co czas rekonwalescencji oznacza dla rodziny?

Po wyjsciu dziecka ze szpitala zachowujemy sie i funkcjonujemy nor-
malnie, ale to nasze dziecko jest jeszcze stabe. W zwigzku z tym trzeba
nanieuwazac. Trzeba zadbac o bezpieczenstwo, powiedzied, ze dziecka
nie mozna braé pod pachy, jak jest starsze, to powiedzie¢ rodzenstwu,
zeby go nie popychato. Trzeba by¢ uwaznym. OczywiScie, nie dajmy sie
zwariowac i nie trzymajmy dziecka pod kloszem. W pierwszych dniach
po opuszczeniu szpitala nie zapraszajmy gosci, bo jeszcze dziecko do-
chodzido siebie, ale niech wyjdzie na spacer, spotka sie z kolegami. Ono
i tak byto w takich zarazkach, ze nic mu sie nie stanie, bo w szpitalu
jestich mnéstwo i dzieci sa uodpornione, niewiele moze im zaszkodzié.
Przez dwa tygodnie po wyjsciu ze szpitala warto, zeby to dziecko pobyto
na spokojnie w domu i stopniowo wracato do normalnego trybu zycia.

Rodzice czesto podkreslaja, ze staraja sie Zzy¢ normalnie.

Bo to tak jest. Mamy konkretne zadanie do wykonania, robimy je i wra-
camy do normalnego zycia, do przyjaciét, znajomych. Spotykamy sie
z nimi i wyjezdzamy na wakacje, chodzimy do szkoty, przedszkola,
zlobka. Trzeba zy¢ i nie ma co woko6t choroby caty czas chodzié.
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4 Jakie sga najczestsze leki rodzicéHw?

Rodzice otrzymuja informacje o wadzie serca.

Z czym musza sie zmierzy¢ w pierwszym momencie?

Musz3 sie zmierzy¢ z oswojeniem sytuacji, muszg zrozumieé, co ich
czeka. Nagle dostaja duzo réznych informacji, ze dziecko jest chore -
co wiecej - ze chore jest jego serce. A serce jest tym wiodacym orga-
nemw naszym organizmie, bez niego nie da sie funkcjonowacé. To tym
bardziej przeraza rodzicéw. Jezeli dziecko rodzi sie z chora nerka czy
z chora noga to mozna z tym funkcjonowac, jednak to przerazenie jest
wieksze, gdy diagnoza brzmi - wada serca.

To duzy kaliber.

Rodzice nie wiedza, co dalej bedzie, nie wiedza, jak poradza sobie z ta
sytuacja, jak dziecko bedzie funkcjonowato w przysztosci. Ten lek jest
przeogromny. W §rodowisku szpitalnym wszystko jest przerazajace:
sg kable, aparatury, wszystko sie Swieci, dziecko jest badane, szybko
przewozone. Rodzice s naprawde zdenerwowani i zagubieni w catej
sytuacji. Dobrze jest, jezeli trafig na ludzi, ktérzy w spokojny sposdb
wytlumaczg im, jaka to jest wada serca, co sie bedzie z tym wigzaé. To
jest proces, pierwszy moment jest najgorszy, pézniej jest oswajanie rze-
czywistosci. Patrzymy, jak ta sytuacja wpisze sie w nasze zycie. W pew-
nym momencie zdajemy sobie sprawe, ze musimy sobie z tym poradzi¢,
stawic temu czota. Rodzice z czasem nabierajg pewnos$ci, wiedzg coraz
wiecej, to wszystko daje im coraz wiecej sity, by to udzwignaé. Zawsze
mowie, ze chore dzieci rodza sie tym rodzicom, ktorzy dadza rade. Co$
w tym jest. Cirodzice sa silni i majg ogromna mito$é do dziecka, inaczej
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patrza na to dziecko, innymi oczami. OczywiScie, kazde dziecko sie dzieci, ktore biegaja po oddziale, to sg tez dzieci kardiologiczne, nie-

kocha, ale kazde kocha sie w inny sposéb, nie mozna kocha¢ tak samo. jednokrotnie po kilku operacjach serca. I skoro one biegaja, to znaczy,
ze moje tez bedzie biegac’”.
Dziecko jest po opieka lekarzy, a w jaki sposob rodzice

moga sie wzajemnie wspieraé? Na turnusach tez to wida¢?

Trzeba by¢ uwaznym na siebie. To sg mate gesty. Kobieta inaczej funk-
cjonuje, skupia sie na dziecku, ogarnia cate przedsiewziecie, jakim
jest pojawienie sie dziecka na Swiecie, a co dopiero dziecka chorego.
Kobiety sa zawsze bardziej skore do dziatania, natomiast mezczyz-
ni w tym wszystkim, w wiekszoSci, s3 mocno zagubieni, nie bardzo
wiedza, co maja zrobic. Jedni sie rzucaja w poszukiwanie informacji.
Inni w ogdle nie wiedzg, co majg zrobié, czy moze to dziecko wzigé¢ na
rece, czy mu sie zaraz rozpadnie, co z zong ma zrobic¢ itd. A wystarczy,
zeby on o te zone zadbal. Zeby ona miata co jesé, zeby w domu bylo
ogarniete, zeby zaja¢ sie rodzenstwem chorego dziecka, zeby tech-
niczne rzeczy opanowac. Takiemu mezczyznie trzeba da¢ konkretne
zadania do wykonania. Nie méwie, ze wszyscy ojcowie sg zagubieni.
Znam wielu takich, ktérzy juz w momencie pojawienia sie diagnozy,
sg pierwszymi osobami, ktére wyszukaja informacje, zgltaszaja sie
do Fundacji, znajdg grupy wsparcia, dowiedza sie, ktory lekarz leczy
dana wade serca. Jest wielu takich ojcéw, ktdrzy sie do mnie zwracaja
ipytaja, gdzie jest najlepszy oSrodek i co moga teraz zrobic?

Sa rodzice, ktore sg nadopiekunczy i chcg wokoét dziecka taka banke
stworzy¢, mowig mu: ,Nie biegaj, nie ruszaj sie, nie chodz, bo ty masz
wade serca” i o to dziecko bardzo sie boja. Jak taki rodzic przyjedzie
z dzieckiem na turnusizobaczy, ze dzieci z Wws graja w pitke, skacza na
trampolinie albo uczestnicza w mini-olimpiadzie, to zaczynaja mysleé:
»~Moze moge pozwoli¢ mojemu dziecku na wiecej” i powoli sie otwieraja.
Zawsze trzeba my$le¢ pozytywnie.

Moje dziecko cierpi, bedzie je bolalo - co z takimi mys$lami zrobié?

Wszystko zalezy od cztowieka, od tego, jak on sobie radzi ze swoimi
emocjami. Zawsze pomocna jest rozmowa z drugim czlowiekiem, wy-
rzucenie z siebie swoich lekéw, obaw, wypowiedzenie tego pozwala
na spuszczenie nagromadzonych negatywnych emocji. Zawsze mo-
wie: ,Radujmy sie kazda chwila, patrzmy na te nasze dzieci, jak one
sie fantastycznie rozwijaja, jak sobie Swietnie radza, jak rosna, jakie
sa szczesliwe. To powinno napawacé nas optymizmem, nadziejq”. Nigdy
nie mozna méwié: ,,USmiechnij sie, bedzie dobrze”. To s takie czcze sto-
wa, szczegblnie w takiej sytuacji. Z tym trzeba sie oswoié, na poczatku

Czy moje dziecko przezyje, jak sobie poradzi w zyciu? - my$la rodzice. jest wielki smutek, a potem stajemy sie coraz silniejsiistawiamy czota
Jak sobie z tym lekiem radzi¢? kolejnym wyzwaniom.
Oczywiscie, ze sobie poradza, nie maja wyboru, musza sobie poradzié.
Chyba najwiekszym dowodem na to, ze te dzieci sobie poradza, jest Co bys$ poradzila rodzicom, ktérzy mys$la: ,,Nie starczy nam pieniedzy,

popatrzenie na starsze dzieci z wws. Kiedy mama noworodka ze szpi- co mamy teraz zrobié?”.

talapotozniczego trafia do szpitala na kardiologie czy kardiochirurgie,
jest przerazona, ale za chwile, po jednym dniu, dwdch, rozglada sie
dookota i widzi, ze nie tylko ona ma dziecko z wadg serca i my$li: ,Nie
jestem w tym sama, mam innych rodzicéw, nagle widze, ze sg starsze
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W takich sytuacjach warto poprosi¢ o pomoc, nie wstydzic sie tego, ze
jest nam ona potrzebna. Kiedy choruje dziecko, to koszty opieki nad
nim sg wieksze. Nie kazdego na to staé, nie kazdy ma tak dobra sytu-
acje finansowa, ze w momencie, w ktérym potrzebny jest drogi sprzet
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medyczny czy drogie leki, to jest w stanie samemu za to zaptacié. Wtedy
moéwimy rodzicom: ,Mozecie panstwo zatozy¢ u nas zbiérke celows,
z pozyskanych Srodkéw z darowizn i1 procenta mozecie pokry¢ koszty
rehabilitacji dziecka. Jezeli panstwo nie wykorzystacie zebranych srod-
kéw na swoje dziecko, to zostang one przeznaczone na dzieci, ktérych
rodzicOw nie stac na to, zeby je pozyskiwac, bo sa np. z bardzo matych
miejscowosci, niejednokrotnie z ubogich rodzin, bez dostepu do Inter-
netu czy komputera”. Przeznaczamy tez Srodkina szpitale i na inne cele,

Jakie wparcie daje psychiatra?

Czasami rodzic jest w tak duzym stresie, leku, ze to przektada sie najego
zdrowie psychiczne - nie moze poradzi¢ sobie z wlasnymi emocjami,
a sytuacja, w ktorej sie znalazl, przytlacza go i powstrzymuje przed
dziataniem. Wtedy dobrze jest skorzystaé ze wsparcia psychiatrycz-
nego, farmakologicznego, po to, zeby sobie ulzy¢, troche ten organizm
odciagzy¢.

ktoére sg zwigzane z potrzebami dzieci kardiologicznych. Bywa tak, ze ludzie unikaja kontaktu z psychiatra ze strachu
przed byciem ocenianym.

Dostajesz takie sygnaly? Zauwazyltam, ze w okresie pandemii ten lek rodzicow, ktérzy trafiali

Po wielu latach dziatania lekarze wiedza o nas i wielokrotnie nam
sie zdarza, ze zadzwoni lekarz czy pielegniarka ze szpitala i powie:
~Wzywamy trzeci, czwarty raz na do szpitala, a rodzic z dzieckiem nie
przyjezdza” i okazuje sie, ze ich nie sta¢ na bilet, zeby przyjechaé, my
wtedy kupujemy ten bilet. Nie raz widziatam osobe w szpitalu jedzaca
sucha bulke, bo nie sta¢ jej bylto, zeby sobie kupi¢ porzadny positek.
Gdy widzimy takiego rodzica lub dostajemy od personelu medycznego
sygnaly o takiej osobie, to staramy sie ja wspieraé, finansujemy obiady
w szpitalu, zapewniamy nocleg, opieke.

Co daje wsparcie psychologa?

Uwazam, ze jest to ogromne wsparcie. Kiedy czlowiek jest zdezorien-
towany, to danie mu takiej instrukcji obstugi jest bardzo potrzebne.
Taka osoba - jak ja - z zewnatrz, ktora pracuje w obszarze pomocy
psychologicznej, pomoze pouktadaé rézne sfery zycia, podpowie, co
nalezy teraz zrobi¢, jakie kroki warto podjaé, a takze pokaze, ze mozna
wszystko roztozy¢ na kawalki, ze nie trzeba rozwigzywaé wszystkich
probleméw na raz, ze warto skupiac sie na poszczegoélnych zadaniach.
Pomoze zachowaé balans pomiedzy opieka nad chorym dzieckiem
a dbaniem o samego siebie.
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z dzie¢mi do szpitala, byl znacznie wiekszy niz wczesniej. W pandemii
byly one odizolowane od swoich bliskich, do szpitala nie mégt przyje-
chaé drugirodzic, babcia czy dziadek. Przez kilka, czasem kilkanasScie
tygodni rodzic z dzieckiem byli zupelnie odcieci od Swiata zewnetrz-
nego. Czasy pandemii dla wszystkich byty ciezkie, zamkneliSmy sie
W sobie, dotyczy to réwniez rodzicow dzieci z Wws.

W jaki spos6b dba¢ o siebie na co dzieni?

By¢ ze sobg blisko, starac sie docenia¢ mate, codzienne przyjemnosSci,
uSmiechna¢ sie, wyj$¢ na wspolny spacer, sprawi¢ komus komplement.
To chyba antidotum na wszystkie smutki. Nalez nie ba¢ sie szukaé po-
mocy, trzeba mowié o tym, co nas trapi, dzieli¢ sie swoimi lekami, to
nas wzmocni.
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5 Nazawsze w naszych sercach -

Beata Kulesza

Jaka byta osobg?

Niezwykla, nietuzinkowa. Byta bardzo ambitna, doktadna, obowigz-
kowa, wiedziata, czego chce i zawsze dazyla do obranego celu. Byta
bardzo wymagajaca wzgledem siebie, ale wymagata takze od innych.
Z drugiej strony byta osoba bardzo dobra, ciepta. Nie byto osoby, ktéra
nie uzyskataby od niej pomocy. Byta osoba, ktdra scalata rodzine, jed-
noczyta ludzi wokoét siebie.

Przyjaznilyscie sie z Beata, wasze corki sa w podobnym wieku.

Potaczyly nas serca naszych dzieci. PrzypadlySmy sobie do gustu. Ta
nasza znajomos$¢ przerodzita sie w przyjazn, nasze corki sie polubity,
dziela je dwa lata, do dzi$ sie przyjaznia, spedzajq ze sobg wolny czas.
Wspdlnie wyjezdzaliémy na wakacje. Pracowaly$my razem, ale tez
spedzaly$my ze sobg czas poza Fundacja.

Czego sie od niej nauczyltas?

SumiennoSci, ale do tabelek, ktore Beata ukochala, sie nie przekonatam
(Smiech). Nauczyta mnie podtrzymywania relacji, Beata jednoczyla
ludzi. Zawsze byta bardzo goscinna, organizowata przy okazji Swiat
spotkania w domu, gdzie zapraszala przyjaciét, znajomych. Lubita
sie otaczaé ludzmi, lubita by¢ z innymi. Byta pomystowa, wszystko
udoskonalala, poprawiata, miata duzo $wietnych pomystéw w kazdym
obszarze zycia. Miala rézne triki, w domu i biurze, zeby sie zylto lepie;j.
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Jak ja postrzegatas?

Beata zyta pelnig zycia, lubita zycie, umiata z niego korzystac. Jak praco-
wala, to pracowata na 1000 procent. Jak sie bawila, odpoczywata, dbata
oogrdd, lilie, ktore uwielbiala, to tez robita na 1000 procent. Beata zyta
tak, zeby wykorzysta¢ kazda chwile, kazda szanse. Jak chciata kupié¢
sobie sukienke czy buty, to kupita. Jak chciata iS¢ tanczy¢ flamenco, to
sie zapisala. Jak miata ochote iS¢ do teatru, to szta. Nie marnowata zycia,
nie bylo tak, zeby siedziata na kanapie i nic nie robita.

Szybko odeszla.

Miata 591at, odeszla za wczesnie i to jest bardzo niesprawiedliwe, ze
osoba, ktéra mogta zrobic jeszcze tak duzo dobrego, osoba, ktéra mia-
la wizje, plany, zostata zabrana, a tak duzo ztych os6b chodzi po tym
Swiecie. Choroba pojawila sie znienacka, nikt sie jej nie spodziewat.
Beata byta osobg, ktéra dbata o siebie, regularnie sie badata. Przez
swoja chorobe pokazala sile, nie poddawala sie. Zaczela propagowacé
czeste badanie sie, po to, by uswiadomié¢ innym osobom, ze muszg to
robi¢ dla swoich rodzin, zeby ich nie zabrak?to. Rak jajnika jest rakiem
bardzo ztodliwym, niedajacym wiele szans na wyleczenie. Beacie dane
bylo zy¢ cztery lata z choroba, coi tak jest dtugim czasem. Zyta caty czas
pieknie, do konca dbajac o dom, rodzine, Fundacje. Fundacja byla jej
druga rodzing. Tu zyje i pracuje sie inaczej, jest mate grono, musimy
sie lubi¢, dobrze ze sobg wspdtpracowac, zeby nam byto mito.

Jak méwisz o Beacie, widze ja jako kobiete z niesamowita

energia zyciowa.

Tak. Beata lubila tez kolor. Zawsze lubita ubra¢ sie w kolorowe rze-
czy, kwieciste sukienki, kolorowe marynarki. Kolorowo, pieknie,
Z rozmachem.
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Jaka dziewczyna jest corka Beaty, Ania?

Jest do niej troche podobna. Jest osobg wesotg, bardzo inteligentna. Jest
mloda dziewczyna, ktora los tez okropnie doswiadczyl, bo stracitamame
w bardzo mtodym wieku. To na pewno odbije sie na niej, bo towielkarana
straci¢ matke w tak mtodym wieku, to bardzo wielki smutek. Ania jest
jedynaczka, ale bardzo jest zwigzana z tatg - Arturem. Maja bardzo sca-
long rodzine, o co bardzo zadbata Beata. Ona byla taka ,,gtowa rodziny”,
ludzie dzielac sie na pogrzebie wspomnieniami o niej, podkreslali, ze ta
rodzinabyla przez nig sterowana, w takim dobrym tego stowa znaczeniu.
Dbata, pomagatla, troszczyla sie o swoje bratanice, zeby im sie dobrze zyto,
troszczyla sie 0 mame, siostre cioteczng, o wszystkich potrafita zadbac.
Ania stara sie zastapi¢ w domu mame, zadba¢ o dom kobieca reka, ma
przyjacidl, znajomych, jest towarzyska, lubi wyjezdzaé, podrézowac.

Jaka osoba Beata byla w pracy?

Trzeba bylo z nig umieé pracowaé. To nie byta dla wszystkich tatwa
relacja, bo nie wszyscy potrafig wspolpracowac z osobami tak wyma-
gajacymi i tak wiedzacymi, czego chca. UzupelniatySmy sie, ja bytam
od tych miekkich rzeczy, ona od twardych. Nasze wczes$niejsze drogi
zyciowe, zawodowe pozwolily nam na stworzenie preznie dzialajacej
organizacji. Na poczatku nie wszystko byto latwe i przyjemne, nie
moéwiltydmy od razu jednym gltosem, musialty$my sie dotrzec.

Jak sie poznatyscie?

Poznaly$my sie przez wspdlnego kolege Pawla, ja znatam sie z nim ze
szkolnych lat, a Beata pracowata z nim w banku. W momencie, w kto-
rymurodzitam Julie i znajomi dowiedzieli sie, ze ma wade sercaibedzie
wymagata operacji, to Pawel powiedzial na spotkaniu, ze ma kolezan-
ke, ktora tez ma dziecko z wada serca, ze moze bym chciata do niej
zadzwoni¢ i ze moze by mi byto latwiej. Zadzwonilam, wtedy Beata
byla ze swoja corka w szpitalu Krakowie, tuz po operacji. Na poczatku
porozmawialy$my przez telefon, pdzniej sie spotkatySmy.
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To nie byt jednak koniec niezwykltych spotkan.

W tym czasie zglosila sie do mnie cérka znajomych moich rodzicéw,
Dina Radziwilt, ktéra, spodziewala sie dziecka z wada serca. Zadzwo-
nita do mnie, bo ja juz wiedziatam wiecej, miatam pétroczne dziecko,
szlaki przetartam. SpotkalySmy sie z Ding, zaczelySmy rozmawiag,
miatam w glowie pomyst na organizacje. Na poczatku to byl Fundusz
dla Polski, Dina pracowata w Fundacji dla Polski i byta tam mozliwo$é
zatozenia funduszu na rzecz dzieci z wadami serca. Okazalo sie, ze
Dina zna sie tez z Beata. To byt czas, kiedy powstato forum Gazety
Wyborczej, tam logowali sie rodzice, ktérzy poszukiwali informacji
iw ten sposob ich poznawatySmy.

Szukali$cie wiedzy o WWS?

Te 20 1at temu, kiedy rodzity sie nasze dzieci, Internet jeszcze nie hulat,
nie bylo tylu stron internetowych, specjalistycznej wiedzy. Z ksigzek
medycznych mato co moznabyto wyczytaé, laikowi trudno byto to zro-
zumieé. Wymienialiémy sie do§wiadczeniami, wiedzieliémy, ze chcemy
dzieli¢ sie ta wiedza, zaczeliSmy ja spisywacé, powstal pomyst napisania
ksiazki Dziecko z wadq serca. Poradnik dla rodzicow. Pomatu staliSmy
sie dla siebie grupa wsparcia, ktéra sie pézniej sformalizowata. Zato-
zyliémy fundusz, ktéry funkcjonowat przez dwalata, i nasze dzialania
bardzo sie poszerzytly. Pisaliémy ksigzke, mieliSmy strone internetowa,
ktoéra wypelnialiSmy wiedza, w miedzyczasie, samibedgc w szpitalach,
widzieliémy osoby, ktore same nie radza sobie z sytuacja, w ktorej sie
znalazly. Nie mialy pieniedzy najedzenie, powrét ze szpitala do domu,
rézne dramatyczne sytuacje obserwowali$my.

I zaczeliScie pomagac.

ZaczeliSmy od zbierania funduszy z 1%. Na poczatku calg ksiegowos¢
iadministracje prowadzita dla nas Fundacja dla Polski. Po dwéch latach
staliSmy sie za duzi, staneliSmy w takim miejscu, ze trzeba byto zaczaé
to traktowac powaznie, bo, nie mieli§my juz 20 tys. ztotych na koncie,
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tylko p6t miliona i mogliSmy pomagac szerzej. Poza tym widzieliSmy
rézne potrzeby i mieliémy pomysty, jak je zaspokoic.

Co dziatlo sie dalej?

Kiedy mieliSmy powolywacé fundacje, przygotowany byt akt notarial-
ny, w wypadku samochodowym zgineta Dina. Beata pracowata w ban-
kowosci, ja w firmie, pdZniej w szpitalu. To zaczelo przerastaé nasze
mozliwosci i staneliSmy przed pytaniem - co robimy dalej? Nie mozna
caly czas pracowac charytatywnie, nie da sie, w zwigzku z tym byt taki
moment, w ktérym podjeliémy decyzje, ze przechodzimy tu, zostawiamy
swoje dotychczasowe zycie i zaczynamy rozwija¢ Fundacje, od teraz to
bedzie nasza praca.

I zdobywaliscie zaufanie rodzicow.

Dzieki dobremu zarzadzaniu, starannemu robieniu tego, co robimy;,
wiele os6b nam zaufato, widziato, ze to przynosi realng pomoc. Leka-
rze, zktérymina poczatku zaczeliSmy wspotpracowaé, patrzylina nas,
zastanawiali sie, czy nie bedziemy grupa matek-pieniaczek, ktére beda
wytykaé btedy lekarzom, a poniewaz wychodzity$my z Beata z zatoze-
nia, ze lekarz jest naszym sprzymierzencem i tylko dzieki wspoétpracy
rodzic-lekarz-pielegniarka mozemy zapewnic najlepsza opieke naszym
dzieciom, to sie udato. Chodzito o nasze dzieci i o to, zebySmy byli
partnerami w leczeniu naszego dziecka. Wiadomo, ze rodzice chca
wiedzie¢ wiecej, a zeby wiedzieli wiecej, potrzebuja czerpaé wiedze
od specjalistow.

Na konferencjach, na ktérych wystepujesz, méwisz o wspolpracy

z lekarzami, o tym, jak wzajemnie siebie zrozumiec.

Przez te lata zaobserwowatam - i jestem z tego bardzo zadowolona -
ze lekarze bardzo sie zmienili. Zobaczyli, ze im tez bedzie latwiej, gdy
bedg otwarcie rozmawiaé i wspdtpracowac z rodzicami. Kilkadziesiat
lat temu rodzic na oddziale nie byt oczywistoscia, nie bylo tak, ze jest
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naoddziale z dzieckiem. Kiedys te dzieci byty same w szpitalu, a rodzic
moégl je odwiedzi¢ od czasu do czasu. Nie byto nas caty czas przy 16zku.
Czasy sie zmienity, trzeba bylo wypracowac relacje, ustali¢ jak ten
rodzic ma funkcjonowaé na oddziale.

PisaliScie wspoélnie z lekarzami ksigzke.

Czytalam pierwszy rozdziat i my$latam: ,Kto to zrozumie?”, ,Jak to
zrozumie pani z malego miasteczka?”, ,Jak zrozumie to osoba bez wy-
ksztalcenia medycznego?”. Trzy lata trwata pracanad ksigzka, to trzeba
byto wszystko bardzo doktadnie sczytaé, opisaé, zilustrowaé. MieliSmy
kontakt z innymi organizacjami dziatajagcymi w podobnym obszarze
w Europie. Najwiekszym potwierdzeniem zaufania do nas i checi
wspotpracy byto zaproszenie od prof. Wandy Kawalec na miedzynaro-
dowy kongres kardiologiczny, ktory odbywa sie co dwa lata w réznych
krajach §wiata. Wtedy odbywat sie w Warszawie i zaproszono nas
do tego, zebySmy mieli tam swoje stoisko. Chciano pokazaé, ze mamy
w Polsce organizacje pacjencka, dzialajaca na rzecz dzieci kardiologicz-
nych. Pani profesor chwalita sie nami, byliSmy znani juz przez lekarzy
z Lodzi, Krakowa, Gdanska, nie byliémy znikad, przychodzili do nas,
rozmawiali z nami, lekarze z innych krajow wiedzieli, ze to dziala tak
jak unichnaZachodzie, ze tez jesteSmy duzg organizacja, ktéra pomaga.

Jaki to byl moment w dziatalnosci fundacji?

To byt ten moment, w ktorym mieli$my juz wiecej Srodkéw z 1 procenta,
darowizn, mogliSmy spelniaé prosby lekarzy o sprzet, doposazenie
klinik nie tylko drobnym sprzetem, ale tez drogimi aparatami. Z takich
pierwszych, duzych sprzetow, ktore byly zatatwione natychmiast, to
byt aparat Prizma flex do leczenia nerkozastepczego. DostaliSmy sygnat
z Lodzi, ze jest dziewczynka, ktora jest po operacji, nerki jeszcze nie
pracuja, musizanig pracowac aparat, dopoki caly organizm nie zacznie
dobrze funkcjonowaé. Byty dwa takie aparaty w czb Matki PolKi i je-
den sie zepsul. I gdyby ta dziewczynka nie miata podtgczenia pod ten
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aparat, to by po prostu umarta. Zadzwoniliémy do firmy, ktéra nam
wskazano, udato sie ja przekonac i po rekomendacjilekarz na tyle nam
zaufala, ze natychmiast wyruszyli z aparatem, ktéry miat do pokonania
200 kilometréw, a my w miedzyczasie zatatwialiémy formalnosci typu:
zamowienie, zlecenie, wystawienie faktury i jej optacenie. W ciggu
2 godzin aparat byt w szpitalu i dziecko zostato uratowane.

Ciarki przechodza, jak to mowisz.

Kilka razy nam sie udato zadziata¢ w ten sposob. Potem kupowaliSmy
inne sprzety, 1acznie z ogromnym sprzetem, jakim byto ptucoserce. To
drogi sprzet, ktéry kupowaliSmy wspdlnie z innymi organizacjami,
byta to duza akcja, kosztowat okoto 2 milionéw ztotych. Ruszyta zbior-
kailudzie wptacali §rodki, szybko udato sie zebra¢ wymagang kwote.

6 O conajczesciej pytaja rodzice?

Dziecko jest jeszcze w brzuchu mamy, rodzice dzwonia, pytaja,

gdzie szukaé pomocy?

Informujemy ich, jakie sg oérodki, w ktorych leczone sa dzieci z wadami
serca, w Polsce mamy ich siedem. Najczesciej pytam rodzica o wade
serca, z jaka dziecko sie rodzi, bo wtedy moge podpowiedzieé, do kto-
rego o$rodka warto sie udaé. Sg szpitale, takie jak Centrum Zdrowia

Dziecka, Krakow-Prokocim, Matka-Polka w Lodzi, w ktorych wykonuje
sie operacje najbardziej skomplikowanych wad serca. To s3 wysoko-
specjalistyczne placowki, w zwigzku z tym jest tam pelna diagnostyka.
Natomiast, jezeli dziecko jest z wada, ktora jest prosta, czyli np. uby-
tek w przegrodzie miedzykomorowej czy miedzyprzedsionkowej, to
w zasadzie w kazdym osrodku moze by¢ z powodzeniem zoperowane.
Zawsze jest wygodniej, gdy dziecko jest blizej domu, to po prostu po-
maga w codziennym funkcjonowaniu. Rodzina moze przyjechaé, co$
przywiesé, pomoc, zastagpié w opiece.

Czy nasze oSrodki w Polsce sa tak dobrze przygotowane do leczenia

wad serca? Czy rodzice chca leczy¢ dzieci za granicg?
Mamy kardiochirurgie dziecieca na najwyzszym Swiatowym pozio-
mie, porownywana jest ze Stanami Zjednoczonymi. Biorac pod uwage
wielko$¢ populacji, mniej wiecej tyle samo dzieci z wadami serca ro-
dzi sie w Polsce i USA. I tak samo duzo operacji sie wykonuje. Czasa-
mi zdarza sie tak, ze jest skomplikowana wada i na Swiecie jest jeden
badz dwdch specjalistow, ktorzy sie podejma jej zoperowania. Bo jest
tak rzadka, ze inny lekarz nie ma doswiadczenia w jej operowaniu.
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OczywiScie, rodzice jezdza za granice i operuja tam dziecko, to jest
ich wola. My nie rekomendujemy takich wyjazdéw, natomiast, jezeli
rodzic sie decyduje, to jest jego wybér. Kazdy musi §$wiadomie podjaé
decyzje, gdzie bedzie operowal swoje dziecko, tak, zeby byl pewny, ze
oddaje je w najlepsze rece.

Rodzic dzwoni do Fundacji i wie juz, ze bedzie potrzebna operacja
za granica. Dziecko jeszcze sie nie urodzilo, czy moze juz przez

Fundacje zbieraé na to fundusze?

Oczywiscie.

Co méwisz rodzicom w tym pierwszym momencie, gdy dowiaduja sie

o diagnozie? Co chcesz im daé?

Wsparcie emocjonalne, pokazanie, ze nie s3 sami. Mowie na przy-
ktadach o innych dzieciach, z podobng wada, ktére z powodzeniem
sg operowane i dobrze pdzniej funkcjonuja w zyciu, rozwijaja sie na
poziomie swoich réwiesnikow. Oczywiscie, niektére z tych dzieci sg
stabsze, moze nie mogg jakichs$ bardziej wyczynowych sportéw upra-
wiaé, ale mogg zy¢ szczesliwie. Jak rodzic to styszy, to jest to dla niego
bardzo duza nadzieja. Rodzic tez jest spokojny, jezeli mu sie wyttu-
maczy, co sie dzieje z dzieckiem na poszczegdlnych etapach leczenia.
Rodzice chca wiedzieé, co ich czeka, to ich uspokaja.

Rodzice prosza o kontakt do innych rodzicow, ktorzy maja dziecko

z ta sama wada serca, dlaczego?

Chca sie dowiedzied, jak to dziecko funkcjonuje. Mowie im, ze trzeba
braé na to poprawke, ze nie wszystkie dzieci sg takie same i nie kazde
bedzie miato taki sam przebieg danego leczenia. Jedno dobrze przejdzie
przezoperacje i bedzie wychodzilo z okresu pooperacyjnego jak burza,
a drugie bedzie trzy dni na intensywnej terapii, poniewaz organizm
nie bedzie moégt sobie od razu poradzié¢ ze zmieniong hemodynamika.

50

Podczas operacji ingerencja w organizm jest ogromna, w sercu do-
chodzi do zmian. Jest znieczulenie i narkozy, ktore nie sg obojetne dla
matego organizmu dziecka. Zanim to sie wszystko unormuje, mija
troche czasu. Jak rodzice dzwonia do mnie na poczatku, to méwie im:
»Bardzo prosze nie czyta¢ wszystkich wpiséw w Internecie. Tym spo-
sobem mozna sobie namiesza¢ w gtowie”. Méwie im: ,Waszego dziecka

to nie musi dotyczy¢”.

Jak ma wyglada¢ pordd? - to kolejne czeste pytanie.

Zawsze w tym momencie odsytam do lekarza, bo to on najlepiej bedzie
wiedzial, czy poréd odbedzie sie drogg naturalng czy konieczne bedzie
cesarskie ciecie. Czy dziecko musi sie urodzi¢ blisko kliniki, czy moz-
liwy bedzie transport po porodzie. Zdarza sie, Zze operacja musi zostac
wykonana tuz po narodzinach i wtedy konieczny jest wtasciwy wybor
miejsca porodu. Taka specjalistyczng placéwka jest wlasnie Matka-
-Polka w Lodzi, gdzie jest oddzial ginekologii i potoznictwa i od razu
dziecko moze by¢ przeniesione na kardiochirurgie czy na kardiologie
na diagnostyke.

W Fundacji mozna wypozyczy¢ rozne sprzety dla dziecka z wws?

Co najczesciej jest wypozyczane?

Pulsoksymetry do mierzenia saturacji krwi to jest w zasadzie sprzet
niezbedny dla dzieci z wadami serca, wiec taki sprzet mamy dostepny
W naszej wypozyczalni. Na poczatku rodzice go wypozyczaja, a pézniej
go kupuja. Uzyczamy rowniez aparaty do badania poziomu INR; u dzie-
ci, ktére maja sztuczne zastawki, bedzie on mierzony do konca zycia,
w zwigzku z tym rodzice kupuja te aparaty. Umozliwiamy robienie
zbidrek, poniewaz ten aparat nie jest tani, kosztuje okoto 3 tys. ztotych
plus paski, ktore trzeba regularnie dokupywac. Nierzadko bardziej
chore dzieci wymagaja statej tlenoterapii, dlatego Fundacja finansuje
zakupy aparatéw tlenowych.
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Jakie dokumenty powinniSmy ze soba zabrac¢, jadac z dzieckiem na
operacje?

Zawsze radze, aby zatozy¢ sobie teczke i wpina¢ w nig wszystkie wy-
niki badan, wypisy ze szpitala, zeby mieé to pouktadane po kolei - to
przede wszystkim trzeba zabra¢. Fundacja stworzyta dzienniczek dziec-
ka z wada serca, to jest pomocne dla rodzicéw, zeby zapisywad, jaka
dziecko mawade, kto jest lekarzem pierwszego kontaktu, jesli dziecko
chorowato na jakas$ infekcje, to jakie leki brato, zeby kolejny raz, gdy
lekarz zapyta, na co dziecko chorowato i co brato, to rodzic nie odpowia-
da, ze nie pamieta, tylko ma wszystko pod reka. Dzieci kardiologiczne
niejednokrotnie biorg leki, ktére mogg z innymi lekami kolidowac,
wiec jezeli lekarz wie, co dziecko bierze, to latwiej mu wypisac lek,
ktéry pomoze. Wiadomo, ze do szpitala zabiera sie ksigzeczke zdrowia
dziecka, wypisy, skierowanie. Lekarze, jak kieruja do szpitala, to naj-
czesciej o tym moéwia. W momencie, kiedy szpital wzywa na operacje,
to informuje, jakie dokumenty nalezy ze soba zabrad, zeby dziecko
zostalo przyjete na oddziat.

Jakie s3 konsekwencje niezoperowania wady serca?

Dziecko nie ma szans. Oczywiscie, bedzie zyto tyle, ile bedzie zyto, ale
operacja jest ratunkiem dla dziecka. Nie podjecie sie operacji jest dla
dziecka wyrokiem $mierci.

Czy mozemy jako$ ocenic ryzyko operacji?

Operacja serca to bardzo powazny zabieg. Zwykle lekarze potrafia
powiedzied, jakie jest ryzyko. Moze by¢ tak, ze dziecko Zle zareaguje,
nie zadzialajg leki, operacja moze tez sie nie udacd, to sg jednostkowe
przypadkiizdarzajg sie niezwykle rzadko, ale sie zdarzaja. Nie nalezy
od razu zakladaé, ze z moim dzieckiem bedzie co$ nie tak.
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Czy moje dziecko bedzie opéZnione w rozwoju? - pytaja rodzice.

Wada serca nie wptywa w ten sposob na mézg. Jezeli podczas operacji
nie dojdzie do zadnych powiktan, to w zasadzie z dzieckiem nie powin-
no sie nic dziaé. Zdarza sie, ze przy operacjach kardiochirurgicznych
dojdzie do uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego. Moga zadzia-
la¢ lekiznieczulajace, moga by¢ powiklania neurologiczne i moze dojsé
do uszkodzenia tego uktadu. Takie rzeczy sie zdarzajg i to nierzadko.

»2Akademia Serca” pomaga rodzicom, dlaczego bylo to dla ciebie tak

cenne, zeby Srodowisko rodzicow ilekarzy potaczyc?

Dlatego, ze dziatamy we wspolnej sprawie, leczymy nasze dzieci. Warto
zeby$my sie znali, zeby rodzice znali prace lekarzy, a lekarze rozu-
mieli potrzeby i obawy rodzicéw. Takie otwarcie sie przed soba duzo
daje. Pamietajmy, ze jest w tym jeszcze pielegniarka i inni pracownicy
medyczni, to jest caly system i jezeli lekarze znaja nasze potrzeby jako
rodzicéw, my rozumiemy ich prace, to tatwiej nam sie w tym poruszac.
Nasze dzieci majg rézne wady, towarzyszg im tez rézne schorzenia i dla-
tego podczas konferencji ,,Akademii Serca” mamy lekarzy innych spe-
cjalizacji, nie tylko kardiologéw i kardiochirurgdw, ale tez neurologa,
gastrologa (dzieci biorg duzo lekdw, majg obcigzong watrobe, zotgdek),
zapraszamy laryngologa (niekiedy dzieci maja rurki tracheotomijne),
dietetyka (ktory wyjasni, ze niektore dzieci nie moga jes¢ pewnych
produktéw). Dzieci, ktdre przyjmuja leki przeciwzakrzepowe, muszg
trzymac sie okreslonej diety, dobrze, zeby rodzice wiedzieli o tym, czego
nie mozna z czym taczyc¢.

Bardzo szerokie podejscie do tematu.

Lekarze ucza sie od siebie na tych konferencjach, stuchajg innych spe-
cjalistow, poszerzaja swoja, juz i tak ogromna, wiedze, zdobywaja ho-
listyczne spojrzenie na dziecko z wada serca. Jest szereg specjalistow,
oktorych warto, zeby rodzice wiedzieli. My tworzymy taka mape o$rod-
kéw ilekarzy, aby w razie pytan skierowac rodzicéw do danej placéwki,
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gdzie moze sie zglosi¢ i uzyskaé pomoc. Na naszej stronie internetowej 7 Plany na przyszloéé
jest strefa dla rodzica z baza informacji dla nich.

Jak przychodza do ciebie rodzice i méwia: ,Nie wiemy, czy my damy
rade”, to co im mowisz?

Motywuje ich, méwie, ze dadza rade, ze nie ma sytuacji bez wyjscia.

Moéwie, ze zostali wybrani i ze sg najlepszymi rodzicami dla swojego Prowadzisz Fundacje od 18 1at, wiele sie w tym czasie wydarzyto,
dziecka. Thumacze, ze bedg gorsze dni, bedg stabe momenty, ale mito$é za co jeste$ najbardziej wdzieczna?
dziecka im to wynagrodzi. Patrzenie, jak dziecko sie Swietnie rozwija Za to, ze spotkalam na swojej drodze mnéstwo bardzo interesujacych,
po tych trudnych chwilach jest budujace. zyczliwych oséb, poznatam grono znakomitych lekarzy, z ktorymi
Swietnie sie wspotpracuje, nie tylko na polu medycznym. Staliémy sie
Wielu rodzicéw méwi, ze sytuacja, w ktdrej sie znalezli ich wzmocnita. dla siebie partnerami w dziataniach na rzecz dzieci z wadami serca,
Rodzice bardzo sie wspieraja w takich momentach, zwlaszcza, kiedy na rzecz poprawy jakosci i komfortu leczenia dzieci w szpitalach. To
dziecko ma skomplikowang wade serca i wymaga wieloetapowego le- jest zastuga naszej dtugoletniej wspotpracy, wynikajaca z uczenia sie
czenia. Tak to dziata, ze rodzice znajduja swoja site i brna przez ten siebie wzajemnie, poznawania swoich rél, zadan, ale tez swoich potrzeb.
trud ku sukcesowi.

Z czego jestes dumna?

Z tego, ze udato nam sie stworzy¢ duza, profesjonalna organizacje,
ktéra cieszy sie wielkim uznaniem, ktorej zaufato tysigce darczyncow,
ktéra ma dobra renome, robi cudowne rzeczy. Pomagamy tysigcom dzie-
ci, co daje ogromna satysfakcje. Organizujemy konferencje, szkolenia,
warsztaty, wspotpracujemy z klinikami kardiologii i kardiochirurgii
w catej Polsce, wydajemy publikacje, poszerzamy wiedze o wrodzo-
nych wadach serca. Stale sie rozwijamy, rodzice nam ufaja, to tez jest
wazne, chcg sie z nami sie kontaktowaé, tworzymy taka jedna, wielka,
serduszkowa rodzine.

Rodziny lubia ze soba przebywagé?
W momencie, w ktorym uruchamiamy zapisy na turnusy klimatyczne,
tow ciggu dwoch, trzech godzin wszystkie miejsca sg juz zajete. Rodziny
chca z nami jezdzié, jest to dla nich wazne. Widza podczas turnusow,
jak dzieci rosna, jak sie fantastycznie rozwijaja, to jest ogromnym
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wsparciem dla rodzicow, ktorzy sa na poczatku drogi. Widza starsze
dzieci, ktére mimo wady serca i szeregu réznych zabiegdw cieszg sie
zyciem, realizujg swoje marzenia, pasje, sa po prostu szczeSliwymi
dzieémi - to daje nadzieje.

Co robi Fundacja, co nie jest na co dzien widoczne?

Wspblpracujemy z réoznymi instytucjami i firmami, ktore wspieraja
nasze dziatania, czy poprzez przyznawanie grantéw edukacyjnych, czy
przekazywanie darowizn na konkretne cele, czyli np. zakup sprzetu
medycznego dla danej kliniki, czy po prostu wspieranie naszej dziatal-
nosci. Granty edukacyjne pozwalaja nam na wspieranie lekarzy wich
edukacji, np. finansujac udziat w konferencji zagranicznej, by mtody;,
zdolny lekarz pojechat sie ksztalcié. Dzieki takim grantom mozliwe

jest wydawanie naszych publikacji. Wszystko to, co robimy, nie bytoby
mozliwe bez wsparcia ze strony naszych darczyncéw, ofiarodawcow,
natymopiera sie dziatalno$é¢ charytatywna, ze dajemy z siebie tyle, ile

mozliwe, mamy pomysty, realizujemy je, widzimy potrzeby i podgzamy
za nimi, ale tego nie zrobi sie bez wsparcia finansowego.

W jakim kierunku chcialabys$ poprowadzi¢ Fundacje?

W tej chwili Fundacja ma okres§lony poziom, na pewno nie chciatabym,
zeby$my utracili pozycje wypracowang przez szereg lat. Zawsze praco-
waliSmy na dobre imie, opinie, jesli chodzi o kontrole ministerialne, czy
z urzedu skarbowego tez mamy dobre noty. Podczas ostatniej kontroli
dostaliémy najwyzsza ocene, jesteSmy wzorowa fundacja, jesli chodzi
o prowadzenie dziatalnosci. Z kazdej zebranej ztotéwki, 98 groszy prze-
kazywane jest na pomoc podopiecznym.

Jak covip-19 i wojna w Ukrainie wptynely na funkcjonowanie Fundacji?

Dwa lata pandemii to byt trudny czas dla fundacji, ale tez otworzy-
to nam to kolejne drzwi. StworzyliSmy platforme do internetowego
kontaktu z rodzicami, czyli PULS. Rodzice majg mozliwo$¢ Sledzenia
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wszystkich swoich wplywow z 1 % i darowizn. Widza, na co wydaja
fundusze. To jest portal, ktéry utatwia nam komunikacje. Rodzice
wgrywaja nam faktury, my je widzimy i mozemy je sprawnie rozli-
czaé. Pandemia spowodowala, ze musieliSmy prace nad rozwojem tego
panelu przyspieszy¢ i ograniczy¢ korespondencje listowa. Chodzito
o zminimalizowanie ryzyka zwigzanego z wychodzeniem z domu,
szczegOlnie, ze to sg rodzice dzieci z wadami serca, ktore sg bardziej
obcigzone. Covid mocno przyczynil sie do rozwoju elektronicznej
formy komunikacji.

I przyszia wojna w Ukrainie.

Wszystkich nas w Polsce zaskoczyla i widzimy, ze nasza pomoc jest tam
potrzebna. Od 2015 roku wspdtpracujemy z partnerska organizacjg we
Lwowie, ktéra pomagaliSmy zatozy¢ - Cepiuie Iutuun. Kiedy wojna
wybuchta, od razu mogliSmy uruchomié¢ pomoc, poniewaz wiedzie-
liSmy, jakie sa konkretne potrzeby, mamy Scisty kontakt z lekarzami
ze Lwowa. Ta nasza pomoc nie szla gdzieS w préznie ukrainska, ale
doktadnie byto wiadomo dla kogo i na co. Kupilis§my leki, §rodki pie-
legnacyjne, apteczki, aparaty medyczne, defibrylatory, aparaty EKG
do szpitala, a kiedy nie byto tam ciSnieniomierzy, termometrow, taka
pomoc z naszej strony natychmiast zostata skierowana.

Najwieksze wyrdznienie dla ciebie to?

Fundacja dostata wiele wyrdéznien, jesteSmy nagradzani przez Laur
Medycyny, otrzymujemy statuetki za nasze dziatania, ale to nie jest tak
wazne, jak wdzieczno$é rodzicéw i dzieci. Zawsze bardzo nas wzrusza,
kiedy dostajemy zdjecia czy laurki od dzieci, ktére chcg nam podzieko-
wac za to, co robimy - to jest bardzo mite. Czasami dostajemy cudowne,
zaskakujace prezenty od rodzicow.
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Na przyklad? CZE sé

Kiedys otrzymaliSmy bombki, ktore mialy zrobione na szydetku

wdzianka, a na nich wydziergane imie kazdej osoby z zespotu Fun-

dacji. Babcia jednego z naszych podopiecznych je zrobita. Inna pani ma

cudowny talent robienia bukietéw ze sztucznych kwiatéw, wygladaja,

jak prawdziwe. I otrzymaliSmy taki piekny bukiet. Podczas turnuséw

dzieci maja zajecia plastyczne, tworza tam z rodzicami rézne prace,

powstaja przepiekne obrazy, ktore wisza w siedzibie Fundacji. To tez Se ij aro d y4 i ca -
sg wspaniate pamiatki dla nas.

jak sobie poradziliSmy?




1

Dhugo czekaliSmy, by kto$ z nami

porozmawial, co byto tym bardziej

stresujace, ze mieliSmy tylko informacje:
,Wada serca jest bardzo ciezka,

a stan beznadziejny” - historia Julii
opowiedziana przez mame - opowiada
KATARZYNA PARAFIANOWICZ

Kiedy dowiedzieliScie sie o wadzie serca corki?

Kiedy bytam w cigzy z Julig, miatam planowo robione USG, na zadnym
z tych badan nie wykryto wady. Julia urodzilta sie w nocy i rano, kiedy
miata standardowe badanie noworodka, lekarka-stazystka zauwazyta
oS, co jej sie nie spodobato. Poszta do doswiadczonego lekarza, po-
wiedziata mu o tym i sktonita do tego, zeby ostuchat dziecko jeszcze
raz. I faktycznie, ustyszano szmery w sercu. Julia zostata zabrana ze
szpitala potozniczego na Litewska, gdzie przeszia szereg badan, ktore
potwierdzily wade serca.

Co sie dzialo dalej?

Dtugo czekaliSmy, by ktos z nami porozmawiat, co byto tym bardziej
stresujace, ze mieliSmy tylko informacje: ,Wada serca jest bardzo
ciezka, a stan beznadziejny”. Stres byt wiec wywindowany pod sufit.
Nie moglam sie dowiedzie¢ ani tego, jaka to jest wada serca, ani jaki
jest plan leczenia, dlatego szukatam innych rozwigzan. Prébowatam
skonsultowac dziecko w innej klinice, takze za granicg. Od znajomych
dostatam informacje, do ktérego z lekarzy moge sie zwrdcié, gdzie
powinnam pojecha¢, aby skonsultowac corke.




Gdzie trafilas?

Ze wszystkimi dokumentami, kasetg VHS pojechatam do Centrum
Zdrowia Dziecka, do prof. Bohdana Maruszewskiego i prof. Grazyny
Brzezinskiej-Rajszys. I nie zapomne, jak prof. Maruszewski najpierw
przeczytal rozpoznanie, po czym obejrzeli z panig profesor film z cew-
nikowania, na ktéorym ja widziatam jedna, wielka, szara mase i nic
z tego nie rozumiatam. Wada serca Julii i Ze jest bardzo skomplikowa-
ne i bedzie wymagala wieloetapowego leczenia. Zaufatam lekarzom
icho¢ towarzyszyt mi lek o dziecko, to tez bylam pewna, ze oddaje je
w najlepsze rece. Dzieki przekazanej wiedzy o planie leczenia, méj
lek byt mniejszy.

Wiedza daje pokdj?

Tak. Ja mam tak, ze w momencie, w ktorym sztam z dzieckiem na ope-
racje, wszystko sobie uktadatam, miatam wlaczony system zadaniowy
i na tym sie skupiatam. Kiedy byto juz po operacji i wszystko Swiet-
nie funkcjonowato, to siadatlam i myslatam: ,,0 matko, co moglo sie
wydarzy¢?”. I dopiero wtedy mialam to spuszczenie powietrza. Taka
konstrukcje mam, ze w momencie zagrozenia, sytuacji kryzysowej po
prostu dziatam. Tak sobie radze ze stresem.

Jak Julia radzita sobie w szpitalu?

Julia bardzo dobrze znosila pobyty w szpitalu. Szybko sie wybudzatla,
dochodzita do siebie, szybko goity sie jej blizny, wiec dobrze sobie radzi-
a z obcigzeniem. Zawsze byta osobg zywotna i bardzo ruchliwg, wiec
trzeba ja byto w tych pierwszych chwilach po operacji hamowaé, zeby
nie biegala, a najpierw chodzila. Zawsze tez miata wyttumaczone, co
sie bedzie z nig dzialo, gdzie idziemy, wiedziala, ze zawsze bede obok
niej, ale ze bedg tez takie momenty, jak pobyt na 010M-ie, ze bedzie
samaw towarzystwie lekarzy i pielegniarek, ktorzy beda sie nig w tym
czasie opiekowac.
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Centrum Zdrowia Dziecka to inny szpital, méwisz, co to znaczy?

Musze przyznad, ze Centrum Zdrowia Dziecka jest wyjatkowym szpi-
talem i pracuja tam cudowne osoby. Lekarze juz wtedy byli otwarci na
dialog z rodzicami, ktérych wilgczali w proces leczenia dziecka. Kazde
dziecko przebywajace na oddziale kardiologii czy kardiochirurgii jest
omawiane na tzw. ,kominku”, a po konsylium jest rozmowa z rodzicami.
Kazdy rodzic dostaje informacje zwrotng o tym, co zostato ustalone
co do jego dziecka, jaki plan leczenia jest zaproponowany, jakie beda
poszczegblne etapy. To byto to, czego brakowato mi w innych szpitalach.
Teraz juz jest inaczej, bo ten Swiat sie zmienit.

Czym roznia sie szpitale dla dzieci od tych dla dorostych?

Szpitale dzieciece s3 przyjazne, personel stara sie, by dzieci prze-
bywajace na oddziale czuly sie jak najlepiej. Wiadomo, ze nigdy nie
beda czuly sie w szpitalu doskonale, ale dobra atmosfera i kolorowe
sale stwarzaja otoczenie przyjazne dla dzieci. Lekarze w czD chodza
w zielonych fartuchach, pielegniarki w r6zowych, panie ze szkoty
w z6ttych, tam nie ma biatych fartuchéw. Biaty zawsze przeraza, a tu
jest kolorowo.

Czasami przytaczasz anegdoty z pobytu Julii w szpitalach, opowiesz?

Miata swoje wybryki, kiedy brata leki odwadniajace, a w szpitalu do-
stata zamiennik, to zaczeta krzyczeé, ze sie na niczym nie znaja, bo
ona takiej tabletki nie bierze. A miata wtedy 4 lata, r6zne cyrki byty.
Jak miata71at, jechata na cewnikowanie serca, to nie byta jej pierwsza
wizytaw pracowni diagnostyki, wiec sie nie bata. Ale trafita nabardzo
mlodziutka lekarke, ktéra méwit do niej: ,,Juleczko, pamietaj, mama
zaraz p6jdzie, alejatubedeipaniprzyniesieipoda cilekarstewko”, na
co Julia jej odpowiedziata: ,Nie lekarstewko, tylko dostane znieczule-
nie” i kontynuowata: ,Niech sie pani tak nie denerwuje, jade tylko na
cewnikowanie”.
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A co czula Julia?

Kiedy byta operowana ostatni raz, na péttora miesigca przed skon-
czeniem 18 lat, a wiec byta juz prawie dorosta osobg, wtedy sie od niej
najwiecej dowiedziatam, co czula, co byto dla niej trudne. Czekaty$my;,
nazywam to w takiej poczekalni, przyszta pani i pyta, czy Julia chce
mieé premedykacje, na co Julia odpowiada:, Nie chce czegos tak brzyd-
ko brzmigcego mie¢”, jak sie dowiedziala, ze to jest taki ,gtupijas”, to
powiedziala, ze najpierw musi sie dowiedzie(, co sie znig bedzie dziato.
BylySmy w tej poczekalni, przed blokiem operacyjnym, Julia blondynka,
wlosy do ramion, i przychodzi pielegniarz z btednym wzrokiem i pyta
Julii:,, Kuba?!”, no wiec my patrzymy na niego z niedowierzaniem i par-
skamy $miechem, on dopytywal, po czym poszed}, a my ryczalySmy ze
Smiechu. Wszyscy na nas patrzyli, Smiaty$my sie przed salg operacyjna,
ale to cata Julia, w ten sposéb roztadowatysmy stres.

Co pomaga dzieciom zmniejszy¢ stres?

Julia doskonale znata prof. Bohdana Maruszewskiego, prof. Andrzeja
Kansego, to nie byty dla niej osoby obce, znata tez innych lekarzy, pie-
legniarki. Byliémy tez po wielu spotkaniach, konferencjach, turnusach
rehabilitacyjnych, koncertach, znatalekarzyito sprzyjato jej komforto-
wi. To samo méwig inne mamy, jak bywaja czesciej np. w szpitalu w Lo-
dzi. Dzieci niejednokrotnie sg leczone razem, przykladem sg Kacper
i Bartek, dzieci naszych mam z rady. Wiem, ze doktor Anna Mazurek
jest na tyle mila, ze jak bierze ich na badania, to razem. W szczegdlno-
$ci w Lodzi jest taka atmosfera. Szpitale dzieciece rzadzg sie innymi
kategoriami. Zeby zostaé pediatra, lekarzem dzieciecym, trzeba po
prostulubié dzieci. I to widaé. Dzieci sa kapry$ne, nie chcg dawac sobie
zrobié badania, ptacza, marudza, boja sie. Zeby wykona¢ dziecku nawet
drobny zabieg, to pielegniarka musi mie¢ serce do niego, inaczej sie po
prostu nie da.
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Czego nauczylas sie od swojej corki?

Otwartosci na to, ze ma wade serca, zeby sie nie wstydzic¢ tego, ze ma
blizny. Wprawdzie czasami méwi: ,Nie mialam wyboru, musiatam by¢
odwazna”, ,Nie miatam wyboru i tak musiatam iS¢ na operacje, co by
mi to dato, jakbym sie buntowata?”.

W jaki spos6b funkcjonowata wasza rodzina? Kiedy rozmawialySmy
przy okazji Dnia Dziadka, mowilas, jak wielka pomoca byt twoj tata.

Tak, moja mama na poczatku tez, ale zachorowata na raka mézgu,
jak Julia miata niecaly roczek, i po roku zmarta, wiec ten rok, kiedy
mama byta chora, byt trudniejszy. Julia w tym czasie byta operowana,
to wszystko byto zaburzone. Dodatkowo méj syn, kiedy Julia sie uro-
dzita, mial 4 lata, wiec tez wymagatl opieki i nie mozna byto go w tym
wszystkim zgubié. I trzeba byto tak gospodarowac czasem, zeby mu go
poswiecaé. Na poczatku trzeba byto, szczegblnie w tym czasie, kiedy sie
jechato do szpitala, zorganizowac tak funkcjonowanie naszej rodziny,
zeby Michal normalnie chodzil do przedszkola, na dodatkowe zajecia.
W pomoc wlgczali sie dziadkowie.

Czesto zwracasz uwage na to, zeby sie zmienia¢ w szpitalu.

Bylam caly dzien w szpitalu, staralam sie wroécic tak, by choé na chwile
podmieniaé sie i przyjecha¢ do syna. Dzieki temu, ze Julia po operacji
szybko dochodzila do siebie, to te pobyty nie byty dtuzsze niz dwa
tygodnie. To tez jest tak, ze mieszkam w Warszawie, od mojego domu
miatam 15 minut samochodem do szpitala, to nie sa zadne odlegtoSci,
mozna byto przyjechaé. Trudniej maja rodziny, ktére mieszkajg setki
kilometréw od szpitala. Niejednokrotnie mamy z dzie¢mi przebywaja
tygodniami, miesigcami w szpitalu. Takie roztagki dla rodziny s3 sza-
lenie trudne.
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Caly czas dajesz wsparcie rodzicom dzieci z wadami serca.
O czym chcialabys, zeby pamietali?

Ze mimo tego, ze dziecko ma wade serca, moze pieknie zy¢. Oczywiécie,
ze zdarzaja sie takie wady, ktore leczy sie trudno, albo sg takie, ktore sa
niemozliwe do leczenia i wtedy s dramaty. Ale w wiekszosci przypad-
koéw te dzieci s z powodzeniem operowane, coraz nowsze technologie
sg wprowadzane, mamy coraz wiecej mozliwosci. Te dzieci majg na-
prawde szanse, a dzieki wsparciu organizacji rodzice maja mozliwo$¢
zniwelowania stresu. Widza, ze s inni, ktérzy borykaja sie z choroba
dziecka. Pieknie pokazuja to historie naszych Podopiecznych, to daje
bardzo duzo nadziei i optymizmu. To nie koniec Swiata, wspdlnie mo-
zemy sobie z tym poradzi¢. Podczas pobytu w szpitalu nabiera sie tez
takiej,,oglady”, pierwsze dni s zawsze dramatyczne, potem obrastamy
tg skorka i jesteSmy silniejsi.

Co bys powiedziala matce dziecka z wws?

Zawsze mowie, ze to, ze masz dziecko z wada serca albo z inng choroba,
oznacza, ze jestes najlepsza osoba dla tego dziecka i bedziesz potrafita
najlepiej sie nim zaopiekowad. Jak Julia sie urodzita i juz przeszliSmy
ten najtrudniejszy okres i sytuacja byta opanowana, toja czutam, ze po
co$ mi to dziecko zostalo dane. Po to, zeby zalozy¢ Fundacje...
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2 Nie mieli$my zadnych ztych przeczud,

Ania po urodzeniu dostata 9 punktow
w Skali Apgar - wspomina ARTUR KULESZA

Kiedy dowiedzieli si¢ panstwo o wadzie serca corki?

Nie mieli$my zadnych ztych przeczué, Ania urodzila sie w szpitalu na
Inflanckiej, dostata 9 punktéw w Skali Apgar. Zaniepokoito nas, ze byta
troche sina, zglosiliSmy to i gdy lekarze zaczeli ja badaé, zobaczyliSmy
przerazenie w ich oczach - méwi Artur Kulesza, tata Ani, maz $p. Be-
aty Kuleszy, prezesa Fundacji Serce Dziecka. Lekarze poinformowali
nas, ze maja watpliwosci co do zdrowia dziecka i musi by¢ natychmiast
przewieziona na Litewska, gdzie jest dzieciecy oddzial kardiologiczny.
Wieczorem, tego samego dnia, dowiedzieliS$my sie, Zze Ania ma wrodzo-
nawade serca (pdzniej zdiagnozowana jako dosc rzadki zespo6t Fallota).

Jak sobie panistwo z tym poradzili?

Szok byt duzy. Nie mieli$my takich historii w rodzinie ani wéréod zna-
jomych, wiec szukali$my rozpaczliwie wiedzy i pomocy. Na szczeScie
trafiliSmy na kompetentnego i cierpliwego lekarza, ktéry wyttumaczyt
nam, o co chodzi. Ot6z, okazalo sie tez, ze w naszej firmie lekarzem
pediatra, opiekunem dzieci pracownikéw, byta pani prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel, w tej chwili najlepsza specjalistka od diagnoz prena-
talnych, ktéra pokazata nam na schematach, co ta wada serca oznacza.
Opowiedziata o mozliwoSciach leczenia tej rzadkiej wady.
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Jak wygladalo leczenie Ani?

Juz czwartego dnia po urodzeniu Ania miata wykonane w CzD tzw. ze-
spolenie; to jeszcze nie byta korekta wady, a operacjaumozliwiajaca Ani
dalsze zycie, po samoistnym zamknieciu sie tzw. przewodu Botalla. Ania
byta w czD jeszcze przez dwa miesigce, po czym mogliSmy jg wreszcie
przywita¢ w domu. Kiedy pierwszy szok minat, wiedzieliSmy juz, ze
jest mozliwa catkowita korekta jej wady, tylko nie byto chirurga, ktéry
podjatby sie tego zadania. Kiedy dziecko ma zespolenie, to poziom tlenu
we krwi jest taki sam jak w zytach i tetnicach i wynosi $rednio 85%. Satu-
racja ponizej 94% jest problemem i moze by¢ niebezpieczna dla zdrowia.

Jak bylo u Ani?

Aniamiata przez dwa pierwsze lata zycia saturacje na poziomie 80-90%,
przezconie rosta. Lekarze mowili, ze jesli nie urosnie, to trudno bedzie
zrobi¢ operacje na tak matym sercu. I zrobito sie btedne koto. Zaczynali-
$my szukac sami, radziliémy sie Joanny Szymkiewicz-Dangel. MieliSmy
zrobione wszystkie badania, zapisane w tych czasach na kasetach VHS,
ktére wysytatem tez do szpitali za granice, m.in. do Ormond Children
Hospital w Londynie, najwiekszego szpitala pediatrycznego w Wielkiej
Brytanii, ktory potwierdzit, ze podjaltby sie operacji Ani.

I jaka decyzje panstwo podjeli?

Z podpowiedzi dr Joanny, z ktéra w tym czasie juz sie dobrze zaznajo-
miliSmy, wybraliSmy Krakéw-Prokocim, gdzie woéwczas operowat prof.
Edward Malec, jeden z najwybitniejszych kardiochirurgéw na §wiecie.
Profesor mowil, ze to niezwykle skomplikowana operacja, poniewaz
trzeba bylo wstawié brakujaca tetnice z zastawka (tzw. homograft) oraz
zamienié miejscami te tetnice i zyte gldwng w sercu. Zasadnicza czesé
operacji musiata wiec by¢ wykonana na otwartym sercu, ktore w jej
trakcie jest chtodzone (tzw. hipotermia) i nie ma duzo czasu na te ko-
nieczne korekty.
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Zaufali panstwo lekarzowi.

Po pierwszych rozmowach z profesorem wiedzieliSmy juz, ze trafili-
smy w dobre rece. Operacja byla w pigtek. Profesor powiedzial nam,
ze przez dwa tygodnie Ania bedzie dochodzi¢ do siebie. Jednak gdy
prof. Malec przyszed? ja zobaczy¢ w sobote na 010M-ie, to ku jego zdzi-
wieniu ona zaczela sie juz wybudzac i probowata wstaé. Dostata wiec
dodatkowe znieczulenie, bo to bylo za wcze$nie na wybudzenie. Jak
po kilku dniach wyszta z o10M-u, to juz chodzita sama. Gdy po dwoch
tygodniach zostata wypisana ze szpitala, profesor powiedzial, ze nie
zdarzylto mu sie jeszcze po takiej operacji, tak szybko wysta¢ dziecka
do domu. To pokazuje tez, ze organizmy dzieci sa z zatozenia bardziej
wytrzymate i szybciej sie regeneruja niz dorostych (po takiej operacji
dorosty nie ruszalby sie przez miesigc).

Co bylo dalej?

Po udanej operacji korygujacej wade serca Ani wroéciliSmy z Krakowa
idalej leczyliSmy ja w cZD w Warszawie. Ta zasadnicza operacja Ani
odbyta sie wlistopadzie 2001 roku, gdy miata 2 1ata. Dzieki niej zaczeta
rosng¢ i normalnie sie rozwijaé. Jedynym tylko skutkiem ubocznym
operacji w hipotermii jest wieksza odpornosé na zimno i nieche¢ do
przegrzania sie. Kolejna operacja Ani, w wieku 13 lat, polegata na wy-
mianie wstawionej tetnicy ptucnej na wiekszg, pasujacg do dorostego
ciata. To byla réwniez skomplikowana operacja, trwajgca dziewiec¢
godzin, na sztucznym sercu, w hipotermii, i to juz Ania pamieta.

Jak sie zmienito panstwa zycie?

Zdrowie Anibylo najwazniejsze przez pierwsze dwa lata jej zycia. Ale
poudanej operacji korygujacej wade w Krakowie w zasadzie staraliSmy
sie zy¢ i traktowac ja normalnie. Rodzice czasem wpadaja w nadopie-
kunczosé, a nie zawsze jest to potrzebne. Oczywiscie, jesli dziecko ma
HLHS - to jest 3-etapowa operacja i poki nie ma ostatniej, udanej, to caty
czas jest jakie$ wieksze zagrozenie - to trzeba takie dziecko chronié¢
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np. przed infekcjami. Ale wiekszo$¢ dzieci po udanych korektach wady
jest w zasadzie zdrowa i powinno sie je tak traktowac. Jesli dziecko jest
traktowane jakby byto chore, to ono zaczyna samo sie czu¢ chore.

Jak pan wspomina pobyty w szpitalu?

Kiedy byliSmy w Krakowie, pamietam, byt mréz, pokdj przyszpitalny
byl bardzo stabo wyposazony, teraz, dzieki m.in. Fundacji sytuacja
wyglada juz duzo lepiej. Szpara w oknie miata z centymetr, a byt ko-
niec listopada. CzuliSmy sie jednak szczesliwi, ze byliSmy na miejscu,
minute drogi od oddziatu i dostepni, gdy byta taka potrzeba. Pamietam,
ze poszliSmy do Tesco i kupitem sobie czapke, bo przypadto mi 16zko
przy tej szparze, a cala noc wiato i czutem sie, jakbym spat na dworcu.

Dzieci dorastaja, sa dorostymi z wada serca, gdzie sie maja leczy¢?

W czD leczone s3 dzieci do 18. roku zycia. Ania ma prawie 23 lata, wiec
zona przeniosta jg pod opieke osrodka w Aninie, teraz Kasianam w tym
pomaga. Ania i Julia sg pod opiekg lekarza, znajacego ich historie, kté-
rego znalazly Beata i Kasia. Kardiolodzy dorostych mogli nie mie¢ do
czynienia z takimi skomplikowanymi operacjami. I nie do konica moga
wiedzieg, jak tych dorostych z wrodzonymi wadami serca prowadzic.
Mamy co roku standardowg kontrole. Zawsze tez podkreslamy, ze wada
tonie choroba, ze nie musi oznaczaé choroby serca. Jesli jest korygowa-
na, to serce i calty organizm rozwija sie normalnie i takie dziecko nie
rézni sie od rowiesnikow.

Czego sie panstwo nauczyli od Ani?

Witalnosci, checi do normalnego zycia, zabawy od matego. Mysle, ze
tojest sprzezenie zwrotne, gdy rodzice nie okazuja nadmiernej troski,
to wtedy dziecko czuje sie pewniej, swobodniej i normalnie moze sie
rozwijaé. Ania jest weganka, bardzo ostatnio przekonujaca (Smiech),
uczy mnie tez nowych technologii. I nauczyta nas cierpliwosci, moze
nie tyle Ania, co sama sytuacja z jej leczeniem.
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W czym Ania jest podobna do mamy, wspoétzatozycielki Fundacji
Serce Dziecka?

W dazeniu do celu zdobycia wiedzy. To pewnie cecha wielu mtodych,
ale Ania ma po Beacie to, ze szuka rozwigzan, robi to z przekonaniem,
ze na kazdy problem da sie znalez¢ rozwigzanie. Uwazam, ze to sie
przydaje w zyciu i ze to jest duzy dar.

Co dzis by pan powiedzial rodzicom dzieci wws?

Powiedzialbym, ze w nieszczeSciu maja szczescie, ze s w Polsce, w kra-
ju, w ktorym wykonuje sie najwiecej operacji wad serca w Europie, na
Swiecie jedynie w USA ich liczba jest wieksza. Mamy Swietnych lekarzy.
W wiekszosci przypadkéw daje sie te wady korygowac i dziecko jest
calkowicie zdrowe. Zachecam, by rodzice szukali odpowiedniej wie-
dzy, by byli spokojni, ze ta wada w Polsce byta operowananierazisa
Swietni dzieciecy kardiochirurdzy, ktorzy to robig. Chcialbym, zeby
wiedzieli, ze s3 fundacje, ktére potrafig zorganizowadé, pokierowad,
znalez¢ innego rodzica, ktéry mial ten sam problem i to na pewno
duzo im da, bo beda mogli porozmawia¢ z kims§, kto przeszed? juz
te $ciezke i ma ten temat oswojony. Nie jest to takie straszne, jak sie
wydaje na poczatku.

W jaki sposdb ojcowie serduszkowych dzieci moga zatroszczy¢ sie

o siebie?

Z moich do§wiadczen wiem, ze wazne jest zatroszczenie sie o swdj stan
psychiczny, o zdrowie, zeby jako$ to znie$é. Kazdy ma swoje metody,
ale wazne, by miec¢ ludzi wspierajacych: zone, rodzine, przyjaciét. My
mieliSmy to szczescie, ze mieliSmy duze grono wspierajacych nas zna-
jomych, w pracy spotkaliSmy sie z duzg wyrozumiatoScig. Wazne, by
wzigc te odpowiedzialno$é wspodlnie. Wiadomo, ze my, ojcowie, dziecka
nie urodzimy, ale za nie wspdlnie odpowiadamy. Trzeba je wesprzed,
ono na pewno od poczatku zycia czuje, czy jest otoczone mitoscia.
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A czego by pan zyczy! ojcom? 3 Zapominam o temacie wady serca,
Powinni byc szczeSliwiz teg}o, c.o ich spotka}o. To ]e.st cc?s wy]qjckowego, al e myél eo ni e]- ] ak 0 le e Cku -m éWl

co pomoze im scementowaé wiezy rodzinne, z dzieckiem, z zong, ale

tez szerzej, w innych relacjach. Moga to wykorzystaé. Widze po sobie, mama Niny, KAROLINA SAMSONOWICZ

ze mozna z tego wspaniatg rzecz zrobic. Nie mowie, ze kazdy musi fun-

dacje zaktadaé, ale zaangazowac sie juz kazdy moze. Zycze im, by nie

traktowali tego jako kary, czegos ztego, ale traktowali jako wyzwanie,

tez jako olbrzymia rado$¢, bo kiedy czlowiek sprawdzi sie w trudnej

sytuacji, nabiera wiary w siebie i zdobywa site na cate zycie.

Kiedy dowiedzieli sie panistwo o wadzie serca Niny?

DowiedzieliSmy sie, jak bytam w cigzy, podczas USG potowkowego.
Woczesniej nic nie wskazywato na to, ze corka nie rozwija sie prawi-
dlowo. Lekarz bardzo dlugo mnie badal, przeczuwatam, ze co$ musi
by¢ nie w porzadku, bo za dtugo to trwalo i byt zbyt milczacy, w ogodle
nie komentowat tego, co widzi. Ta cisza sie wydtuzata i gdy skonczyt
badanie, to juz wiedzieliSmy, Ze co$ jest nie tak. Pan doktor nie podat
nam wtedy konkretnej diagnozy, pamietam, ze zapytatam, czy to jest
pewne, czy jest jaka$ mozliwosc¢ btedu, tego, ze mogt sie pomylic¢? Powie-
dzial, ze nie i ze nie ma watpliwosci i serce nie rozwija sie prawidtowo.
Jednak on jako ginekolog-potoznik, nie mogt postawi¢ diagnozy kar-
diologicznej, dlatego wystat nas na dodatkowe badania do prof. Joanny
Szymkiewicz-Dangel.

Co panstwo wtedy czuli?

Byt to moment absolutnie traumatyczny ze wszystkich do§wiadczen naj-
trudniejszy, albo na pewno jeden z emocjonalnie najmocniejszych. Pa-
mietam, gdy lekarz méwit nam, ze dziecko jest chore, powiedzial nawet,
ze dziecko urodzi sie bardzo chore, mialam wtedy takie wrazenie, jakby
moéwil do kogo$ innego. P6Zniej psycholozka, z ktéra sie spotykatam,
powiedziala mi, ze to sie nazywa dysocjacja. Dzi$ juz spokojnie o tym
opowiadam, ale to byt chyba najgorszy dzieit w moim zyciu. Moment
diagnozy jest wstrzasajacy.
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Z jaka wada urodzita sie Nina?

Wada Nina to HLHS. Jednak to, Ze zostaliémy zdiagnozowani w czasie
ciazy, bylo najlepsze, co nam sie w tym przypadku moglto wydarzy¢.
Dato nam czas, zeby zastanowic sie, gdzie zrobi¢ operacje. Pierwsza
musiala odby¢ sie zaraz po urodzeniu, bo takie jest planowe leczenie
tej wady. Jako ze jesteSmy z Warszawy, zakladaliSmy, ze Nina urodzi sie
tutaj i tu przejdzie leczenie, jednak gdy wszystko przeanalizowali$my,
postawiliémy na o$rodek w Krakowie. Z perspektywy czasu uwazam,
ze byt to $wietny wyboér. Od tego momentu mineto sze$é lat i Nina jest
dzi$ w super stanie.

Jak panstwo trafili do Krakowa?

Mamy moc social mediéw, jedna z mam, ktéra poznatam przez Facebo-
okaumoéwita mnie z lekarka ze szpitala potozniczego w Krakowie. Poje-
chalam do niej nakontrole i okazalo sie, ze koniecznie i to natychmiast
trzeba mnie ktasé na oddziat patologii cigzy. Byty dodatkowe czynniki
ryzyka, nie tylko wada serca. Na patologii ciazy przelezatam cztery
tygodnie. Pordd odbyt sie przez cesarskie ciecie, dalej Nina zostata
przewieziona do o§rodka w Prokocimiu. I zaczeta sie walka. Nina miata
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operacje w czternastej dobie zycia, a potem lezala w szpitalu jeszcze
przez trzy miesigce. Gdy miata sze$¢ miesiecy, musiala planowo przejsé
kolejna operacje, wiec w domu pobyliSmy tylko dwa miesigce i znéw
pojechaliSmy do Krakowa. Kolejna operacja odbyta sie, gdy Nina miata
trzy lata. Ninka ma za sobg jeszcze jedng operacje, nie zwigzana z ser-
cem a z infekcja, ktéra wdata sie w rane. W sumie wiec Nina przeszia
cztery operacje — cztery otwarcia klatki piersiowej.

Jak panstwo sobie z tym poradzili?

Gdy wyruszyliSmy do Krakowa, cata rodzina byta w to zaangazowana.
Znajomi mojego teScia mieli kawalerke w Krakowie, ktéra nie byta
wykorzystywana, i w niej zamieszkali§my. W sumie spedziliSmy tam
z przerwami po6t roku. To mieszkanie stato sie naszym domem. Nina
dtugo byla na oddziale intensywnej terapii, nie mogtam z nig przeby-
wac. Do mieszkania mogli$my wraca¢ wieczorami, przejs$¢ sie na spacetr,
ratowac sie okruchami codziennosci. Kiedy bytam z nig na oddziale,
bardzo pomagata nam moja mama, przyjezdzata, zmieniata mnie w cig-

Iy

Druga operacja Niny tez byla w Krakowie, a trzecia?

Trzecia miata miejsce w Niemczech, w Monachium. Pod wzgledem
logistyki bardzo nam pomogto, ze w poblizu szpitala znajdowal sie
dom Ronalda McDonalda. Moglismy tam odpoczaé, spotykalis§my sie
wieczorem z innymi rodzicami, takie mieszkanie obok szpitala to jest
co$ niesamowitego, mieliSmy tam odskocznie, przystan, namiastke
domu. Trzeba pamietac, ze pobyt w szpitalu 24 godziny na dobe jest
niezwykle obcigzajacy, nie ma oddechu, nie zawsze sg tam dobre wa-
runki, czasem trzeba z niego wyjsé, zeby odpoczaé. W jednym szpitalu
mozna sie przespaé obok dziecka, w innym musi wystarczy¢ krzesto.
Jestem zwolenniczka miejsc przyszpitalnych, gdzie mozna przespaé
sie, odpoczaé, ugotowad sobie co$. Gdy dziecko trafia do szpitala na
sze$é-siedem dni to nie ma problemu, natomiast, jezeli musi spedzié
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tam sze$¢ tygodni, szeS¢ miesiecy, a znam takie dzieci, ktére byty na-
wet rok w szpitalu, wtedy posiadanie takiego miejsca w poblizu, jest
fundamentalne.

Wspominala pani, ze losy operacji w Niemczech byly zawile.

Wszystko byto zatatwione, z pomoca Fundacji Serce Dziecka zebrali-
$my fundusze na operacje, natomiast stan Niny sie pogorszytitrzeba
bylo operacje przyspieszy¢. To wigzato sie ze zmiang o$rodka, wzro-
stem kosztow, jak sie okazato, ostateczny rachunek byt dwa razy wiek-
szy, niz poczatkowo zak}adaliémy. Fundacja sama nam zaproponowata,
ze zatozy srodki na pokrycie dlugu i zdjeta z nas ten ciezar. Pozwala
nam go sptacaé ze zbidrki jednoprocentowej. To byta dla nas duzaulga
psychiczna.

Jakim Nina jest dzieckiem?

Po tym, co jej sie przydarzyto, jest zupelnym przeciwienstwem tego,
czego mozna by sie byto spodziewac. Nie odstaje bardzo od rowiesni-
kow, nie jest lekliwa, nie boi sie lekarzy - jest niezwykle wspdipracuja-
cym dzieckiem. Z checig wskakuje na kozetke, pokazuje brzuszek. Jest
bardzo rezolutna, odwazna, mato czego sie boi, jest bardzo spoteczna,
nie ma problemu, zeby nawigzywac kontakty z innymi dzieémi, wrecz
bym powiedziala, ze jest troche lobuzem, zupelnie nie czué tego, ze ma
wade serca i takie doSwiadczenia za soba.

Osoby, ktore tej wady nie znaja, moga mie¢ ktopot ze zrozumieniem,
jaka jest ciezka, prawda?

Nina jest mniejsza wzrostem i pewnie tak pozostanie, ale to jej w ogdle
nie przeszkadza, zeby dobrze funkcjonowaé, by¢ zadowolong, jezdzié¢
nawakacje, chodzi¢ normalnie do przedszkola. Mysle, ze ma naprawde
fajne dziecinstwo i zupetnie nie odczuwa wielkich ograniczen. Poczu-
liSmy je, gdy rozpoczela sie pandemia, byliSmy Swiezo po operacji,
wydawalo nam sie, ze otwieramy nowy, pozytywny rozdziat, ze teraz
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zaczniemy spokojnie przedszkole, bedziemy sie otwierad, coraz wiecej
wychodzi¢ i wtedy zaczat sie coviD. To oznaczalo, ze zamykamy sie
na kolejny rok, moze niedostownie, ale caty czas musieliémy uwaza¢
na kontakty miedzyludzkie. Nina dtugi czas byta izolowana, bardzo
rzadko widywata rowiesnikow, batam sie, jak ona sobie da rade, bo
zupelnie nie znata zasad wspélpracy z innymi dzieémi, zawsze prze-
bywala tylko z dorostymi. Te obawy nie potwierdzity sie.

Jak pani widzi przyszltos¢ Niny?

Zawsze bedzie miala wade serca, na pewno jeszcze ja co$ czeka, jakies$
mniejsze procedury, cewnikowanie, ale i co$§ wiekszego na pewno,
moze przeszczep serca, choé liczymy na to, ze medycyna przyjdzie
z jakims$ rozwigzaniem, ktére umozliwi to, zeby miata podobne kra-
zenie jak u zdrowego cztowieka. Sg juz takie rozwigzania dla tej wady
opracowywane, trzymamy kciuki i wierzymy w nauke - staramy sie
my$leé pozytywnie.

I cieszy¢ sie.

Cieszymy sie ze wszystkich matych sukcesow, kazde pozytywne echo
serca jest dla nas powodem do toastéw, Swietowania, mamy wtedy;,
mozna powiedzie¢, spokdj na szeS¢ miesiecy. Przezywamy to za kazdym
razem, gdy idziemy na kontrole, bo wiemy, Ze czasem nic nie widac,
aw Srodku dzieja sie rézne rzeczy. MieliSmy juz takie doSwiadczenia,
ze wydawato nam sie, ze nie dzieje sie nic ztego, a okazato sie, ze w echo
serca wychodzily zmiany, ktore wskazywaly np. nato, ze potrzebujemy
szybko operacji, wiec musimy z tg Swiadomos$cia zy¢. I chce powiedzied,
ze mozna sie do tego przyzwyczai¢. Nawet do zycia w takiej niepewno-
$ci, mozna z tym funkcjonowaé, to jest tez kwestia organizacji.

I starac sie normalnie zyc¢.

Oboje z mezem pracujemy, jesteSmy aktywni i uwazam, ze to jest bardzo
wazne, zeby znalez¢ ten balans i zeby nie mysle¢ tylko o tym, ze to jest
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dziecko zwada serca, ale ze to jest tez po prostu dziecko. My jako rodzi-
ce takze powinni$my normalnie funkcjonowac i dbaé o swoje zdrowie
psychiczne. JesteSmy odpowiedzialni za to, zeby Nina dobrze sie czula,
wiec nasze zadowolenie, dobre samopoczucie, funkcjonowanie i emocje
sg tak samo wazne. Nie mozna sie tylko skupi¢ na dziecku.

Na poczatku jest inaczej?

Oczywiscie, w tym poczatkowym okresie wszystko kreci sie wokot
dziecka.Bo nie ma innej opcji. To sa traumatyczne wydarzenia, opera-
cje, widok dziecka podpietego do tysigca kabliijezelijest to operacjana
otwartym sercu i nie dochodzi do zamkniecia mostka, to widok dziecka
z otwarta klatka piersiowq zostaje w cztowieku na cate zycie. I trudno,
zeby w takim okresie operacyjnym, okotooperacyjnym i pooperacyj-
nym, zycie sie nie koncentrowato nieomal w stu procentach na dziecku.

A pdézniej?

Jak ten okres mija i sprawy sie stabilizuja, to warto starac sie powra-
ca¢ do normalnosci. Oczywiscie zycia, ktore bylo przed operacja i tej
normalnosci, juz nie bedzie i trzeba sobie da¢ zezwolenie na to, zeby to
optakac. Nie do konica zgadzam sie ze stwierdzeniami, ze wszystko be-
dzie dobrze, czasem nie jest dobrze. Oczywiscie, zalezy, co kto definiuje
jako ,dobrze”. Trzeba sobie pozwolié na to, zeby przej$¢ wszystkie etapy:
zlosci, optakania straty - bo przeciez mieliSmy mie¢ zdrowe dziecko,
to dziecko nie jest zdrowe - szukanie pomocy;, jesli sobie nie radzimy,
pomocy psychologicznej, psychoterapeutycznej.

I nie ba¢ sie czego?

Nie baé sie przyznac do tego, ze z czyms sobie nie radze. Wiem, ze sa
takie mamy, ktore decyduja sie, zeby zostac z dzieckiem w domu i pobie-
rac¢ Swiadczenie, ja to absolutnie rozumiem. Zdecydowatam, ze wracam
do pracy, stopniowatam to, najpierw w mniejszym wymiarze i to bar-
dzo poprawilo méj stan psychiczny. W tej chwili pracuje na caty etat
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idasie to wszystko potaczy¢. To, co sie przydarzyto Ninie, pociggneto
za soba decyzje zawodowe. Zmienitam prace, troche niespodziewanie
praca mnie znalazta. Pracuje w szkole, Nina uczeszcza do przedszkola
w tym samym miejscu, wiec ja zawoze, odwoze, zamiana ta caloSciowo

wyszta nam na dobre.

Co lubi robié¢ Nina?

Nina kocha Kkoty. Jest to jej pasja od malenkosci. Meczy nas o kota i zgo-
dzitabym sie od razu, ale mam alergie i mieszkamy na parterze, wiec
mamy obiekcje. Aczkolwiek mysle, ze Ninka dopnie swego - jest bardzo
uparta i asertywna. Czekamy, az bedzie wieksza, bardziej odpowie-
dzialna i bedzie pilnowatla, zeby kot nie wychodzit na taras. Nina lubi
wszystkie prace reczne. Bardzo lubi czytaé ksigzki, codziennie czytamy,
opowiadamy. Lubi jezyki obce, czesto mnie pyta o to, jak sie co§ méwi po
angielsku, chodzi do placéwki, w ktorej jest wielu obcokrajowcoéw, cza-
sem, gdy oglada bajke, prosi, zeby jej przelaczyé na inny jezyk, dopytuje.
A pozatymuwielbia sie bawi¢, kocha plac zabaw, basen, chlapaniei cu-
kierki. Myséle, ze pod wieloma wzgledami nie odbiega od réwie$nikow.

Czego sie panstwo nauczyli od swojej corki?

Zapominam o temacie wady serca, ale mys$le o niej, jak o dziecku, o Ni-
nie. To jest uparciuch, negocjator, ktéry musi podwazy¢ wszystko, co
jest do niej méwione, wiec na pewno w tym kKontekScie nauczytam
sie cierpliwo$ci. Nauczytam sie pogodzenia z pewna tymczasowoscia,
ze nie wszystko jest dane raz na zawsze, ze niektdre rzeczy lubig sie
zmieniac szybko i trzeba by¢ zawsze gotowym na to, ze nadejdzie taka
zmiana i trzeba bedzie jej jako$ sprostac - to poSrednio uczy pokory.
To nie znaczy, ze nie robimy planéw, robimy. Ale tez nie wybiegamy
my$lami bardzo daleko w przyszto$é, jest mi bardzo trudno planowac
sobie co$ na dziesieé lat wprzod. Kiedy$ mys$latam takimi kategoriami,
teraz wybiegam w przysztos$¢ do roku, dwoch. Posiadanie dziecka z wy-
zwaniami, trudniejsza historia, uczy, ze gdy znajdujemy sie w obliczu
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najtragiczniejszych okolicznosci, to gdy one ming, takze moze wyjs¢ 4 AllC]a od urodzenia miala Wlelka

z tego co$ dobrego. . . . 2 s st 2
€ & wole zycia. Sita, ktora po niej widac,

Co powiedzialaby pani innym rodzicom dzieci z wws? SpOWOdOWB.h:I, ze zostala tW&I’ZQ
Nalezy zadbac¢ bardzo o siebie, nie zapominac o sobie, da¢ sobie po- . . .e T

v , co1e e Zap oo cp fundacyjnej kampanii - méwi jej mama,

zwolenie na to, zeby przezywac negatywne emocje, ze trzeba siebie

rozgrzeszy¢ z tego, ze mam prawo mysleé, widzie¢ w czarnych barwach, RENATA POZIARSKA

ze to jest naturalny etap i trzeba to przejsc. A jak ten stan nie prze-

chodzi, to zeby sie nie ba¢ szukania profesjonalnej pomocy, bo to jest

bardzo wazne. Ten silny, zdrowy rodzic to jest podstawowe wsparcie

dladziecka. Niekiedy potrzeba duzo czasu, zeby przepracowaé pewne

rzeczy, trzeba sobie ten czas da¢ i by¢ dla siebie tagodnym.

Juz przy pierwszym USG, a wiec miedzy szostym a 6smym tygodniem
rodzice Alicji dowiedzieli sie, ze ich dziecko bedzie miato wade serca.
I najprawdopodobniej Zesp6t Downa - diagnozowali lekarze. Kolejni,
do ktérych udawali sie rodzice dziewczynki, radzili ,cigze zakonczy¢”.

Jaka byla panstwa droga?

MieliSmy ciezki start, dtugo staraliSmy sie o cigze i nie chcieli$my jej
zakonczenia. Latwo nie byto, towarzyszyl nam duzy stres, ale stwier-
dziliSmy, ze co ma by¢, to bedzie. ChodziliSmy od lekarza do lekarza,
chciatam mieé pewnosé, co doktadnie dzieje sie z sercem. TrafiliSmy
na prof. Joanne Szymkiewicz-Dangel i to byl pierwszy lekarz, ktéry
spojrzat na nas przyjaznie i powiedziat, ze bedzie dobrze. Ze z cho-
rym sercem dzieci zyja coraz dtuzej, ze medycyna idzie do przodu i ze
dziecko da rade.

Co sie dzialo po porodzie?
Po narodzinach miesigc mieliSmy dla siebie, po czym byta pierwsza
wizyta w Centrum Zdrowia Dziecka. Tam okazatlo sie, ze stan Alicji sie
pogorszylizaczeta spadaé saturacja. Zdecydowano, ze w zwigzku z tym,
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ze Alicja ma zlozona wade serca, przejdzie trzy operacje, czyli tak jak
dzieci z jednokomorowym sercem. Pierwsza operacja odbyla sie, gdy
corka skonczyla trzy miesiace.

Alicja ma w sobie wielka wole zycia.

TrafialiSmy na lekarzy, ktérzy nie dawali nam nadziei na to, ze Alicja
bedzie zyta dtugo czy normalnie. Urodzila sie z zaci$nietg wokoét szyi
pepowing, trzymala ja w raczce, a dla nas to byt znak, ze chciata zy¢.
Miata te raczke jakis czas niesprawna, tak mocno trzymata pepowine.
A potem, z kazda kolejng operacja udowadniala, ze sie da, ze bedzie
zytaipo kazdej z nich w ciggu doby opuszczala o10M.

Jak zmienito sie panstwa zycie?

Przez pierwsze lata byto ciezko, przed operacjami wizyt bylo wiecej,
dlatego musiatam zrezygnowac z pracy. Wizyty byly dosy¢ dtugie
inieprzewidywalne. Szliémy do szpitala na 3 dni, a okazywalo sie, ze
zostawaliSmy dwa-trzy tygodnie, po operacjach zostawaliSmy w szpi-
talu i sze$¢ tygodni, wiec nie mozna byto tego wtedy pogodzié z pra-
ca. Dlatego jedna osoba musiata zaopiekowaé sie Alg, druga zadbaé
o utrzymanie i jako$ sobie z tg sytuacja radziliSmy.

W jaki sposéb teraz panstwo funkcjonuja?

Zyjemy normalnie, mamy jeszcze druga cérke, ktéra jest zdrowa. Alicji
podajemy rano leki, dbamy o ruchidiete. Jak trzeba to jedziemy do szpi-
tala, tych szpitali jest juz coraz mniej. Obecnie jesteSmy po wszystkich
operacjach i zycie biegnie swoim torem. Ala chodzila z réwiesSnikami
do przedszkola, teraz chodzi do szkoty. Nie widze duzej réznicy miedzy
rodzing, ktéra ma dziecko zdrowe i tg, ktéra ma dziecko z wada serca.

Czego nauczyli sie panstwo od Alicji?

Radosciicieszenia sie chwilg. Staramy sie zy¢ dniem dzisiejszym, oczy-
wiscie planujemy, ale cieszymy sie z tego, co mamy, co nam daje dzien.
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Jak panstwa druga corka reaguje na blizne siostry?
Uwaza jg za co$ oczywistego, naturalnego. Wie, ze jej siostra ma wade
serca, wie, ze przyjmuje leki.

Co powinni ustyszeé rodzice, ktorzy dowiaduja sie o wadzie serca
swojego dziecka?
To, co ja ustyszatam: ze bedzie dobrze, ze mozna z tym zy¢ i ze to nie
jest wyrok.

W jaki sposob pomogta Fundacja Serce Dziecka?

Kiedy Ala byta po operacji, na cito potrzebowali§my aparatu do mie-
rzenia krzepliwo$ci krwi. W szpitalu powiedziano nam, ze nas nie
wypuszcza, dopoki tego aparatu nie bedzie. ZglosiliSmy sie do Fsp i tak
naprawde w ciggu 24 godzin mieliémy go w szpitalu, a jego zakup sfi-
nansowali$émy z jednego procenta. Skorzystaliémy tez ze szkolenia
z masowania blizny. I bardzo nam sie to przydalo. Mysle, ze niektorzy
nie wiedza, ze z blizng mozna jeszcze co$ zrobié, nie tylko farmakolo-
gicznie czy smarujac, ale masujac. Strona internetowa Fundacji jest
miejscem, w ktérym rodzice serduszkowych dzieci moga znalezé wiele
przydatnych informacji.
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Co Alicja lubi robié, czym sie pasjonuje? 5 Na PEWNO nie naleiymy do OS()b, ktore
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znaje je po glosach. Ma réwniez superpamieé, kazda role w przedszkolu
zapamietywala w ciggu pietnastu minut, podczas powrotu do domu. nlgdy nie uwazallsmy tego Za k&l"@ -

Uwielbia czytaé i szaleé z siostra. m éWl KAMILA CZEKAJ, mama Hani

Jakie mysli towarzyszyly panstwu, gdy dowiedzieliScie sie o wrodzonej

wadzie serca u corki?
Przerazenie. Bytam przerazona, nie mogtam spac¢ po nocach, tym bar-
dziej, ze na poczatku u Hani zdiagnozowano wade ko$éca. W trzydzie-
stym, moze trzydziestym trzecim tygodniu ciazy wyszlo, ze jest tez
wada serca, ktora nas tak nie przerazata, jak to, ze u cérki jest podejrze-
nie achondroplazji. Nidy nie my$leliSmy o przerwaniu cigzy. BaliSmy
sie jednak bardzo, co to bedzie dalej, jak ona sobie poradzi. Mieli§my
Swiadomos¢, ze my sobie poradzimy, ale ona kiedy$ doro$nie, péjdzie
do szkoty i napotka problemy w zwigzku ze swoimi niepelnosprawno-
Sciami. To nie dawato nam spokoju.

A kiedy on przyszedl?

Dopiero, kiedy Hania sie urodzila, okazato sie, ze tawada ma naturalng
zapore, to byta wada tetnicy ptucnej i nie trzeba byto jej od razu opero-
wac. Gdy po trzech tygodniach wysztam ze szpitala, byliSmy najszcze-
sliwszymi ludZzmi pod stoncem. MieliSmy jg ze soba, wiedzieliSmy, ze
damy rade i wszystko bedzie w porzadku. Otrzymali$my bardzo duzo
dobroci od 0s6b najblizszych i réwniez od 0sdb, ktére cheialty nas wes-
przec. Oboje jesteSmy wierzacy, wiec mieliSmy takie poczucie, ze na
pewno wszystko dobrze sie utozy.
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Jak panstwa corka radzi sobie na co dzien?

Radzi sobie $wietnie, uwielbia chodzi¢ do szkoty. Pod koniec grudnia
Hania miata reoperacje i od razu pytata, kiedy bedzie mogta wrocié¢
do szkoty. I teraz jest bardzo niezadowolona, zZe musi jeszcze w domu
siedzieé. Jak na swoja niepelnosprawnosc¢ i wady to jest dziewczynka
niesamowicie samodzielna, pyskata, ale mysle, ze to dobrze, dzieki swo-
jemu charakterowi da sobie rade w przysztos$ci. Moje wczesniejsze oba-
wy sie nie sprawdzily. OczywiScie, potrzebuje pomocy. Nie widzieliémy
czemu, nie chce ¢wiczyé na Wr-ie, byta zmeczona, teraz, po operacjima
nadwrazliwo$¢ w okolicach brzucha, bo zostal wszczepiony stymulator,
ale jest usmiechnieta, zadowolona.

Jak wygladaja relacje Hania z siostrami?

Nie widzg jej wady serca, tylko niski wzrost. Ale dziewczynki mialty
Swiadomos¢ tego, ze Hania lezy w szpitalu, bo ma chore serce i bedzie
miatabardzo trudna operacje serca. Niestety ustyszaty, ze sg komplika-
cje, ze nie wiadomo, jak jej podlaczyc krazenie pozaustrojowe i tu jakby
pojawila sie u nich ta §wiadomos¢, ze oprocz problemu ze wzrostem,
Hania ma problemy z sercem. Wiedziaty, ze jak Hania wréci do nas ze
szpitala, to nie ma mocnego $ciskania sie, przytulania, bo klatka rozcie-
ta, z boku stymulator, do ktérego nie jest jeszcze przyzwyczajona. Wi-
dziatam, ze w delikatny sposob do niej podchodza, nawet ta najmtodsza,
dwuletnia, byla ostrozna, jakby wyczuta sytuacje. Dziewczynki bardzo
pomagajg, maja szes$c i dziewieé lat i same jakby intuicyjnie wiedza, ze
trzeba cos zrobi¢, bo Hania tego nie zrobi, nie siegnie, albo nie ma sity.
Nie dyskutuja, jeszcze (Smiech), zobaczymy, czy to zostanie.

Czy Hania zadaje trudne pytania, na przyktad - ,,dlaczego ja?”.

Hania nie pyta,dlaczego ja, dlaczego jestem chora, a siostry zdrowe?”.
Czasem mam wrazenie, ze ona przyjeta takie stanowisko - ,Wiecie, bo
mnie to trzeba pomagac”. I ona to wykorzystuje, bo sa takie momenty,
w ktorych wiemy, zeby sobie rade data sama.
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Z czym sie mierzy panstwa corka?

Ma trudno$ci w poruszaniu sie, nie jest dtugodystansowcem, meczy sie,
duzokuca, cojest charakterystyczne dla dzieci zwadami serca. Jednak
mimo tego jest bardzo wesotairozgadana, méwimy nanig ,paniprezes”.

Jakie Hania ma marzenia?

Hania lubi gotowac i robi to gléwnie z dziadkiem, czesto siedza z te-
Sciem w kuchni i pichca. Jak pyta ja, czy co$ doprawié, to traktuje jej
odpowiedz bardzo powaznie. I robi tak, jak ona podpowiada. Chce
by¢ kucharka. Jak kupitam obraz, to stwierdzila, ze bedzie artystka
ijej dusza artystyczna przejawita sie w tym, ze malowata na reczniku
kuchennym, ladnie jej to wyszlo. To s3 jej aktualne marzenia.

Jak panstwa rodzina odnalazla sie w tej sytuacji?

Mamy ogromne wsparcie ze strony rodzicéw moich i meza. Zeby byto
nam tatwiej, zdecydowaliSmy, ze zamieszkamy u teSciéw, ktérzy maja
duzy dom. Ze wzgledu na Hanie, zeby nie byta sama, podjeliSmy decy-
Zje, ze nasza rodzina bedzie wieksza, nie standardowo 2+2, a 2+4. Nie
dlatego, zeby Hania miata w przysztos$ci kogos$ do opieki, tylko chcemy,
zeby miala rodzine i towarzystwo.
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Hania jest dusza towarzystwa.

Ostatnio za zgoda wychowawczyni zabratam cérke na godzine wycho-
wawczg, bo tesknila za swoja szkota. I dzieciaki byty przeszczesliwe
widzac Hanie, zrobit sie pisk na sali, bo ,,Hania przyszia”, ,a to byla ta
niespodzianka”, ,,amy sie tak cieszymy” mowily dzieci. Jest lubiana, ma
takie zagrywki prezesowe i balam sie, ze przez to nie bedzie lubiana,
a jednak nie. Dogaduje sie S$wietnie. Chodzi do szkoty spotecznej, te
klasy sg mate i dzieki temu ma prawdziwe grono znajomych i utrzy-
muje z nimi kontakty. Jak teraz byta w szpitalu, to jej wychowawczyni
zorganizowala specjalnie dla niej spotkanie online, zeby dzieciaki sie
z nig potaczyly, mimo ze miaty dodatkowe zajecia po potudniu, zrezy-
gnowaty z nich, zeby sie z Hanig polaczy¢ i chwile porozmawiac.

Czego nauczyla was cérka?

Cierpliwos$ci. Ona w ogdle jest niecierpliwa, ale ta choroba nauczyta
nas cierpliwo$ci. Nie wszystko juz, nie wszystko teraz, nie wszystko
mozna zaplanowac. I ze nie wszystko, co odbiega od normy, jest zte, ze
moze przynie$¢ mnostwo dobrego. NauczyliSmy sie, ze jak co$ przy-
chodzip6zniej, to tez moze byé czyms$ cudownym. Hania usiadta poraz
pierwszy, jak miata dwadzieScia dwa miesigce, jaki$ rok po operacji. Do
dzi$ pamietam moment, jak ¢wiczyta na pilce rehabilitacyjnej i podnio-
sta glowe. To nam dato ogromng rados¢ z osiggniecia kolejnych krokow,
pokazato, ze z tag utomnoSciag mozna zy¢ i w tym zyciu znajdowac rados¢,
ze to wszystko ma sens i uczy nas wielu rzeczy.

W jaki sposob wiara pomogla pani przezywac te sytuacje?

Wiedzialam, ze bedzie dobrze. I czutam spokdj. Teraz, jak Hania byla
operowana, byl problem z otworzeniem klatki, dlatego ze brakowato
przestrzeni miedzy sercem a mostkiem. Nie mogtam by¢ wtedy w szpi-
talu, ale gdy maz mi napisat, ze chirurg wyszedt z sali i powiedziat,
ze mostek maja otworzony i dziataja dalej, to sptyngt na mnie spokdj
iwiedziatam, ze B6g tam na gorze dziata i dziata przez ludzi tutaj, wiec
jajuz wiem, ze bedzie dobrze.
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Co by pani powiedziala rodzicom dziecka z wws?

Zeby wierzyli w to, Ze wszystko bedzie dobrze. Zeby wspierali dziecko
w rehabilitacji, w chorobie, bo my$le, ze pewnych rzeczy nie doswiad-
czyliby, gdyby dziecko urodzito im sie zdrowe. Beda potrafili na zycie
spojrzeé z innego punktu widzenia. Powiedziatabym rodzicom, zeby
sie nie poddawali, ze to nie jest koniec §wiata.

Jak pomaga Fundacja?

My, dzieki Fundacji Serce Dziecka wiemy, ze nie jeste$my sami. Sg tacy,
ktorzy borykaja sie z réznymi problemami i wsparcie fundacji jest
nieocenione. Lepiej to widaé w trakcie turnuséw, kiedy mamy okazje
wymieniac sie z rodzicami do$§wiadczeniami. Czuc¢ jedno$é, nie jesteSmy
sami, walczymy. Na ostatnim turnusie poznaliémy chtopca z podob-
na wadza i powymienialiSmy sie wiedzg z jego rodzicami, czuliémy
wsparcie.

Fundacja daje oparcie, poczucie, ze nie jest sie samym. Z drugiej
strony ulatwia finansowanie kosztow leczenia. W przypadku Hani nie
potrzebowaliSmy tego ogromnego wsparcia przy rehabilitacji zwigza-
nej z sercem, ale odczuliSmy ogromne wsparcie w chwili, gdy moglismy
wyjechaé na turnus, to Hani bardzo duzo dato. Teraz dopytuje sie, czy
w tym roku tez pojedziemy. Gdy trzeba bylo jednorazowo zakupic dla
Hani orteze, ktéra kosztowata pieé tysiecy zlotych, to nie byto proble-
mu, bo wiedzieliémy, ze mamy $rodki na subkoncie fundacjiize koszty
zostang pokryte.

Mysle, ze nawet jezeli kto$ nie potrzebuje wsparcia finansowego, to
na pewno warto mie¢ kontakt z Fundacja, bo daje to ogromne wsparcie
psychiczne. Tworzy sie taka wspolnota, w ktérej wiemy, ze zawsze
kto$ zrozumie, w jakiej sytuacji jestem, ze jest kto$, kto ma podobne
problemy i rozumie nasz stan w danym momencie.

89



6 Do momentu porodu czuliSmy niepewnos¢,

dopiero po nim i po pierwszej operacji
mogliSmy sie pozytywnie nastawic, ze
jest szansa dla tego dziecka 1 ze mozemy
z kazdym etapem osiggaé co$ wiecej —
mOwi EWELINA DYMUS o corce Amelce

Kiedy dowiedzieli si¢ panstwo o wadzie serca corki?

O wadzie serca naszej corki dowiedzieliSmy sie na badaniu potéwko-
wym, bylam wtedy prowadzona w Instytucie Matki i Dziecka i pan
doktor nie stwierdzit u cérki wady serca, tylko, ze ja podejrzewa i dat
skierowanie na Echo Serca. Wykonanie tam badania byto mozliwe do-
piero za miesiac, wiec szukaliSmy innych miejsci tak trafiliSmy do prof.
Joanny Szymkiewicz-Dangel. Pani profesor wade serca potwierdzita.
Okazato sie, ze u naszej corki wystepuje HLHS (serce jednokomorowe).
Nic nam to na poczatku nie méwito, nie przyjmowaliSmy tego do wia-
domo$ci, mimo ze pani profesor z panig psycholog prébowaty nam
wszystko wyjasnié¢. WréciliSmy do domu i zaczeliSmy przeszukiwaé
Internet w poszukiwaniu informacji, czy to mozliwe, ze ta diagnoza
sie zmieni, ze wada sie cofnie, ze dziecko jednak urodzi sie zdrowe. Nic
takiego sie nie wydarzyto.

Jak panstwo poradzili sobie z ta diagnozg?

Pierwsze dwa tygodnie byl ptacz i zadawanie sobie pytania: ,,dlaczego
my?”. Potem stwierdzili$my, ze moze zostaliSmy wybrani na rodzi-
c6w, bo damy sobie rade, a nasze dziecko bedzie kochane, zadbane

90

izaopiekowane pod kazdym wzgledem. Do momentu porodu czuliSmy
niepewnos$¢, dopiero po nim i po pierwszej operacji mogliSmy sie po-
zytywnie nastawié, ze jest szansa dla tego dziecka i ze mozemy z kaz-
dym etapem osiggac cos wiecej. Spedziliémy trzy miesigce w szpitalu,
mieliémy chtonotok, pokonali$my go i wyszliSmy do domu. Amelka jest
w na tyle dobrej kondycji, ze bardzo rzadko musimy do niego wracac.

Przychodzi moment rozwigzania i co sie dzieje?

Pani profesor ustalita nam pordd na Karowej, a po nim Amelka miata
zostaé przewieziona do Centrum Zdrowia Dziecka. Wiedzieli$my, ze
nastapi to w przeciagu trzech déb, w zaleznosci od jej stanu zdrowia.
Woezeénie trafitam na Karowa, poniewaz miatam rozpoznang cukrzyce
cigzowa. Coreczka byta w bardzo dobrym stanie, jak na te wade serca
izgodnie z planem trafita na oddziat kardiologiczny CZzD.

Jak choroba wplynela na panistwa rodzine?

Na poczatku, kiedy dowiedzieliSmy sie o wadzie serca, byl to temat
tabu. O chorobie wiedzieliémy my i nasi rodzice. I to nie wynikato ze
wstydu, ze bedziemy mieli chore dziecko, ukrywali$my to, poniewaz
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nie chcieliSmy innych obcigzaé naszymi problemami i zmartwieniami.
Nasza rodzina dowiedziata sie o wadzie serca juz po urodzeniu, gdy nie
wrocitam do domu, tak jak wraca sie ze zdrowym dzieckiem. Dlatego juz
po porodzie zaczeli$my wdrazaé naszg rodzine. Przez pierwszy rok nie
chcieli$my dziadkéw obcigzadé, troche te wade Amelki umniejszaliSmy
przed nimi. Teraz zyjemy normalnie, nie myslimy o tym na co dzien.

Cojest wazne w Zyciu z Wws?

Najwazniejsza rzeczg jest zy¢ kazdym dniem. Na pewno nie warto,
majac chore dziecko, odsuwacé sie od rodziny, przyjaciét. Posiada-
nie dziecka z wadg serca czy z inng chorobg pokazuje tak napraw-
de, jakich mamy przyjaciét i znajomych wokoét siebie, ale nie mozna
ich obcigzaé, ciggle rozmawiajac o naszym dziecku i zy¢ tylko nasza
historig. Warto dopuszczac ich do siebie i mie¢ ich blisko siebie, bo
naprawde s wazni.

Jak sie rozwija Amelka?

Po Amelce, mozna powiedzieé, wady nie widacé. Jedynie blizna, ktéra
ma naKklatce, jest Swiadectwem tego, ile przeszta. Ma stabsza kondycje,
jezeli chodzi o rozwoj fizyczny, odbiega troche od réwie$nikow, bo szyb-
ciej sie meczy. Jezeli chodzi o strone intelektualng i zdolnoSci manualne,
to powiem szczerze, ze sie bardzo dobrze rozwija. Nie jezdzi jeszcze na
rowerze, ma problemy z jazda na hulajnodze, nie idzie jej to ptynnie,
ale pracujemy nad tym.

Czego sie panstwo nauczyli od Amelii?

Zeby cieszy¢ sie kazdym dniem i nie przejmowac¢ sie drobiazgami.

Jak panstwo funkcjonuja na co dzien?

Mamy dziecko z ciezka wada sercaiono jest znami. A mamy znajomych,
ktérych dziecko miato tagodniejsza wade serca, operacyjna, a dziecka
juz nie ma. Staramy sie tego nie poréwnywac, chcemy zy¢, chcemy jej
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pokazywacé, ze kazdy dzien to nie s3 tylko wizyty lekarskie, wizyty
specjalistyczne i rehabilitacja. Chcemy, zeby mogta cieszy¢ sie zyciem
zpoczuciem tego, ze musi dbac o siebie, wiedzie¢, kiedy sie meczy i musi
wtedy odpoczaé, ale bez zakazdow.

Jakie sg pasje Amelki?

Amelka ma dusze artystyczng, pieknie maluje, ostatnio na kétku pla-
stycznym juz akwarelami na ptétnie. Uwielbia to robic¢ i Swietnie sie
rozwija.

W jaki sposob pomogta panstwu Fundacja Serce Dziecka?

W Fundacji Serce dziecka zalozyliSmy konto i zbieraliSmy na rehabi-
litacje Amelki. Wcze$niej dowiedzieli$my sie o mozliwosci zapisania
do Fundacji, nie tylko z powodu zbiorki funduszy, ale tez mozliwo-
$ci wypozyczenia sprzetu np.: koncentrator tlenu, aparat INR; a takze
o pomocy psychologicznejiinformacji na ten temat wad serca. Zawsze
mozna byto zadzwonié do fundacji i uzyskaé pomoc w kazdej kwestii.

Co by chciata pani powiedziata innym rodzicom, ktorzy dowiaduja sie
0 WWS u swoich dzieci?

Po uzyskaniu diagnozy powinni da¢ sobie czas. Powinni spedzié¢ czas
ze sobg, przemysleé, nie czytaé tego, co znajdg w Internecie. Kazda
sytuacjajest inna, najlepiej mie¢ mozliwos¢ spotkania sie z rodzicami,
ktérzy majq dziecko z wada serca i nie tylko tych dzieci, ktére dobrze
rokowatly, ale tez z tymi, ktorzy spedzili np. rok w szpitalu i po tym roku
dostali szanse wyjscia i funkcjonujg normalnie do dnia dzisiejszego.
Dobrze byloby, zeby nie poréwnywali swoich dzieci, zeby odcieli sie
troche od zycia innych i skupié sie na swoim zyciu i swoim szczesciu
w danej sytuacji. Nie skupiali sie na rzeczach odlegtych, ale dali szcze-
Scie dziecku.
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Czy dzieci w przedszkolu pytaja o chore serce Amelki? 7 Pocz atkowo g1éWl’ll€ zadawaliémy sobie

Ucze ja, czemu ma te blizne, ze ma wade serca i musi na siebie uwazac.

pytania - czy takie dziecigtko z polowa

Ttumacze Amelce, ze jest to dla niej znak zwyciestwa, ze wygrata swoja
walke o Zycie. A ona zawsze powtarza: ,Chora nie jestem”. W przed- Sercaw OgOle moze ZVC? Jaka bed21e ]jego

szkolu byta taka sytuacja, ze kolezanka zobaczyta blizne na jej klatce . s s e s s . s
SO YR A BYTACTS, B 0 DACEYIA DITEIG A JE) AT jako$¢ zycia 1 jak mozemy mu pomoc -
1mowila, ze jg tez serduszko boliize ona tez ma HLHS, na co Amelka jej

odpowiedziata: ,T'y nie mozesz tego mieé, bo jakby$ to miata, to na pew- Wspomina MALGORZATA DOMAGALA,

no bytabys$juz pojakims$ zabiegu” - piecioletnie dzieci tak rozmawiaja.

mama Kuby

Moment diagnozy, co to byla za chwila?
O tym, ze co$ jest nie tak, dowiedzieli$émy sie podczas USG potdwkowego;
doktor powiedzial, ze ma podejrzenie nieprawidlowosci budowy serca
iskierowal mnie na bardziej doktadne badanie, wtedy dowiedzieliSmy
sie, ze Kuba ma HLHS. Kiedy pierwszy raz ustyszatam od prof. Joanny
Szymkiewicz-Dangel, ze Kubus ma wade serca i zaraz nam to wyjasni, to
wtedy moja wiedza o wadach serca byta minimalna. Myslatam, ze moze
jest dziurka w sercu syna, lub co$ sie nie domyka. Dlatego pierwszym
uczuciem byt kompletny szok; nie mogliSmy w to uwierzy¢ - prze-
ciez tak dbalam o siebie caty czas, podczas cigzy. OczywiScie, pierwszy
moment to paraliz, pamietam to uczucie, kiedy siedzialam w wannie
iptakatam. Potem zaczeliSmy szukac kogos, kto by zweryfikowat te dia-
gnoze, liczyliS$my, ze moze zmieni sie na fagodniejsza. Tak trafiliSmy do
prof. Marii Respondek-Liberskiej, ktora fatalng diagnoze potwierdzita.

Jakie byty dalsze kroki? Czy operacja miala miejsce jeszcze w ciazy?

Nie, nie byto to mozliwe. Po potwierdzeniu diagnozy zaczeli$my szukaé
odpowiedzi, jak pomoéc synowi, jak naprawic jego serce jak najszybciej.
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Poczatkowo glownie zadawaliSmy sobie pytanie, czy takie dziecigtko
zpotowa sercaw ogole moze zy¢? Jaka bedzie jego jako$¢ zyciaijak mu
pomdc? KonsultowaliSmy sie u prof. Jacka Mollaw Lodzi, u prof. Edwar-
da Malca, pytaliémy znajomych, bo chcieliSmy sprawdzi¢ wszystkie
mozliwoSci. W momencie, gdy dowiedzieliSmy sie, ze to jest ciezka
choroba, wymagajaca wieloetapowego leczenia i odpowiedniej opieki
pooperacyjnej, po wszystkich konsultacjach wybralis$my 1czmp w Lodzi
i oddanie Kuby pod skrzydta prof. Molla; Kuba tam sie urodzit i tam
w dziesiagtej dobie zycia byl operowany po raz pierwszy.

Po operacji jest jeszcze opieka kardiologiczna.

Tak, operacja to dopiero poczatek drogi. Potem s3 wizyty w poradni,
badania, kontrole w szpitalu, zmiany lekéw. Musze powiedzieé, ze
mamy ogromne szczescie by¢ pod opieka dr Anny Mazurek-Kuli; to
jest najcudowniejsza kobieta §wiata! Pani doktor zawsze mysli o swoich
pacjentachiich rodzicach. Dla mnie fakt, ze Kuba jest otoczony opiekg
zaufanej osoby, ktérg moge o wszystko zapytac, z ktérag mam kontakt,
to byt i jest wielki komfort. Konsultujemy z panig doktor wszystkie
istotne decyzje dotyczace: zywienia, aktywnosci ruchowych, szczepien.
Pani doktor zajmuje sie nieprzerwanie Kubg prawie 12 lat, jest dla mnie
jedna z najwazniejszych oséb w zyciu.

Co pomaga panstwu na co dzien?

Mysle, ze to, co bardzo pomaga to optymizm, pozytywne nastawienie,
zarOwno pacjenta, jak i jego rodzicéw i catej rodziny. W chorowaniu
przezyliSmy rézne komplikacje, po trzeciej operacji byliSmy bardzo
dtugo w szpitalu i to byty bardzo trudne momenty, ale zatozylismy, ze
ma by¢ dobrze, bedzie dobrze i innej opcji nie przyjeliSmy do wiadomo-
sci. I nam wszystkim to pomogto. Nasza postawa, niepoddawanie sie,
pomogty tez Kubie walczy¢ i wyjs¢ z tej walki obronna reka.
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Co lubi Kuba?

Kuba jest osobg bardzo ciekawa Swiata, od piatego roku zycia interesuje
sie astronomia do tego stopnia, ze wie o kosmosie znacznie wiecej niz
my, doros$li. Czyta powazne ksigzki, szukal nowych informacji, wystepo-
wat na TEDexKids, gdzie opowiadat o swojej astronomicznej pasji, o tym,
ze ograniczenia zdrowotne nie musza oznaczacé rezygnacji z niej i ze
ma potowe serca, ale to mu nie przeszkadza marzy¢ i by¢ szczesliwym.

Jak wyglada panstwa zycie?

Nasz dzien wyglada bardzo podobnie do dnia rodzicow zdrowych dzieci.
Na pewno zwracamy szczegdlng uwage na kwestie zywienia, ruchu,
ochrony przed infekcjami. Dlatego staramy sie zdrowo i dobrze zywic,
zZwracamy uwage na to, co jemy; w naszej diecie nie ma miejsca na zadne
fast foody czy gazowane napoje. Oczywiscie Kuba ma swoje ulubione
potrawy - zupe pomidorowa (najlepsza jest w ,,Puchatku” w Matce
Polce), spaghetti bolognese i babcine gotgbki. Kuba bierze duzo lekéw,
bardzo pilnujemy regularnosci i precyzyjnosci dawkowania. Wérod
nich sa leki zmniejszajace krzepliwo$¢ krwi; badamy to specjalnym apa-
ratem i podajemy odpowiednie dawki w zaleznosci od wyniku badania.
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A rzeczywisto$c¢ szkolna?

Kuba chodzi do szkoty ze swoimi kolegami, chociaz ze wzgledu na pan-
demie, dopoki nie moégt zostac zaszczepiony, uczyt sie w domu. Bardzo
go chroniliSmy przed zachorowaniem - wyjechaliémy do dziadkow,
gdy mtodszy syn rozpoczynatl pierwsza klase, by na pewno nie zarazié
sie covidem. I jak tylko to byto mozliwe, natychmiast go zaszczepili-
smy. Szczepimy Kube zgodnie z rekomendacja pediatry, po konsultacji
z kardiologiem.

A jak z zajeciami fizycznymi?

Kubus$ chodzi na lekcje wr-u i basen, gdzie nauczyciele wiedzg, ze ma
wade serca idostosowuja ¢wiczenia do jego mozliwosci. Nie rezygnuje-
my z aktywnoS$ci, staramy sie chodzié na spacery, jezdzi¢ na rowerowe
wycieczki. Kuba bardzo lubi sie uczy¢, mysle, ze niemozno$é¢ wyko-
rzystania potencjatu w postaci aktywnosSci fizycznej spowodowata,
ze przekierowal swoja energie na nauke i bardzo szybko nauczy? sie
czytac. Teraz bardzo interesuje sie §wiatem, zwierzetami, zna wiele
ciekawostek na ten temat, ktérymi chetnie dzieli sie takze podczas
pobytéw w szpitalu.

Aktywny mlody czlowiek.

Chce powiedzieé, ze mozna prowadzi¢ zycie podobne do normalne-
go, trzeba tylko je zmodyfikowa¢, zeby byto bezpieczne dla dziecka.
Na pewno potrzebna jest wieksza nasza uwaznos$c. Nie pojedziemy
w ciepte kraje, gdzie sg upaty, ktére by mu zaszkodzity. Czy w wysokie
gory, ktore nie sg wskazane. Staramy sie spedzac czas nad morzem,
spedzaé czas aktywnie. Kuba jezdzi na rowerze, gra troche w pitke,
gltéwnie nabramece, zeby sie nie nadwyrezaé. Diagnoza wady serca nie
oznacza konca §wiata, to jest zmiana zycia i marzen, ktore sie miato,
ale przy woli i prébie ulozenia tego, mozna normalnie funkcjonowac.
Kluczowa jest wspolpraca z kardiologiem i konsultacje. Jesli mamy
jakis pomyst, to konsultujemy sie z panig doktor czy mozemy to zrobic,
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czy to jest dla Kuby wskazane czy nie? I dzieki temu Kuba prowadzi
szczeSliwe zycie.

Czy w panstwa rodzinie rozmawia sie o wadzie serca?

Choroba serca Kuby nie jest tematem tabu, jest faktem i tworzy nasz
Swiat, wplywa na nasze zycie. Kuba ma mlodszego brata, Krzy$ wzra-
stat obok chorego na serce Kuby; to jest jego ,normalno$¢”. Rozumie,
ze pewne rzeczy dzieja sie w naszej rodzinie inaczej i niektore plany s
modyfikowane. Oczywiscie nie wszystko zawsze mu sie podoba. Bardzo
duzym wsparciem sg nasirodzice, ktérzy tez spedzaja z nim czas. Cata
rodzina ma ogromna $wiadomos¢ tego, ze Kuba jest chory na serce, ze sa
pewne rzeczy kluczowe: branie lekéw, zdrowe zywienie, ochrona przed
infekcjami, odpowiednia dawka ruchu. Zawsze tez bardzo uwazaliSmy
ze stodyczami. Dziadkowie wiedza, ze to nie chodzi o to, ze rodzice sa
niedobrzy i nie chca karmié stodyczami, ale ze to zapobieganie proch-
nicy, ktora jest grozna dla serca. Rozumieja, Ze potrzebna jest pelna
wspotpraca rodzicow, dziadkow i lekarzy. W naszym przypadku jest
wspotpraca ijednos$é w dziataniu i to nam bardzo pomaga.

Czego nauczyli sie panstwo od Kuby?

Historia Kuby jest dowodem na to, ze nie mozna sie poddawac, ze z kaz-
dej sytuacji jest jakie$ wyjScie. Kuba nam wielokrotnie przypomina
o tym, ze trzeba mie¢ marzenia, realizowac je i zy¢ pelnig zycia. Patrze-
nie na Kube kazdego dnia nam uzmystawia, ze trzeba korzystac z tych
wspaniatych dni, ktére mamy, zeby czerpac z zycia, by¢ uwaznym na
to, co sie dzieje i dbaé o wspdlng przysztosc.

Jak pomogta Fundacja Serce Dziecka?

W momencie préby bardzo pomogta mi Fundacja. Kuba miat mieé
trzecig operacje w formie hybrydowej; czekaliSmy, bo nie byto w Lo-
dzi odpowiedniej sali i baliémy sie, ze minie najbardziej optymalny
czas na operacje, dlatego zdecydowaliSmy sie na zabieg w Niemczech.
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ZbieraliSmy Srodki. Fundacja pomogta nam w zorganizowaniu zbiérki,
we wsparciu logistycznym, a takze pomogta nam w oplaceniu drugiej
transzy akonto wpltywow z jednego procenta, bo koszty sa niebaga-
telne. Z punktu widzenia rodzicéw to ogromna pomoc. Jestem dosy¢
samodzielng osobg, ktdra sprawnie radzi sobie z szukaniem informacji,
organizowaniem cato$ciowej opieki nad Kubg, wiec w tym zakresie
Fundacja nie musiata mi pomagaé, aczkolwiek wiem, ze robi ogrom
pracy w tej sferze dla innych rodzicow.

Akademia Serca, co jest w niej dla pani cenne?

To jedna z niezwykle warto$ciowych inicjatyw FsD. Bardzo nam pomo-
gla, dala szersze spojrzenie na to, co moze nas spotka¢ w przysztosci,
jakie sa dtugoterminowe rokowania, mozliwe kierunki rozwoju wady
serca, jakie sg najnowsze badania, nowinki medyczne i technologicz-
ne; dowiedzialam sie takze o mozliwych interakcjach lekéw z tym, co
jemy. Mysle, ze to bardzo wazne i ogromnie wartosciowe. Niezwykle
korzystna i wartoSciowa jest takze mozliwo$¢ spotkania na zywo pod-
czas Akademii i poznania innych rodzicéw, porozmawiania z osobami,
ktére nas doskonale rozumiejg, maja podobne zyciowe doSwiadczenia.
Podobnie jak na turnusach, to miejsce poznawania ludzi, zawigzywania
przyjazni; my tak poznaliSmy Agnieszke i Olge, z ktorymi kumplujemy
sie do dzi$ i to jest wrecz bezcenne.

Co powiedzialyby pani rodzicom dzieci z Wws?

Informacja o wadzie serca dziecka jest przerazajaca. Rodzice moga by¢
przerazeni i majg prawo czuc sie zagubieni, czasami bezsilni, zawie-
dzeni. Ale chce jednoczes$nie powiedzieé, Ze nie sg sami, jesteSmy obok
i stuzymy pomoca my - rodzice dzieci chorych na serce. Gdy jestem
w szpitalu lub kto$ pyta mnie o rade, staram sie wspieraé rodzicéw
L~howych”, zagubionych, nie wiedzacych, co robi¢; chciatabym, zeby
wiedzieli, ze moga tez do mnie zadzwonié¢. W naszej grupie rodzicéw
dzieci chorych na serce jest ogromna sita i mozliwos¢ dzielenia sie
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informacjami, doSwiadczeniami, dobrymi radami. Warto czytaé, ale
madre rzeczy, z dobrego zrédta. W Internecie jest mnostwo informacji,
natomiast cze$¢ jest nieprawdziwa, cze$¢ spowoduje tylko przerazenie.
Warto raczej konsultowac sie z lekarzem, szukaé¢ wiedzy na stronach
Fundacji, na grupach, ktére daja wiarygodne informacje. Zycie z dziec-
kiem chorym na serce nie jest zawsze tatwe, ale to piekne i wartoSciowe
zycie. Pewnie, ze wolatabym mie¢ obu synkéw zdrowych, ale my jeste-
$my bardzo szczesliwg rodzina.
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8 Wada serca nie jest koncem Swiata,

z tym da sie zy¢. Trzeba walczy¢ o to zycie,
zeby bylo jak najbardziej pozytywne

1 wartos$ciowe. I nie zalamywacé sie - mowi
AGNIESZKA SOLTYS-CZECH, mama Kacpra

Kiedy dowiedzieli sie panstwo o wadzie serca synka?

Podczas rutynowych badan w 22. tygodniu cigzy, lekarz dtugo milczat
i powiedzial, ze nie podoba mu sie ksztalt serca. Badania prenatalne
pokazaty, ze syn cierpi na hipoplazje prawej komory serca, artrezje
zastawki trojdzielnej i kilka wigzacych sie z tym wad.

Pierwsze mysli po diagnozie?

Nie bede oryginalna:, Dlaczego ja? Dlaczego mnie to spotkato?”. P6zniej
pojawito sie szukanie winy u siebie - ,,Co zrobitam nie tak?”. A po-
tem spotkalam na mojej drodze wspaniatych lekarzy, ktorzy dali mi
poczucie bezpieczenstwa i nadzieje, ze sie uda, czutam sie dobrze
zaopiekowana.

Byl moment kryzysu?

Mialo to miejsce, kiedy Kacper miat pie¢ lat, lekarze w Polsce nie po-
dejmowali decyzji o kolejnej operacji i wtedy byt dramat. Zadawatam
sobie pytania: ,,Czy mam szukaé pomocy za granica? Czy czekaé na
decyzje w Polsce? Jak to sie skonczy?”. Wtedy pomogly mi rozmowy
z dziewczynami z Fundacji Serce Dziecka.
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W jaki sposob pomogta Fundacja?

Dla mnie Fundacja to przede wszystkim ludzie. To Kasia, to $p. Beata,
Ilona. Tu nie chodzi o wsparcie finansowe, cho¢ to tez jest wazne, ale
najwazniejsze jest poczucie, Ze nie jestem sama. Ze moge zadzwoni¢,
ze wspolnie co§ wymyslimy, ze nie ma rzeczy niemozliwych. Fundacja
daje nam rodzicom poczucie bezpieczenstwa, tego, ze nie jesteSmy
sami, daje mozliwos$ci poznania innych 0séb z podobnymi problemami,
integracjiinie ma co ukrywaé, nawigzania przyjazni. Moje najblizsze
przyjaciétki poznalam wlasnie dzieki Fundacji. Méj Kacper ma naj-
blizszych przyjaciét: Bartka i Marysie, rowniez z Fundacji, poznaliSmy
sie na turnusie rehabilitacyjnym. I to jest wielka rzecz, bezcenna, za
to nie zaptacimy karta.

Czy w panstwa rodzinie rozmawia sie o wadzie serca Kacpra?

Tak, nie jest to temat tabu, wiedza o niej moi znajomi, przyjaciele, Kac-
per nie jest przez to inaczej traktowany, wiedza wszyscy jego koledzy
w szkole i na podworku. Nigdy nie mial z tego powodu jakichkolwiek
probleméw. Wiadomo, ze nie ¢wiczy na WF-ie tak jak pozostate dzie-
ciaki, moze nie bierze rownie czynnego udziatu w grach zespotowych,
ale jest wicemistrzem szkoty w ping-ponga. Jedni nosza okulary, mieli
operacje oczu, on miat akurat na serce.
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Jak ta choroba wptynela na panstwa zycie?

To zawsze jest wyzwanie dla rodziny, pewne rzeczy trzeba przewar-
toSciowad, zwlaszcza gdy rodzi sie dziecko z wada serca. Cala moja
uwaga, zycie zawodowe i plany na przysztos$é¢ sa ukierunkowane na
Kacpra. On jest zawsze na pierwszym miejscu, inne rzeczy mozemy
realizowac pdzniej.

Czego nauczyla sie pani od swojego dziecka?

Nauczytam sie tego, zeby patrzeé na pozytywne aspekty zycia, ktére
prowadzimy. Dla wielu moze wydaé sie to dziwne, ale méj syn lubi po-
byty w szpitalu. Leczymy sie w Centrum Zdrowia Matki Polki i wyjazd
tam jest dla niego tematem do rozmowy o tym, co bedzie robil, z jakim
kolega sie spotka, kogo nowego pozna. Nie mysli o tym, ze czekaja go ba-
dania, zabiegi, tylko mysli o tym, co bedzie z kolegami robil, ze pograja
w karty, planszéwki, poogladaja filmy. I przez to ja inaczej podchodze
do pobytow w szpitalu i do stresu z tym zwigzanego. Bo to zawsze jest
stres. Ale patrzymy na to z tej przyjemniejszej strony, kiedy przychodzi
juz popotudnie i jest czas na spotkania towarzyskie i zabawe. Przede
wszystkim tego sie ucze.

Dlaczego warto mowic¢ o wrodzonej wadzie serca?

Bo nie jest to stricte choroba, tylko wada serca, z ktérag mozna zy¢.
I trzeba robic¢ wszystko, zeby z tego zycia korzystaé jak najwiecej. I zeby
stworzy¢ dziecku mozliwo$¢é korzystania z tego zycia. M6j syn ma
141at i pomimo tego, ze jest po czterech operacjach i to serce nigdy
nie bedzie takie jak u zdrowego czlowieka, umie jezdzi¢ na rowerze,
rolkach. Mnie zmotywowat do tego, zebym nauczyta sie jezdzi¢ na
tyzwach, bo on jezdzi. Dzieki niemu sprébowatam jazdy na nartach.
To tez jest dla mnie duza motywacja. Wiadomo, ze nie bedzie brat
udziatu w réznych zawodach, nie zostanie sportowcem, ale korzysta
z aktywnoSci fizycznych, przekracza swoje granice, na ile mu to jego
chore serce pozwala.
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o JesteSmy pelna rodzing, szczesliwg -

AGNIESZKA 1 ARTUR PESTA pragneliby, zeby
Olus tak sie nie meczyl, zeby znalazt sie
cudowny lek na jego lekooporna padaczke

Kiedy dowiedzieli sie panstwo o chorobie Olka?

W 20.tygodniu cigzy. Lekarz ginekolog skierowal nas na badania do
Bydgoszczy, pézniej trafiliSmy do Centrum Zdrowia Matki Polki w Lodzi
itam kontynuowali$my leczenie. Poréd byt kleszczowy, nie najtatwiej-
szy, ale udato sie, synek dostal dziesie¢ punktow, wygladal bardzo tadnie,
ale chwile pdzZniej zostal zabrany na dalsza diagnostyke na neonatologie.

Kiedy bylo najtrudniej?

Przez pierwszy okres, bo przez trzy lata praktycznie nie bywaliSmy
za czesto w domu. JezdziliSmy po réznych szpitalach. Olek przeszed?t
trzy powazne operacje na otwartym sercu. Pierwsza w pigtej dobie zy-
cia, druga w 6smym miesigcu, a trzecia, przeprowadzona w Miinster
w Niemczech, gdy miat trzy lata. Po pierwszej bardzo dtugo dochodzit
do siebie, dwa tygodnie byl podtaczony do respiratora z otwarta klatka
piersiowa. Po drugiej, po dziewieciu dniach wyszed} do domu, byt to
okres $wiateczny i po§wigteczny. W popotudnie sylwestrowe szczesliwi
wracaliSmy do domu.

Co bylo dalej?

Niestety, po dwoch miesigcach od operacji zaczely wystepowaé powi-
klania - najpierw udar mézgu, potem padaczka. Do dzis walczymy ze
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Otrzymujemy wszystko, czego potrzebujemy. Przez pierwsze cztery
lata Fundacja finansowala nam wszystkie turnusy rehabilitacyjne,
a koszt jednego wyjazdu to okoto pieciu tysiecy ztotych.

Wielu ludzi pyta, jak dajecie rade? Wielu panstwa podziwia.
Jestem przeszczesliwa, ze urodzitam dwie mtodsze corki - AnieiAle -
one wniosty w zycie ,,normalno$¢”. To przy starszej z nich - Ani zaspo-
koitam swoj bardzo silny, zatracony instynkt macierzynski, wczesniej
moja opieka nad noworodkiem ograniczata sie do przebrania pieluszki.
Puste noce, kiedy wstawatam odciagaé pokarm. Ja tu, Olek tam - w szpi-
talu. Teraz jesteSmy pelna rodzing, szczesliwa, tylko pragnetabym, zeby
Olus$ tak sie nie meczyl, zeby znalazl sie cudowny lek na jego lekooporna

padaczke. Nie moge patrzeé na te napady, a sg one codziennie.
skutkami, w zasadzie nieodwracalnymi. Po trzeciej operacji nie byto Zle,

po dwoch tygodniach mogliSmy wracaé do Polski. Najwiekszym naszym
problemem jest padaczka lekooporna, ktérej nie mozemy wyleczyc¢.
PrébowaliSmy wielu metod, m.in. medyczng marihuane, aminokwasy
z Czech, terapia sterydami, ktora ostatecznie przyczynita sie do dru-
giego udaru mézgu.

Gdzie udali sie panstwo po pomoc?
Nawet gdy jeszcze nie mieliSmy zatozonego subkonta, to otrzymywa-
liSmy pomoc finansowa na pokrycie kosztéw zwigzanych z pobytem
w szpitalu np. na wyzywienie, noclegi czy dojazdy. Fundacja Serce
Dziecka pomaga nam caly czas, mamy mozliwosé prowadzenia zbiérki
celowej itam przekazywane sg darowizny i1% podatku. Fundacja roz-
licza zakup sprzetu rehabilitacyjnego, bardzo potrzebnego dla Olka.
Staramy sie zdobywacé dofinansowania z panstwowych organizacji, ale
tonie sg wystarczajace kwoty na potrzeby Olka. W Fundacji za kazdym
razem mozemy liczyé na pomoc przy zakupie np. pulsoksymetru, wy-
pozyczenie INR, dofinansowanie do zakupu wozkoéw specjalistycznych,
fotelika rehabilitacyjnego, 16zka i innych sprzetéw rehabilitacyjnych.
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10 To sg dzieci takie jak inne, tylko tyle,

ze maja wiecej obowigzkow i1 ta wada
jest z nimi do konca zycia. Dobrze, zeby
ludzie o tym wiedzieli, co to jest, jak to
wyglada iz czym sie ciludzie, rodzicie
1dzieci, borykaja, to jest wazne - méwia
AGNIESZKA 1 MARCIN ZABOROWSCY,
rodzice Ani

Pierwsze mysli, gdy dowiedzieli sie panstwo o wadzie serca?

Strach przed tym, co nas spotka, co bedzie dalej, brak wiedzy na ten
temat, uderzenia goracaipytanie:,Cobedzie? Czy corkabedzie zyla, czy
mozna z tym zy¢, czy pojawig sie jakies komplikacje, czy to ma wptyw
nacaty organizm?”. Setki pytan do doktora przed operacja. Setki pytan,
ktérych nie zadaliSmy, bo tak byliémy tym zdenerwowani i dopiero
pdzniej te pytania sie pojawialy. One zawsze sie pojawiajg, pomimo ze
uwazamy, ze duzo wiemy.

Wazne badanie w czasie ciazy?

W czasie cigzy nie miatam badania echa serca ptodu, nikt mi o tym bada-
niu nie powiedziat. Chciatabym powiedzieé, ze nalezy to badanie zrobié,
nawet jedli cigza przebiega prawidlowo. PoinformowaliSmy lekarza, ze
zona ma wade serca, wydawalo nam sie oczywiste, ze zleci on badanie
serca plodu, jednak tak sie nie stato. I to byl btad. W trakcie rutynowej
wizyty, gdy Ania miata miesiac, lekarz stwierdzit szumy w jej sercu
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i kazal pojecha¢ do szpitala. Tam po echo serca od razu stwierdzono
koarktacje aorty. Anie skierowano natychmiast na operacje, potem byty
trzy zabiegi balonikowania, podjelismy tez prébe wyjazdu za granice.

Nie lekcewaz!

Zawsze, gdy spotykam kobiete w cigzy, przypominam, ze jest takie ba-
danie echo serca ptodu i zeby to badanie przeprowadzi¢. To badanie jest
bardzo wazne, bo od tego zalezy, jakie decyzje padna ze strony lekarzy.
Ostatnio spotkatam na swojej drodze dwie dziewczyny w cigzy, ktérym
powiedziatam o takim badaniu, ale widac byto, ze nie byly zaintere-
sowane z uwagi na to, ze cigza przebiega prawidtowo i nie ma takich
zalecen lekarskich. Moja cigza tez przebiegala prawidlowo, wszystko
byto w porzadku.

Pierwsze chwile po diagnozie?

Na pewno podtamali$my sie na samym poczatku, nie wiedzieliSmy nic
owadzie. Lekarze podaja czastkowe informacje, wybidrczo, wydaje im
sie, ze druga strona wie juz duzo na temat tej choroby. Wsparcie psy-
chologiczne tez nie przyszto do nas od razu, wiec byliSmy sami z tym
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problemem, z Internetem, z szukaniem informacji o wadzie, ktorg zdia-
gnozowalilekarze. Duzo rozmawiali$my, to jeszcze bardziej nas scalito.
W dobrym momencie zostata mi polecona Fundacja Serce Dziecka.

Jaka byta rola Fundacji w panstwa zyciu?

Gdy dostali$my od pani doktor ulotke, wtedy nie wiedzieliSmy, w jaki
sposob Fundacja moze nam pomoc. Teraz wyjezdzamy na turnusy, kon-
sultujemy rézne sprawy zdrowotne dziecka, poznaliémy §wietnych
ludzi, z ktérymi mozemy wymienia¢ do$§wiadczenia, wiemy, gdzie sa
najlepsi specjalidci, jakie sg nowe metody, gdzie warto siegnaé, po jaki
poradnik, ktéry pomoze dziecku pod katem psychologicznym. Dodam,
ze to bardzo duza pomoc psychologiczna, bo sam kontakt z osobami,
ktére sgw Fundacji, ktére pracuja w niej, ale tez naleza do niej, bardzo
nam pomaga. To jest bezcenne. Nie tylko pomoc finansowa, ale pomoc
psychologiczna jest po prostu mega!

I turnusy...

Na pierwszy turnus rehabilitacyjny, jak Ania miala roczek, wyjecha-
lam z nig sama, na kolejne turnusy jezdzimy juz cata rodzina. Dla nas
jest to super, nie wyobrazamy sobie inaczej spedzaé¢ wakacji, a nawet
nie umiemy juz ich teraz inaczej zaplanowac. Zawsze sie zglaszamy.
Staramy sie zy¢ codzienno$cia, nie wybiegaé za bardzo w przysztos¢,
cieszy¢ sie kazdym dniem. To byly dobre rady pani psycholog i Fundacji.

Jak choroba wptynela na panstwa rodzine?

Codziennos$c¢ dziecka z wadg serca to tak naprawde badania, mierzenie
ci$nienia, chodzenie do lekarzy, sprawdzanie na biezaco, czy wszystko
jestw porzadku. Nasze zycie jest pelne obowigzkow, dodatkowe badania
czy rehabilitacje to jest na pewno to, czego inni nie musza, my musimy;,
ale przeplatamy to zabawa i rozrywka, wszyscy sa zadowoleni. Ania jest
piekna, uSmiechnieta, zyje z tym, wie o tym, daje sobie z tym rade i jak
najbardziej to akceptuje. Dzieki temu jest tez empatyczna w stosunku
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do innych. Potrafi tez jezdzi¢ na rolkach, tyzwach, nartach, chodzi na
basen. Wykonujemy wszystko to, cow innych rodzinach, a nawet wiecej,
bo tej aktywnoSci sportowej jest u nas duzo. Ania ostatnio jezdzi tez
konno. Nasze zycie jest bardzo ciekawe i niczym sie nie rézni od zycia

innych rodzin.

Co chcieliby panistwo powiedzieé rodzicom dzieci z wws?

Ze nie trzeba sie tego ba¢, trzeba to przyjaé naklate, ale tez przyjmowaé
rady innych, stuchaé innych i mie¢ duzo uémiechu. Smutek nie poma-
ga w niczym, wrecz przeciwnie. Rado$¢ pozwala iS¢ do przodu z tym
wszystkim i nie pamietaé o tym codziennie. To sg dzieci takie jak inne,
tylko tyle, ze maja wiecej obowigzkéw i ta wada jest z nimi do konca
zycia. Dobrze, zeby ludzie o tym wiedzieli, co to jest, jak to wyglada
iz czym sie ci ludzie, rodzicie i dzieci, borykaja.
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11 Naprzykladzie naszego Janka wiemy, ze to

nie jest tak, ze dziecko jest wykluczone ze
spoteczenstwa, z normalnego wychowania,
z jakichs relacji rodzinnych. Wada serca jest,
my nie wiemy dlaczego, ale z tym mozna zy¢,
mozna normalnie funkcjonowac - dziela sie
NATALIA 1 PIOTR NEPELSCY

Kiedy dowiedzieli si¢ panistwo o chorobie syna?

W 30. tygodniu cigzy, byto to dosé pézno, bo przewaznie takie wady
wychodza na badaniach potéwkowych. Diagnoza brzmiata: wielowo-
dzie, postepujaca niewydolnos¢ sercowo-krazeniowa i kurczliwosé
lewej komory na znikomym poziomie, krytyczna stenoza aortalna,
dysfunkcja lewej komory serca, wada zastawki mitralnej, liczna fi-
broelastoza. Pamietam tamten dzien, jakby to sie wydarzyto wczoraj,
wracatem akurat pociagiem z Katowic do Warszawy. Pierwsze emocje,
ktore mi wtedy towarzyszyly to: niedowierzanie, smutek, szok, zal,
rozczarowanie. Nie mogltem uwierzy¢, ze to jest tak powazne.

Nie dawano szans na to, ze Janek bedzie z panstwem.

Lekarze nie dawali mu wiekszych szans na przezycie porodu, operacji,
zaréwno tych wewngtrzmacicznych jak i kolejnych, gdy byt juz na
Swiecie. Nie dawano mu szans na opuszczenie szpitala, a on doszed?
do siebie w btyskawicznym tempie, rozwija sie tak jak jego réwiesnicy
ilekarze na kazdej kontroli sg w szoku, ze z tak krytyczna wada serca
mozna funkcjonowaé w taki sposob.
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Najtrudniejszy moment to?

Moment narodzin Jasia, wyjazd do Stanéw Zjednoczonych, zbieranie
srodkéw na operacje w Bostonie, to bylto przewrdcenie naszego zycia
do géry nogami. Ja$ mial mie¢ operacje we Wroclawiu, okazalo sie, ze
zachorowal na covid i bardzo Zle go znosil, to byt tez bardzo ciezki mo-
ment dla nas, obawiali$my sie najgorszego, ale dat rade i z tym. A poz-
niej cata procedura wylotu do Bostonu, byto to odwrécenie naszego
zycia 0180 stopni, teraz mam wrazenie, ze jest normalnie.

Lekarze staneli murem za panstwa synem.

Chcielibyémy podziekowaé lekarzom z poradni na Agatowej i ze Szpi-
tala Bielaniskiego, bo mimo zlych rokowan podjeli walke, zeby Jasia
uratowac. Sytuacja byta utrudniona, bo operacje odbywaty sie w czasie
pandemii i juz byly mocne obostrzenia. Dzieki Bogu Janek rozwija sie
jak jego rowiesnicy, nie potrzebuje zadnej rehabilitacji, neurologicz-
nie jest nad wyraz dobrze, poza tym, ze rano i wieczorem, o statych
porach musimy mu da¢ leki i co jaki$ czas uda¢ sie na kontrole, to nie
ma zadnych réznic.
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O czym chcieliby panstwo powiedzieé¢ rodzicom dzieci z wws?

Ze jest co$ takiego, jak echo serca, ktére mozna wykonaé, jeszcze bedac
W cigzy, ja nie mialam takiej §$wiadomosci. Poprzestali§my nabadaniach
poléwkowych i zapewnieniach lekarzy, ze wszystko jest dobrze, a tak
nie byto. Moze, gdyby$smy mieli to badanie wykonane wczesniej, to
Janek wczes$niej miatby udzielong pomoc i oszczedzono by nam tych
ciaglych ztych informacji, ze nie przezyje, ze bedzie Zle. Kazdej mamie,
ktéra oczekuje dziecka, radzitabym wybracé sie na badanie echa serca,
najlepiej w polowie cigzy, by mie¢ spokdj sumienia, ze z dzieckiem jest
wszystko dobrze. I trzeba stuchacé siebie. Jamiatam takie przeczucie, ze
co$ jest nie tak, ale to moje wewnetrzne przekonanie zostalo zagtuszone,
ateraz wiem, ze trzeba stuchaé wlasnego glosu i podazaé za nim. Nam
sie udato uratowac Janka, ale znam historie rodzicoéw, ktore nie miaty
szczesliwego zakonczenia.

O czym trzeba pamietac?

Zeby nie sktadaé broni, kiedy juz przyjda te zle, zeby podjaé walke zna-
lezienia lekarza, ktéry moze pomac. Na tyle, na ile jest to mozliwe, szu-
kac¢ pomocy w Polsce, a jezeli nie tu, to podjaé prébe poszukiwan poza
granicami, nawet jezeli wigze sie to z koniecznoscig zbiérki. Na pewno
dla nikogo nie jest to latwe, proszenie o pienigdze, proszenie o pomoc.
ZnalezliSmy lekarza w Stanach, ktory powiedzial: ,, 0K, zajme sie wami,
on przeciez sobie dobrze radzi, bedzie dobrze”. Wtedy pierwszy raz
ustyszeliSmy ze strony lekarzy, ze jest OK, ze bedzie dobrze. Warto sie
nie ba¢, taki wyjazd wiaze sie z ogromnymi emocjami, kosztami, ale to
jest wykonalne i jest w graniach ludzkich mozliwoSci.

Okazuje sie tez, ze jest duzo ludzi dobrej woli, ktérzy chca pomoc,
to jest pokrzepiajace. SpotkaliSmy sie z wielkim wsparciem naszej ro-
dziny, przyjaciél, znajomych, ich znajomych, a nawet ludzi, z ktérymi
jestesmy tylko w relacjach biznesowych. Kazdy nas wspart, a my za to
bardzo dziekujemy i do konica zycia bedziemy wdzieczni.

114

Dlaczego warto mowic¢ o Wws?

Zeby ludzie mieli §wiadomosé, ze jest cos takiego i nie bali sie takich
choréb, bo na przykladzie naszego Janka wiemy, ze to nie jest tak,
ze dziecko jest wykluczone ze spoteczenstwa, z normalnego wycho-
wania, z jakichs relacji rodzinnych. Wada serca jest, my nie wiemy,
dlaczego, ale z tym mozna zy¢, normalnie funkcjonowaé. Powinno
sie o tym mowié, zeby dzieci, ktére maja takie wady, nie skazywacé na
Smier¢. By¢ moze kiedys nie byto takich mozliwosci diagnozowania
jak teraziwiele dzieci odchodzilo ze wzgledu na te wady. Trzeba o tym
mowié, zeby daé tym dzieciom szanse, jak roéwniez wytworzy¢ taka
potrzebe w stuzbie zdrowia, by coraz wiecej miejsca poswiecac dzie-
ciecej kardiologii i kardiochirurgii. Moim marzeniem jest, by kiedy$
Centrum Zdrowia Dziecka byto takim Boston Childrens na Europe
Srodkowo-Wschodnia.

Czy moment, w ktérym dowiedzieli sie panstwo o chorobie syna,
spowodowat jaki$ kryzys miedzy panstwem?

Na poczatku to byt szok. Pech chcial, ze na wszystkich badaniach by-
liSmy razem, a na to jedno maz nie moégt przyjsé, wiec te informacje
musiatam sama udzwignaé. Przez dlugi czas bylam w ogromnym szo-
ku. Dopiero jak Janek wyszed! ze szpitala, to zaczelo sie wyrzucanie
z siebie emocji, niedowierzania, nieporozumienia miedzy nami. Nie
ma co ukrywag, ze to byt trudny okres i czasami te nieporozumienia
sie pojawiaty.

Jak panstwo sobie z tym poradzili?

Zawsze bylam blisko Boga, wiec nie ukrywam, ze duzo sie modlitam.
I teraz wiem, ze wszystkich tych spotkan z lekarzami w szpitalu, na
ktérych ciggle pojawiaty sie informacje o tym, ze jest Zle, nie udzwi-
gnelabym bez rézanca w reku.
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Jakie mysli pojawiaja sie w takiej sytuacji?

Przez dhugi czas myslatam:,Co zrobilam nie tak?”. Teraz wiemy, ze w na-
szych rodzinach zdarzaly sie problemy z sercem. Wtedy nie mieliémy
tej Swiadomosci, wiec gtéwnie to byto oskarzanie siebie, zwlaszcza ze
przez siedem miesiecy cigzy méwiono nam, ze wszystko jest dobrze.
Nagle nie jest dobrze. I to krytycznie nie jest dobrze. Potem pojawialy
sie takie mysli, ze nie chce, zeby moje dziecko cierpiato, a z drugiej
chce, zeby bylo z nami.

Moze to inaczej by przebiegto, gdyby lekarze potrafili rozmawiaé
zrodzicami. Uwazam, ze tu nie potrzeba jakichs wielkich umiejetnosci,
po prostu rozmowa i normalna komunikacja. Powiedzenie wprost: ,Nie
jest dobrze, ale to nie znaczy, ze na pewno umrze, ze na pewno bedzie
zle”. Tak jak pokazano nam w Stanach, Zze mozna inaczej. Moze nasi
lekarze mogliby okazaé wiecej empatii w rozmowach z pacjentami,
zich rodzinami. Znamy przypadKi takich rodzin, ktére sie poddaty po
informacjach przekazanych w taki sposéb. A trzeba przeogromnej sity,
zeby je udzwignaé, odsunac to, co méwig lekarze i walczy¢.

Maja panstwo jeszcze corke, jak informacja o chorobie Janka byla jej

przekazywana?

Wprost, normalnie, bardzo czesto jej mowie, ze Janek ma chore serce
imusiisé do szpitala, raz idzie mama, raz idzie tata. Nigdy nie robilismy
tajemnicy przed nig, przed nikim. Staramy sie nie chowac tej sprawy
pod dywan, no i oswajac z mysla, ze Janek jest chory. To sie dokonato
W sposob moze nienaturalny, ale mimowolny, gdy nasz wyjazd do Sta-
noéw byl poprzedzony milionem rozméw telefonicznych, wiec coérka
caty czas zyta w tej atmosferze. Cale szczeScie okazala sie nad wyraz
dojrzala, przyjmujac te informacje. Na pewno tez jakas$ cene musiata
zapltacié za to, ale wydaje sig, ze jest wszystko w porzadku. Jest bardzo
szcze$liwa, zadowolona, ze chodzi do przedszkola, ma przyjacioiki,
czestokldcisieiwalczy z Jasiem, wiec wszystko jest dobrze, normalnie.
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Czego sie panstwo nauczyli od swojego dziecka?

Radosci zycia, wdziecznoSci za kazdy dzien, zeby nie wybiegaé za bar-
dzo w przyszlo$é, cieszy¢ sie tym, co nam dzisiejszy dzien przynosi
iprzede wszystkim bycia walecznym, bo nasz Janek to wojownik, ktory
zadziwil wszystkich, ktérzy go spotkali.

W jaki spos6b pomogta Fundacja?

Pomogta uruchomic zbiérke na operacje w Bostonie; w trudnych mo-
mentach byta wsparciem organizacyjnym i mentalnym. Janek, nasz
bohater, jest podopiecznym Fundacji, dziekujemy za wsparcie, za to,
ze mozemy razem z Fundacja walczy¢ o zdrowie i zycie Janeczka. Ro-
dzicom, ktorzy zastanawiaja sie, czy dotaczy¢ do Fundacji chcemy
powiedzieé: ,Zawsze w grupie sila, zawsze razem jest razniej”. Jestem
Fundacji Serce Dziecka wdzieczny za te walke, za krzewienie tematu
wad serca u dzieci, dazenie do tego, zeby rozwijaé kardiochirurgie
w Polsce, to jest bardzo wazne dla naszych dzieci, ale tez dla rodzicéw
innych dzieci. Kazdy, kto podejmuje rekawice do walki o to, zeby stuzba
zdrowia funkcjonowala lepiej, zastuguje na uznanie.
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12 DowiedzieliSmy sie o chorobie syna

W 24. tygodniu cigzy. Ginekolog skierowat
nas na badania prenatalne do Lodzi,

gdzie okazalo sie, ze Bartek urodzi sie

z jednokomorowym sercem. To wszystko
dzialo sie w najbardziej rodzinnym

okresie w roku, na dwa dni przed Wigilig. -
opowiadaja IZABELA 1 ARTUR WASIAKOWIE

Pierwsza mysl, kiedy dowiedzieli sie panstwo o wadzie serca syna?

»Dlaczego my, dlaczego na nas to trafito, dlaczego nasz syn, co zrobitam
nie tak?”. DowiedzieliSmy sie o chorobie syna w 24. tygodniu cigzy. Gi-
nekolog skierowal nas na badania prenatalne do f.odzi, gdzie okazato
sie, ze Bartek urodzi sie z jednokomorowym sercem. To wszystko dziato
sie wnajbardziej rodzinnym okresie w roku, na dwa dni przed Wigilia.

Co dzialo sie dalej?

Kiedy Bartek sie urodzit, trafit na dwa tygodnie na kardiologie i byt
przygotowywany do pierwszej operacji. Nie mieliSmy z nim kontaktu,

jedynie zona mogta przy nim posiedzieé. Fundacja Serce Dziecka opta-

cita nam hotel, pobyt w szpitalu. Do dzi§ wspiera nas caly czas.

Jak przezywaja panstwo wade serca syna?

Ta sytuacja nas wzmocnila, zjednoczyta nasza rodzine.
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Co powiedzieliby panstwo rodzicom dzieci z wws?

Pomocy macie duzo, 15 lat temu my jej nie otrzymaliSmy, poniewaz nie
byto grup, nie byto Facebooka, nie bylo takiej pomocy, jak jest teraz.
Dzi$ macie olbrzymia pomoc. Jesli nie z Fundacji, to od innych rodzicéw.
My nie mieliSmy zadnej wiedzy na temat Bartka wady:.

Porozmawiajmy o Bartku, kim jest dzisiaj?

Bartek uczy sie w1 Lo im. Juliusza Stowackiego w Czestochowie. Wybrat
profil medyczny z jezykiem angielskim, bo jego marzeniem s3 studia
medyczne. Bartek po szkole ma rehabilitacje, po ktérej odpoczywa, gra
na komputerze, jezdzi na rowerze lub chodzi na spacery.

Co jest trudnoScia w zyciu nastolatka z wws?

Bartek nie moze wykonywac ¢wiczen wysitkowych, nie moze graé w gry
kontaktowe z kolegami z klasy, nie moze braé tak czynnego udziatu
W zyciu sportowym jak jego koledzy.
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13 Dzi$ cieszymy sie kazdym dniem.

Nie planujemy nic do przodu. Cieszymy
sie, ze mozemy by¢ razem - méwig ANNA
1 GRZEGORZ BOLEK, rodzice Szymona,
ktéry jako bohater FsSD pojawit sie

na bilbordach w naszym kraju

Kiedy dowiedzieli sie panstwo o wadzie serca synka?

Na UsG poléwkowym, w 20. tygodniu cigzy. Podejrzewano, ze jest to
HRHS, dopiero profesor Joanna Szymkiewicz-Dangel potwierdzila, ze

to jest DORV (dwuujSciowa prawa komora). Nie wiedzieliSmy, o co cho-

dzi, jak to dalej bedzie wygladato, dopiero po porodzie dotarta do nas
diagnoza, ze to jest bardzo ciezka wada. W Centrum Zdrowia Dziecka
wythumaczono nam, jakie sg etapy leczenia. Po rozmowach z innymi
rodzicamina oddziale i w szpitalu, dowiedzielis$my sie, jak zycie takiego
dziecko wyglada naprawde.

Jak dzis$ wyglada panstwa zycie?
Dzi$ cieszymy sie kazdym dniem. Nie planujemy nic do przodu. Cieszy-

my sie, ze mozemy by¢ razem. Agata, starsza siostra Szymona, bardzo
szybko musiata dojrzeé¢. Od momentu porodu, do momentu przyjazdu

do domu minelo péttora miesigca, dopiero wtedy poznata swojego brata.

Kiedy Szymon miat rok przeprowadzono kolejng operacje i mamy nie
bylo dwa miesiagce w domu. Agata musiata nauczy¢ sie bardzo wielu

rzeczy. W wieku siedmiu lat zaczela prasowac. Mocno nam wydoroslata.
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Marzenia Szymona to nauka jazdy na nartach, snowboardzie i tyzwach.
A jak na co dzien zyje z WwWS?
Szymon tagodnie to wszystko przechodzi i nie ma wiekszych proble-
mow. Jako rodzina staramy sie normalnie funkcjonowaé. Niedawno,
Szymon nauczyt sie jezdzi¢ na rowerze i to juz bez naszej pomocy ibocz-
nych kétek. Meczy sie szybciej niz zdrowe dzieci, ale jego pragnieniem
jest, by prowadzi¢ tak aktywne zycie jak jego zdrowa siostra.

Co radza panstwo rodzicom dzieci z wws?
Zeby sie nie zatamywali, nie wierzyli we wszystko, co przeczytajaw In-
ternecie, bo kazde dziecko to inny przypadek i nie mozna tego poréw-
nywaé. Kazde dziecko inaczej znosi operacje i leczenie. Zeby wierzyli
w to, ze sie uda.

W jaki sposob korzystaja panstwo z pomocy Fundacji?
Od Fundacji Serce Dziecka wypozyczyliSmy sprzet do mierzenia krze-
pliwosci krwi, ktéry Szymon musi uzywacé codziennie lub co dru-
gi dzien. W ramach zbidérki celowej, zalozonej w Fundacji, mozemy
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zbieraé¢ Srodki m.in. na zakup paskow do wspomnianego aparatu, ktore

sg bardzo drogie. Po raz pierwszy spotkali$my sie z Fundacja na od-

dziale Centrum Zdrowia Dziecka. Kiedy Szymon mial dwa miesiace,
w Warszawie organizowana byta konferencja na temat wrodzonych

wad serca. Udzial w konferencji, wystuchanie merytorycznych wy-

ktadéw specjalistoéw daty nam duza wiedze o tym, jak wiele oferuje
medycyna.

122

14 Trzeba wybraé i nada¢ priorytety swoim

zadaniom. I jezeli cztowiek sie z tym
pogodzi, to twierdzi, ze rodzina jest
najwazniejsza, dziecko jest najwazniejsze.
AGNIESZKA 1 MAREK MACIOSZEK o walce

o zdrowie Marceliny

Kiedy dowiedzieli sie panstwo o wadzie serca corki?

Drugiego dnia po narodzinach. Najpierw byta mata dziurka, a z kolejny-
mibadaniami robita sie wieksza. Badanie echa serca wskazato, ze corka
ma Szmery w sercu, ze sa zte przeplywy i zostali§my zdiagnozowani
do kolejnego leczenia. W zwiazku z ta3 wada i podejrzeniem zespotu
Downa byly tez wykonywane testy genetyczne. Przez pierwsze dwa
tygodnie czekaliSmy jak na bombie.

Jak ta choroba wpltynetla na panistwa zycie?

Zmienila je, sporo pokomplikowata nasze zycie zawodowe, pojawito sie
dwoje dzieci i choroba. Zmienilo sie nasze podejScie do $wiata, zycia.
Choroba zweryfikowata wiele rzeczy, prawdziwych przyjaciot, ktorzy
sa W naszym zyciu do tej pory.

W jaki spos6b pomogta Fsp?

Fundacja oproécz tego, ze data nam mozliwo$¢ zbierania srodkéw na le-
czenie, bez ktorych przy chorym dziecku nie jest mozliwe funkcjonowa-
nie, stworzyta okazje do poznania ludzi z takimi samymi problemami,
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jak my. Wady sa r6zne, ale podejscie, przezycia sa podobne. Nie jeste$my
sami, to nie dotyczy tylko nas, zawigzaty sie miedzy nami ogromne
przyjaznie, stworzyta sie taka rodzina, ktora sie nawzajem wspiera.
Dostep do lekarzy, wiedzy medycznej, ktora jest w takich przypadkach
potrzebna, to kolejny atut.

Pomoc finansowa to réwniez wazny aspekt, to nas zmobilizowato
do tego, ze my nie mozemy tylko sie przygladaé, ale mozemy, dzieki
zbiérce jednoprocentowej, zbiérkom celowym, dziata¢. Dzieki Fundacji
zaczeliSmy dzialaé, a nie tylko narzekac.

Czego sie panstwo nauczyli od swojej corki?

Ze nie ma rzeczy niemozliwych. Mitoéci. Na pewno data nam bardzo
duzosity. To, ze w takiej przerazajacej sytuacji, w ktorej sie znalezlismy;,
bezsilni, bez pomystu, bardzo mocno sie podbudowaliSmy i zaczeliSmy
dziataé.Iprzetamywali$my kazda trudno$é, wiedzac, ze warto, ze udaje
sie nam. Z takiej pozycji biernej staliSmy sie osobami, ktére chcg co$
robié, dzialaé, nie czekaé bezczynnie.
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Co chcieliby panistwo powiedzieé rodzicom dzieci z wws?

Zeby przede wszystkim poszukali wsparcia, Ze nawet jezeli otrzymaja
taka diagnoze, to przyjdzie taki dzien, kiedy znowu wzejdzie stonce.
Przede wszystkim, zeby nie zostawali z tym sami, bo wsparcie i osoby,
ktére maja podobne problemy, to kopalnia wiedzy i pomoc. Niech sie
nie wstydza, niech sie nie boja, niech nie beda przerazeni, tylko zaczna
dziataé.Napewno bardzo pomoze to, ze sg inni ludzie, ktérzy juz przez
to przeszli, kazdy na swoj sposob.

Dlaczego warto mowic o wadzie serca?

Sa takie sytuacje, w ktorych ludzie mysla, ze ich to nie spotkaiich to nie
dotyczy. Czasami mowi sie, ze ktos jest staby, chorowity, nie potrafimy
tego rozpoznaé. A wada serca to co$ powaznego. Czesto do jej korekty
potrzebny jest niewielki zabieg, ktérego ludzie sie bojg, bo nie wiado-
mo co bedzie. A lekcewazenie problemu moze doprowadzi¢ do zmian,
ktére, nawet operacyjnie, nie beda odwracalne. I promowanie przez
Fundacje takiej $SwiadomoSci jest niezwykle wazne.

Niektory mysla, Ze nie maja na to wptywu.

To jest bardzo zte podejécie. To my mamy wplyw na wszystko, musimy
po prostu zaczac dziatac. Jest tak, ze ludzie wypieraja, méwia - ,Nie, to
napewno nieto”, ,Tonasnie dotyczy”, ,Lekarz wymy$lit sobie badanie”,
bo nie wiedzg, nie maja styczno$ci z tym, jakie sg wady, to im nie przy-
chodzi do gltowy, ze jego dziecka moze to dotyczy¢. Przeciez ono biega,
skacze, tadnie wyglada, pulchne jest, je, jak moze by¢ chore? Bardzo
wielu osobom wada serca kojarzy sie z takim dzieckiem ledwo zyjacym.
Musieli$my bardzo mocno zweryfikowac nasze podejscie. To nie jest
tak, ze jestedémy hipochondrykami iz byle przeziebieniem biegamy do
lekarza, wrecz odwrotnie, mamy do tego duzy margines. Ale tak powaz-
nasprawa, jak wrodzona wada serca, wymaga kontrolowania, wymaga
Swiadomosci tego, co to jest. To moze mieé¢ naprawde nieodwracalne
skutki. Potrzeba duzo wiary i dziatania, a nie biernego czekania.
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Pojawila sie informacja o wadzie, jakie pojawity sie refleksje?

ByliSmy Swiezymi rodzicami. Wtedy nie mieliSmy wiedzy na temat
wad serca. Dzi$, po dwunastu latach, nasza wiedza medyczna jest
ogromna. Pojawiajg sie wtedy ciezkie my$li, rozwalajac od Srodka.
Gdyby nie byto 0séb bliskich, ludzi, z ktérymi mozna byto porozma-
wiaé, Fundacji, ktéra data kopa do dzialania, to ré6znie mogtoby by¢.
Bo nagle w zyciu wszystko sie zmienia, pracujesz przed dziesie¢ lat
w korpo, bez zadnego dnia zwolnienia lekarskiego, po czym okazuje
sie, ze dziecko przez p6t roku nie wychodzi ze szpitala, a drugie dziec-
ko, ktore jest zdrowe, zostaje w domu z jednym rodzicem. Weryfiku-
jemy swojego pracodawce, przyjaciét. MieliSmy szczescie do ludzi,
ktorzy przyszli i powiedzieli: ,pomozemy, damy rade”. Ta sytuacja
zweryfikowala i przyjaznie i relacje biznesowe.

Pojawil sie miedzy panstwem kryzys?

Nie. Najwiekszy kryzys miatam ja. Ta wada serca juz tak nie do koncado
mnie docierala, najpierw byl zesp6t Downa i to byt dla mnie pierwszy
cios, a potem codziennie co$ dochodzito. Tu serce, tu co$ ze stuchem,
tujeszcze co$ innego. W pewnym momencie pytam, co jeszcze? Miedzy
nami nie bylo kryzysu, aczkolwiek wiemy, ze czesto w takich sytuacjach
malzenstwa sie rozpadaja. M6j maz zaakceptowat zesp6t Downa Mar-
celiny od razu, mi bylo trudniej. Bal sie bardzo o operacje, o to serce.
Ludzie, ktorzy maja zdrowe dzieci, przejmujg sie blahostkami. Wtedy
myséle: ,Ciesz sie, macie zdrowe dziecko”, ,Nie boicie sie, ze pewnego
dnia go zabraknie”, oczywiscie, zdrowym dzieciom tez moze sie co$
staé, ale sytuacja jest inna. A kiedy wiesz, ze moze cérki zabraknagé, ze
w jaki$ sposéb zyjemy na bombie zegarowej, to btahostki, pretensje,
nie maja znaczenia. To nie sg problemy.

Co jeszcze sie zmienilo?

OdrzuciliSmy te rzeczy, ktére byty takimi pijawkami wysysajgcymi
z nas to, co najlepsze, to chyba tylko na plus.
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Korzystaja panstwo z wyjazdow organizowanych przez Fundacje?

Jezdzimy na turnusy rehabilitacyjne organizowane przez Fundacje
inie znam rodziny, ktéra nie przyjezdza tam ze zdrowym rodzenstwem,
bo te dzieci §wietnie sie bawig, nie zwracajg uwagina to, ktore sa chore,
ktorenie. Zzywaja sie ze soba i to jest najlepsza wizytowka tego, co robi
Fundacja. Nie ma czego$ takiego, jak podziaty, nie ma zamartwiania, to
jest czas, ktory jest spedzony mito na rehabilitacji, rozmowie, warsz-
tatach, ¢wiczeniach z pierwszej pomocy, w ktérych uczestniczg tez
dzieci. Widze, ze jak kto$ raz pojedzie na ten turnus, to zostaje, tak jak
my. Pamietam, Ze na poczatku ja sie wzbraniatam, gdy maz namawiat
na wyjazd. Wydawato mi sie, ze pojedziemy znowu do chorych, a ja
chciatam od tego uciec. A to jest zupelne przeciwienstwo. To jest cie-
kawe, ze Fundacja organizuje letni turnus, a rodzice, ktoérzy sie zgrali,
organizuja przy pomocy Fundacji, tez zimowy turnus.

Z jakiego powodu wybrali panstwo naszg Fundacje?

W innych fundacjach sg dzieci z réznymi wadami, a Fundacja Serce
Dziecka jest skupiona na sercu, wiec pomoc dla osob, ktérym rodzi sie
dziecko z wada serca, jest najlepsza, lepszej nie znajdziesz. Osoby, ktore
zatozyly te Fundacje przeszty te droge, maja dzieci z wadami serca,
wiedza, jak do kogo$ podejsé, jak wytlumaczyé, jak pomoc, skoncen-
trowane s3 na tym temacie. Do Fundacji naleza rodzice, ktérzy maja
ten sam problem. Dla mnie FSD byta pierwszym wyborem. Marcelina
po pierwszej operacji zostata jej podopieczna. Jak tylko wyszliSmy ze
szpitala, zjawilem sie w Fundacji. Na oddziatach kardiologicznych to
Fundacja sie pojawia. TrafialiSmy na rodzicéw dzieci, ktore juz byty
podopiecznymi. Polecamy ja wszystkim rodzicom i nie chodzi tylko
o wsparcie finansowe, a 0 podejscie, wiedze, do tego tez Fundacja jest
potrzebnailudzie, ktérzy wniej pracuja, to sa nasi przyjaciele i po tych
wspolnych latach traktujemy ich jak rodzine.
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15 Badzcie wytrwali, bo jak zdecydujecie sie

juz na pewna droge leczenia, wybierzecie
oSrodek, to nie bedzie tatwo sie tam dostag,
nie bedzie tatwo sie tam dodzwonig, ale
trzeba to robi¢ i da sie - mOwi WOJCIECH
ADAMIAK o leczeniu Mateusza

Jakie s pierwsze pytania, z ktorymi mierza sie rodzice?

,Cotojest? O cochodzi?”. Wiadomo, ze czlowiek styszy, ze sg wady serca,
Ze serce jest wazne, natomiast my byli§my chyba przede wszystkim
skoncentrowani na tym, co to jest i kto sie tym w Polsce zajmuje? Poja-
wialy sie pytania egzystencjalne -, Dlaczego my?”.

Jak choroba wplynela na rodzine?

Mateusz jest naszym pierwszym dzieckiem, wiec na nim uczyliSmy sie

byciarodzicami. Nie wiedzieliSmy, jak to jest mieé zdrowe dziecko, wiec

przyjmowalismy wszystko tak, jak jest. Osoby, ktére majg zdrowe dzieci,
czestonas pytaly - ,Jak dajecie rade?”, amy nie wiedzieliSmy, ze mozna
inaczej.Na pewno zaprzyjazniliémy sie ze stuzba zdrowia, nauczyliSmy
sie tez krytycznie podchodzi¢ do lekarzy i sposobdéw leczenia. I nauczy-
liSmy sie szanowac czas, bo przez te ciggle wizyty i sprawy zwigzane

z leczeniem Mateusza, jest go troche malo, zeby ze soba poby¢.

Jak rozmawiali panstwo o wadzie serca w rodzinie?

W zwiagzku z tym, ze oboje z zong jesteSmy chemikami, trzymamy
sie faktow i méwimy, jak jest. PowiedzieliSmy naszym rodzinom i na
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biezaco informujemy ich o tym, jakie sg plany leczenia, plany wizyt.
A rodzina, jak tylko moze, wspiera nas, przede wszystkim logistycznie,
bo to zawsze jak jest wizyta w szpitalu, a ma sie jeszcze inne dzieci, to
jest przedsiewziecie. Nie jest to absolutnie zaden temat tabu. Mateusz
ma dwobch miodszych braci, Mikotaj ma prawie cztery lata, Mieszko
jest niemowlakiem. Mikotaj wie, Ze Mateusz ma chore serce, ale nie ma
to dla niego wiekszego znaczenia, podchodzi do Mateusza normalnie,
robi z nim wszystko. Mikolaj akceptuje to, ze z Mateuszem idzie sie
do lekarza, do szpitala.

Dlaczego trzeba méwi¢ o Wws?

Warto o tym méwié, zeby zapoznaé rodzicéw z tematem. Zeby rodzice
wiedzieli, ze da sie z tym co$ zrobi¢. W wielu zrédlach jest podawane,
ze wiedza jest najwieksza bronig rodzica w walce z choroba.

W jaki sposob pomogta Fundacja Serce Dziecka?

Na wielu ptaszczyznach. Najbardziej dla nas warto$ciowa jest wiedza,
ktora dzieki Fundacji mamy albo mozemy zdobywaé. Konferencje ,Aka-
demia Serca”, to jest szansa dla rodzicéw, zeby porozmawiac z lekarzami.
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16 Nie dawano nam duzych szans na
przezycie corki. Lenka zyje, poniewaz
trafila w dobre rece i szybko zostala
postawiona diagnoza - mowig
EWA RYMAREK 1 TOMASZ SZCZEK

Lekarze wiedza, ze te spotkania sg dla rodzicéw, a nie dla innych leka-
rzy. Druga rzecz jest taka, ze Fundacja daje nam mozliwos¢ leczenia
Mateusza. Darczyncy daja pieniadze, a fundacja narzedzia, dzieki temu
mozemy skupié sie na wyborze oSrodka, specjalisty, a nie na tym, czy
nasnato staé. Dzieki fundacji i darczyncom nigdy nie martwilis$my sie
oto, czy bedzie nas sta¢ zrobi¢ dla Mateusza to, co chcielibySmy zrobic.

Co powinni wiedzieé rodzice, ktorzy dowiaduja sie o wadzie serca
swojego dziecka?
Drodzy rodzice, nie wierzcie we wszystko, co ustyszycie od lekarzy. Jest
ich wielu, dzwoncie do nich, wiele razy, przed podjeciem decyzji, gdzie
chcecie leczy¢ swoje dziecko. Zasiegnijcie jezyka wszedzie, gdzie sie
da. Dzieki temu, ze my jako rodzice zainteresowali$my sie tym, rozma-
wialiSmy z innymi rodzicami, Mateusz zyje. R6zni lekarze beda wam

moéwic, ze jest tylko jeden sposob na leczenie waszego dziecka albo jest Pierwsze mysli po informacji o wadzie serca corki?

tylko jedno miejsce, a nie zawsze okazuje sie to prawda, sprawdzcie to
sami. MySle, ze najwazniejsze jest krytyczne podejScie do tego, co sty-
szycie z ust lekarzy. Weryfikujcie to z innymi, zagladajcie na fora dla
rodzicow. BadZcie tez wytrwali, bo jak zdecydujecie sie juz na pewna
droge leczenia, wybierzecie osrodek, to nie bedzie tatwo sie tam dostad,
nie bedzie tatwo sie tam dodzwonié, ale trzeba to robié i sie da. My,
przed operacja Mateusza w 2019 roku, dobre trzy-cztery miesigce, dzien
w dzien wydzwanialiSmy. Udalo sie, a potem ustyszalem, ze Mateusz
miat operacje dlatego, ze ,Juz tak dlugo czekacie, dzwonicie”.
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Strach, przerazenie, niedowierzanie i ptacz to pierwsze emocje. Czy
ona bedzie zyta? To pierwsze pytanie, ktére sie pojawia. Pytatam leka-
rzy, czy na pewno moje dziecko jest chore? Drugie, to skad mogta sie
wziaé wada serca? Uwazalam, ze w cigzy wszystko byto w porzadku,
robitam wszystko jak nalezy. Robili§my badania prenatalne, ktére nie

wskazywaty na wade serca.

W jaki sposob zdiagnozowano wade?

Bytem przy porodzie, corka miala sine usta, pani pediatra powiedziata,
ze ta sinica ust jej sie nie podoba i ze trzeba skonsultowaé cérke z kar-
diologiem. W trzeciej dobie przyszed! kardiolog, zeby ja przebadac.
Wtedy dowiedzieli$my sie, ze Lenka ma ciezka wade serca.

Jak brzmiata diagnoza?

Catkowity nieprawidtowy spltyw zyt ptucnych - typ mieszany. Jezeli
ta wada nie jest szybko wykryta, to dziecko moze umrzeé. Na §wiecie
zyje tylko kilka procent osob z tg wadg - dowiedzieliSmy sie od pani
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cieciu i musiata nabraé sit. Kiedy doszta do siebie, to ja poszedtem do
pracy, aEwa przejeta stery, pilnowata tego, co sie dzieje, wizyt u lekarzy,
pobytéw w szpitalu i tak jest do dzis. Ewa zajmuje sie Lenka, ja dbam
o zarabianie na dom.

Co chcieliby panstwo powiedzie¢ innym rodzicom dzieci z Wws?

Chcieliby$émy powiedzied, zeby sie nie bali, gdy dowiedza sie o wadzie
serca. Walczyli, dowiadywali sie o tej wadzie, duzo czytali, rozmawiali
z innymi rodzicami, to jest najlepsze. Wiadomo, ze czlowiek, ktory
nie mial z tym wczesniej stycznosci, najpierw reaguje panika. Ale gdy
porozmawiasz z innymi rodzicami i ustyszysz: ,Nie martw sie, byty
rézne przypadki, ludzie wychodzili z tego, dawali sobie rade”, to cie
podbuduje. Czlowiek cate zycie sie uczy. Jak sie rodzi dziecko z wadg

profesor. Nie dawano nam duzych szans na przezycie corki. Lenka zyje, serca, to cztowiek uczy sie zycia z tg wada.

poniewaz trafila w dobre rece i szybko zostala postawiona diagnoza

iszukano lekarza, ktéry miat podjaé sie operacji.

Jaki wplyw ma wada serca dziecka na zycie rodziny?

Zmienita nas. ByliSmy blisko, ale to nas zmotywowato do dziatania, bar-
dziej nas scalito, zblizyto do siebie. MieliSmy dwie zdrowe corki, prace,
to tak szczerze méwigc byto lekko, fajnie. Gdy rodzi sie dziecko zwada
serca, to nawzajem trzeba siebie wspierac i dziataé. Bo przeciez chodzi
o zycie dziecka. Wychowanie dziecka z wadg serca jest inne niz zdro-
wego. Uczysz sig, jak sie zachowywad, jak reagowac, co robic. Przede
wszystkim musieliSmy nauczy¢ sie dzieli¢ obowigzkami, bo pierwszy
rok wiekszo$¢ czasu spedzaliSmy w szpitalu. A dwie cérki byly wdomu
inie mozna byto ich zaniedbywa¢, one tez potrzebowaty uwagi.

Jak rozmawia sie w domu o chorobie corki?
Teraz jest juz normalnie. Z poczatku duzo uwagi poSwiecaliémy Lenie,
bo starsze corki byty zdrowe. I one to rozumiaty. Przez pierwsze dni
w szpitalu to ja zajmowalem sie corka, poniewaz zona byta po cesarskim
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17 Magdalena Sakowska w wieku dwéch lat

otrzymata wyrok od lekarza, ze bedzie zyta
osiem lat, w tej chwili ma trzydzie$ci dwa.
Wyrokow nie ma, ale sa cuda i Madzia tym
cudem jest - méwi jej Mama

Kiedy wykryto wade serca u pani corki i co to za wada?

Owadzie serca dowiedziatam sie po porodzie. 33 lata temu nie robiono
kobietom w cigzy takich badan jak obecnie. Nie wiedziatam, ze Madzia
ma zespdél Downa i wade serca - catkowity wspdélny kanat przedsion-
kowo-komorowy z zespotem Eisenmengera i nadciSnieniem ptucnym.
Nikt nie chcial podja¢ sie operacji. Szukaliémy pomocy w Polsce i za
granica. Szanse przezycia operacji byly bardzo mate, dlatego nie zdecy-
dowali$my sie na zabieg. Dzi$§ wiem, ze byta to dobra decyzja. Dawano
wtedy Madzi 8 l1at zycia, aw tym roku skonczyta trzydzieSci dwa. Medy-
cyna caly czas rozwija sie, wiec po kilku latach prébowaliSmy jeszcze
co$ zrobi¢. Niestety nadci$nienie ptucne byto juz zbyt wysokie. W Byd-
goszczy trafiliémy na wspaniatego lekarza, dr Michata Kotodziejczaka,
ktéry opiekowat sie nami i wspierat w trudnych decyzjach. JesteSmy
mu bardzo wdzieczni.

Z czym wiaze sie wada serca u Magdy?

Z niewydolnoscia krazeniowa, z niskg saturacja i stabsza odporno-
Scig. Corka czeSciowo porusza sie na wozku inwalidzkim. Organizm
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przystosowat sie do tego co jest i jako$ sobie radzi. Wiaze sie to zduzymi
ograniczeniami w zyciu codziennym: nie moze tanczy¢, samodzielnie
wyjezdzac na wycieczki, sama chodzié¢ do kina z kolezankami, ani robié
zakupéw. Magda bardzo pragnie, zeby sie usamodzielnic.

Jak wyglada zycie Magdy?

Cate zycie podporzadkowane jest jej zdrowiu. Magda §wietnie dosto-
sowata sie do ograniczen wynikajgcych z choroby. MySle, ze wynika
to z tego, ze staram sie w jaki$ sposob to zrekompensowac. Jezdzimy
na Kkonie, na hipoterapie. Madzia codziennie uczeszcza do $Ds, gdzie
uczestniczy w zajeciach i spotyka sie ze znajomymi. Organizujemy
spotkania z przyjaciétmi w domu, czy to na urodziny czy przy innych
okazjach. Latem jezdzimy na turnusy, gdzie jest rehabilitowana i bie-
rze udzial w zyciu towarzyskim. Madzia jest osobg bardzo pogodna
i towarzyska. Kontakt z ludzmi jest dla niej bardzo wazny. Poza tym
duza role w jej zyciu odgrywaja babcia i dziadek, ktérzy poswiecili jej
swoje zycie. Magda jest z nimi bardzo zwigzana i bardzo lubi u nich
przebywac. Dzieki ich pomocy moge pracowac i mie¢ chwile dla siebie.
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Jakie ograniczenia stawia zesp6t Downa?

Zespo6t Downa stanowi pewne ograniczenie w zyciu, zarowno moim,
jak i Madzi. Jest to niepelnosprawnos$¢ umystowa, ktéra przektada sie
nabrak samodzielno$ci w zyciu codziennym. Niewazne, czy to jest lek-
kie uposledzenie czy glebsze, te osoby muszg mieé jakiegos opiekuna.
W przypadku Magdy, wada serca jest o wiele wiekszg przeszkoda. Ze
zdrowym sercem mogtaby spelniaé¢ swoje marzenia: tanczy¢, wziaé
udzial w programie Down the road czy sama uczestniczy¢ w zyciu
towarzyskim.

Jakie Magda wspomina pobyty w szpitalach?

Magda nie ma ztych wspomnien ze szpitala. Hospitalizowana byta
wwieku 2-3 lat i tego nie pamieta. W wieku 17 lat byta w szpitalu z po-
wodu zatoru ptucnego. Nie miala wykonywanych zadnych powaznych
zabiegéw. Otoczona byta wspaniatym personelem medycznym. Wokot
niej bylo tyle zyczliwoSci i wsparcia, ze wspomnieniami z tamtego
okresu sg maskotki, ktére dostata i ,talizmany” na uSmierzenie bélu.

Jaka jest Magda?

Madzia jest osobg pogodng, otwarta, pozytywnie nastawiong do zycia,
ugodowa i towarzyska. Ma $wietny kontakt z bratem ijego rodzing. Lubi
spotkania ze znajomymiirodzing, chetnie pomoga w przygotowaniach
do nich. Caly rok czeka na turnusy rehabilitacyjne, w szczegdlnosci na
turnus w Dabkach, ma tam wielu znajomych. Najbardziej dumna i za-
dowolona jest z tego, ze nalezy do kadry turnusu. Lubi pomagac i czué
sie potrzebna. Poza tym Madzia jest mistrzynig w uktadaniu puzzli.

Co by pani powiedziala rodzicom dziecka z wada serca
lub zespotem Downa?

Powiedzialabym, ze to nie jest tatwa droga, ktéra wymaga wielu wyrze-
czen, ale mitosé, szczescie i wdziecznosé dziecka wszystko rekompen-
suje. Codziennie sg przytulaski, buziaki i stowa ,Kocham cie mamus”.
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Dziekuje jej, ze jest, bo dzieki niej poznatam wielu wspaniatych ludzi
i mam mozliwo$¢ pomagania innym. Nic nie dzieje sie bez przyczyny.
Dajac co$ od siebie, my tez co$ otrzymujemy. Jestem bardzo szczesliwa,
jak patrze na Madzie i widze jej szczeScie, to ze ma przyjaciot, jest lu-
biana, mila, ciepta, zawsze uSmiechnieta i pomocna innym. Rodzicom
powiedziatabym, zeby pamietali o sobie, ze trzeba tez dbac o siebie,
o swdj stan psychiczny. To sie przeklada na dziecko. Jezeli my bedziemy
uSmiechnieci i szczesliwi, to nasze dziecko tez takie bedzie.

A jak to dbanie o siebie wyglada na co dzien?

Staram sie znalez¢ opieke dla Madzi, zeby moéc chociaz na dzien, dwa
wyjechaé, spedzi¢ dzien w towarzystwie znajomych. Jest to czasami
trudne do zorganizowania, ale wiem, ze musze to robi¢ dla naszego
dobra. Dbam o swoje zdrowie fizyczne i psychiczne uprawiajac joge
i medytacje. Dla relaksu szydetkuje. Wazny jest tez kontakt z zaprzy-
jaznionymi rodzicami, ktérzy majga podobne problemy.

Wada serca czy zesp6t Downa to nie wyrok.

Magda w wieku dwdch lat otrzymata wyrok. Wyrokéw nie ma, ale
sg cuda i ona jest tym cudem. Pomimo choroby $wietnie sobie radzi.
Uwazam, ze zawsze trzeba pozytywnie myS$leé, zy¢ z dobra nadzieja.
Zachecam, by nie by¢ samemu z chorobg i nie ba¢é sie prosi¢ o pomoc.
Sa rézne fundacje, takie jak nasza, gdzie dziataja i pracuja wspaniali
ludzie, ktdérzy pokieruja i udzielg wsparcia.

W jaki sposob pomaga nasza Fundacja?

Fundacja jest wsparciem zaréwno dla rodzicéw, jak i dzieci. Wszyscy
sie integruja, wspierajg, wymieniaja do§wiadczeniami. Wiem, zZe ro-
dzice szukaja innych rodzicow, ktorzy maja dzieci o podobnych wadach
serca, spotykaja sie, jezdza razem na zimowiska. Dla rodzicéw jest to
bardzo wazne i jest to tez jedne ze sposobdéw by odpoczaé psychicznie.
Nie jestem sam, nie tylko ja mam taki problem i moge liczy¢ na pomoc
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innych, na Fundacje. Dzieci nie czuja sie tez samotne w swojej chorobie,
widzac, ze ich kolezanki i koledzy ida tg sama droga, tez maja blizny, tez
majg ograniczenia, jezdza na badania do szpitala, s3 po operacjach. To
daje tez site, nadzieje, ze z chorobg mozna zy¢ i cieszy¢ sie dniem. Ro-
dzice wiedza, ze w razie potrzeby moga zadzwonié i uzyskaja wsparcie
od Fundacji.

Bardzo ciezko jest zosta¢ samemu z chorobg dziecka. Ja to prze-
sztam. Niestety, 32 lata temu w Polsce nie byto takich fundacji, grup
wsparcia dla chorych dzieciiich rodzicéw. Szukatam po Swiecie pomo-
cy. Trafitam do oSrodka w Anglii, gdzie Madzia byta rehabilitowana.
Tam poznatam rodzicow z Bydgoszczy i stworzyliSmy grupe wsparcia
dla rodzicow dzieci z zespotem Downa. To dawato duzo sity, by dalej
walczy¢ 1i8¢ do przodu. Zespdt Downa nie byt dla problemem, Madzia
byta rehabilitowana i dobrze sie rozwijala. Problemem byta wada serca.
Szukajac pomocy, poznatam Dine Radziwitlowa, ktéra zaproponowata
mi bym dotaczyta do grupy wsparcia dla rodzicéw dzieci z wadami
serca. Tak zaczeta sie moja droga do pracy w Fundacji.

Co daje Pani szczeScie?

Moim szczesSciem sg moje dzieci i wnuk. Ich szczescie jest moim szcze-
Sciem. Ciesze sie, ze moge pomagac innym poprzez dziatalno$¢ w Fun-
dacji. Pracujac na oddziale kardiologii szpitala dzieciecego, mam
bezposredni kontakt z rodzicami dzieci z wrodzonymi wadami serca.
Wspieram ich w tych trudnych chwilach. Gdy stysze lub czytam stowa
podziekowania i wdzieczno$ci od rodzicow, to jestem szczesliwa, to
daje mi site do dziatania.

Na koniec opowiem historie z naszego zycia, ktéra oddaje to, jaka
jest Madzia. BylySmy razem w Biedronce. Nagle Madzia znikneta. Oka-
zalo sie, ze podeszta do pani w cigzy i zapytata - ,,Prosze pani, czy moge
panipomoc?”. A tamama zaczeta prawie ptakaé. Nie wiedziatam, co sie
stato. Podesztam i pytam - ,Madziu, co$ ty zrobita?”. Na co pani méwi,
Ze nic sie nie stato, wszystko dobrze, ze moja cérka chciala jej tylko

138

pomoc. Za okoto dwa miesigce zaczepia mnie na oddziale w szpitalu
jakas mama i méwi - ,Pani cérka podeszia do mnie w sklepie, gdy by-
lam w cigzyizapytala, czy moze mi pomédc”. Wtedy skojarzytam. A ona
moéwi - ,,Ja juz wtedy wiedziatam, ze urodze cérke z zespotem Downa
ijak spojrzatam na Madzie, to pomy$latam - jak ja bym chciata, zeby
moja corka tez tak kiedys sie zachowata”.
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1 JULIA PARAFIANOWICZ ma duzo
marzen podrozniczych, chciataby
odwiedzié¢ Japonie

Czy wada serca ma dzi$ dla Ciebie znaczenie?
Dzi$ juz nic to dlamnie nie znaczy, jestem, mam nadzieje, po wszystkich
operacjach, ktérych potrzebuje, wiec w tym momencie o tym nie mysle.
Jest to dla mnie tak naturalna sprawa, ze nawet sie na tym nie skupiam,
normalnie sobie z tym zyje.

Jak rowiesnicy reagowali na wade serca?
Normalnie. Nikomu nie robito to zadnej réznicy, nikt mnie nigdy nie
wy$miewal. Mam kolezanke, ktora uwaza, ze moja blizna na nodze, za
ktoéra nie przepadam, jest super. Nigdy sie nie spotkatam z takg sytuacja,
zeby kto$ Zle mnie traktowat ze wzgledu na wade serca.

Czy blizna byla kiedykolwiek dla Ciebie problemem?
Nie. Pierwsza operacje przesztam, gdy miatam pét roku, wiec nie pa-
mietam siebie bez blizny. Moja mama zawsze méwila, ze to jest jej na-
jukochansza blizna i moze to tez troche pomogto mi sobie z tym radzic.

Czy jest co$, czego zazdroscitas rowieSnikom?
Pamietam, ze miatam ostatnig operacje trzy lata temu i wypadata ona
w majowke. Musialam wczes$niej wrécié i miatam o to zal. To nie byto
tak, ze zazdroscitam, czy czutam sie gorsza, po prostu musiatam skré-
ci¢ czas wyjazdu. Mama, kiedy sztySmy, czy na zwykle badania czy na
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dtuzszy pobyt, zawsze mowila, ze idziemy, robimy swoje i wychodzimy.
Zadaniowo do tego podchodzila i to byto bardzo dobre.

Co daje przejscie trudnej sytuacji w zyciu?

Mam 21 lat, dopiero wchodze w doroste zycie, myS$le, ze moze musiatam
nieco szybciej dorosnaé. Bywaty takie chwile, ze siedzialam w szpitalu
sama, bo mama musiata pojecha¢ co$ zatatwié i nikt nie mégt ze mna
zostac.

Jak dzieci emocjonalnie przezywaja wade serca?

Jak kto$ rodzi sie zwrodzong wadg serca czy inng choroba, to dlaniego
tojestnorma, zawsze tak bylo, zawsze tak jest i zawsze bedzie. I to, wjaki
sposéb dziecko przechodzi dang sytuacje, zalezy, w duzej mierze, od
rodzicéw. Moja mama zawsze mowila, ze sobie §wietnie radze, ze jestem
dzielna, wiec tez byto mi w jakims$ stopniu tatwiej.
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A rodzice?

Wiadomo, ze nie jest tatwo, jak styszysz, ze twoje dziecko cierpinajakas

chorobe, ale na pewno nie wolno na to dziecko chucha¢ i dmucha¢, bo
moze robié wszystko to, co jego zdrowi rowiesnicy. Mam o cztery lata
starszego brata i robitam zawsze to, co on. On wchodzit po drzewieija
wchodzitam krok za nim.

Ile czasu spedzitas w szpitalu?

Zaden méj pobyt nie trwat dtuzej niz trzy tygodnie. Bytam tez takim
dzieckiem, ktére od razu po zabiegu musiato wstaé z t6zka. Nigdy nie
umiatam usiedzieé na miejscu, ledwo otwieralam oczy i juz chciatam
biegac po szpitalnym korytarzu. Widac, szybciej sie regenerowatam
ibytam gotowa, zeby juz wychodzié.

A jak wyglada sytuacja z zajeciami sportowymi w szkole? Styszatam, ze Co dajg turnusy rehabilitacyjne?

nauczyciele boja sie angazowac dzieci z wada serca. Miatam znajomych z Fundacji, ktérzy na nie przyjezdzali, zawsze tez

Trzeba te dzieci normalnie traktowad, niech ¢wiczg. Wiadomo, ze nie
pobiegng tak samo jak zdrowi réwiesnicy. Ja nie pobiegne tak szybko
jak moi znajomi, ale zawsze normalnie ¢wiczytam, bytam wybierana

jezdzitam na nie z Anig Kulesza. To byl taki moment, w ktérym mogli-
smy spedzi¢ ze sobg czas, odpoczaé od wszystkiego, co sie dziato. Myséle,
ze to jest tez dobry wyjazd dla rodzicéw, moga zobaczy¢ inne dzieci

do druzyn. zpodobnymi chorobami. I starsze, i mlodsze widza, jak to wyglada, gdy
dziecko ma 5 lat, a jak, gdy dorasta.

Co bys$ powiedziala malej dziewczynce z wada serca?

Powiedziatabym jej, ze wiem, Ze to jest trudne. Pobyty w szpitalu wydaja Jakie s3 Twoje marzenia?

sie by¢ czeste i ciggnace sie w nieskoniczonosgé, ale to kiedys minie i to Mam duzo marzen podrézniczych, bardzo bym chciata kiedy$ odwie-
szybciej, niz my$lisz. I bedziesz mogta robic¢ wszystko, co bedziesz chciata. dzi¢ Japonie. Fascynuje mnie ta kultura, a takze to, ze Japonczycy, cho-
ciaz sietak r6znig od siebie, nikt na to nie patrzyinie wytyka drugiego
A jejrodzicom? palcem. U nas nie byloby to mozliwe.

Rodzicom powiedzialabym, zeby nie traktowali swojego dziecka jak

niepelnosprawnego. Dzieci mogg robié¢ wszystko, tylko trzeba da¢ im

szanse i mozliwosci. Wiadomo, ze nie bedg biegaly maratonéw i wy-

grywaty olimpiad, ale moga rekreacyjnie uprawiac sport.

Jakie jest Twoje najwczeSniejsze wspomnienie ze szpitala?
Pamietam moja mame, ktdra siedziata caly czas z ksigzka i czytata mi
Mikotajka albo Wampirka (byla taka seria ksiazek dla dzieci, w ktorej
chtopiec zaprzyjaznia sie zwampirem), albo Harrego Pottera. Pamietam
tez, ze dziadek przywozil mi méj ulubiony krupnik w stoiku, bo nie
jadatam obiad6éw szpitalnych.
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2 ANNA KULESZA interesuje sie biometrig

Wada serca z dzisiejszej perspektywy to dla Ciebie?

Swiadomo$é, ze nie bede nigdy w stu procentach zdrowym czlowie-
kiem i w niektérych sytuacjach musze na siebie szczegdlnie uwazac.
Z drugiej strony nie jest tak, ze mys$le o tym codziennie, nie ma to na
mnie duzego wptywu.

Z jaka wada serca si¢ urodzitas? Z jakimi ograniczeniami sie to wigze?

Brak zastawki tetnicy plucnej. Jesli chodzi o ograniczenia, to jest to jedy-
nie gorsza kondycja, ale bieganie i tak nigdy nie byto moim marzeniem.
Dodatkowo, jest to kontrola lekarska raz do roku i ttumaczenie wady
ukazdego lekarza, do ktérego pdjde. Uprawiam sport, tylko nie bardzo
wymagajacy kondycyjnie, nie musze bra¢ zadnych lekéw.

Czy blizna byla kiedykolwiek problemem?

W podstawowce to byto wielkie halo, przez jakis czas mialam nawet
taka niezbyt milg ksywke ,zepsuta Ania”. W gimnazjum denerwowata
mnie zazdro$¢ kolezanek, ze ze wzgledu na wade nie musze biegaé¢ na
zaliczenie WF-u. P6Zniej nauczytam sie z tego $miaé, nawet wymysélatam
historie, skad blizna sie wzieta. Dzi$ nie wstydze sie swojego ciala, nie
zakrywam blizny:.

Podzielisz sie wspomnieniem ze szpitala?

Kiedy miatam 13 lat, przy drugiej korekcji wady to troche przygéd byto.
Za pierwszym razem cofneli mnie ze stotu operacyjnego i pamietam
przerazajacy moment, kiedy sie obudzitam z narkozy i zorientowatam,
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ze ciagle jestem przed operacja, a nie po. P6zniej w domu czekatam na
kolejny termin, to byt do$¢ stresujacy moment, ale na szczescie nie
trwat dtugo. Gdy doszto w koncu do zabiegu, nie wspominam dobrze
tego czasu, na sali pooperacyjnej lezatam z matymi dzieé¢mi, wiec to-
warzyszyty mi krzyki i placze.

Moi rodzice zapamietali panie pielegniarkijako bardzo mite, potem
nawet dawali$my im prezenty w podziekowaniu. Ja w calym stresie
ibolu odbieratam kazde interakcje z nimi negatywnie. W tamtym mo-
mencie bylam zbuntowana, nie chciatam by¢ w szpitalu i nie rozumia-
tam, dlaczego w ogdle musze mie¢ operacje. Gdy po paru miesigcach
wroécilam do normalnego zycia i zaczela sie szkota, to nawet czasami
tesknitam za tym pobytem w szpitalu, nic nie trzeba robié, czlowiek
sobie lezy, serial oglada, jest spokdj, cisza i nikt ode mnie niczego nie
wymaga. Patrzac z perspektywy czasu jednak, nie chciatabym prze-
chodzi¢ kolejnej operacji tylko dla paru tygodni spokoju i odpoczynku.

Ile trwaly hospitalizacje?

Operacji miatam siedem, w tym trzy wady serca. Najdluzej w szpitalu
bylam miesigc, gdy miatam 13 lat, przy innych okazjach bytam moze
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po tygodniu. Do tego dochodzg wizyty kontrolne, badania, zazwyczaj
udawato sie, zeby nie zostawaé w szpitalu na noc, mama o to dbata.
Jednak nie wszyscy majq taka wygode, pamietam, ze kiedy$ spotkatam
dziewczynke, ktéra juz drugi rok czekata w szpitalu na operacje serca.

Co daje przejScie tak trudnej sytuacji?

Mam $wiadomo$¢, ze choroby sie zdarzaja, ze sa rzeczy, na ktdre sie nie
ma wplywu, trzeba i8¢ dalej i korzystaé z zycia w takim zakresie, w ja-
kim sytuacja pozwala. Nie uniemozliwia mi to niczego, co chcialabym
robié. Wyobrazam sobie, ze moga by¢ sytuacje, w ktérych wada serca
powoduje wieksze ograniczenia, ale ja nigdy tego nie do$§wiadczytam.
Moze data miinne podejScie do stuzby zdrowia, leczenia, operacji. Teraz
moj chlopak, by¢ moze, bedzie mial operacje, dla niego jest to bardzo
stresujaca sprawa, ja po wszystkich hospitalizacjach patrze na to inaczej
iprébuje go przekonad, ze to nic strasznego.

Co chcialabys powiedzieé¢ rodzicom dzieci z wws?

Zeby traktowali to dziecko jak normalna osobe, nie narzucali od naj-
mlodszych lat, Ze co$ jest z nim nie tak i nie skakali nad nim. Jak da sie
dziecku do zrozumienia, ze powinno sie tym przejmowac, to pézniej
moze tak sie staé, ze bedzie o tej wadzie mysle¢ negatywnie. Rodzice
zachecali mnie, bym normalnie korzystata z zycia, nigdy nie zabraniali
mi czegos robi¢, bo mam wade serca. No moze tuz po operacji, ale to

wiadomo.

A dziewczynce w podstawdéwce?

Otaczaj sie ludzmi, ktorzy sg wobec ciebie w porzadku, ktorzy akceptuja
twoje ograniczenia i wspierajg cie w tym problemie, a unikaj takich,
ktérzy bedg sie z tego wySmiewali. Wiem, ze tatwo powiedzie¢, trud-
niej zrobié, ale radzitabym, by tworzyc¢ relacje, ktére majg przysztosc.
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Czy jest coS$, czego zazdroscisz rowieSnikom?
W mtodszych latach zazdroScitam tej normalnosci, ze nikt im niczego
nie wytykat. Z czasem to tak naprawde nie ma znaczenia. Teraz mysle
sobie, ze nakazdego sie w takiej podstawowce co$ znajdzie i jak sie upra,
toitak bedg sie Smia¢. Dzi$ nie zazdroszcze niczego innym osobom.

Co dajg dzieciom turnusy rehabilitacyjne organizowane przez
Fundacje?
Duzo im daje spotkanie z rowie$nikami, ktorzy sa w tej samej sytuacji.
Jakby kto$ czul sie odmiencem, to przynajmniej na takim turnusie jest
otoczony osobami, ktére tez sg odmiencami.

Jakie masz marzenia?

Chodze na silownie, nie wiem, czy to marzenie, ale zbieralam sie do
tego bardzo dtugo i jestem dumna, ze w koncu sie udato. Udato mi sie
tez zrobié prawo jazdy. Niedtugo skonicze studia na kierunku inzynie-
riabiomedyczna, gdzie gtéwnie zainteresowata mnie biometria, czyli,
uproszczajac, skanery do oczu, palcow, to, co mamy dzi§ w komputerach
czy telefonach. To jest dziedzina, ktora najbardziej mnie interesuje,
ale mam Swiadomosé, ze rozpoczecie w niej kariery bedzie trudne ze
wzgledu na waski zakres tematu.
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3 PAULINA SEOMCZYNSKA marzy

O pracy w NASA

Z czym sie wiaze wada serca, jak wptyneta na Twoje zycie?

Miatam operowane dwie wady serca - zwezenie cie$ni aorty i ubytek
przegrody miedzykomorowej, teraz wszystko jest w porzadku. Wiaze
sie to z kontrolami raz w roku, pomiarami ci$nienia i prowadzeniem
zdrowego stylu zycia.

Jakie wyzwania wiaza sie z wada serca?

Wyzwaniem jest wybor $ciezki zawodowej, poniewaz ten wachlarz
mozliwosci jest duzo mniejszy niz u 0oséb zdrowych. Nie mozna by¢
sportowcem. Nie mozna zostaé pilotem czy astronauta. Trzeba pomy-
sleé, czy ja jestem w stanie to zrobic¢ i czy mi to nie zaszkodzi? To jest
spore wyzwanie. Trzeba by¢ wyczulonym na niepokojace sygnaty
W Swoim organizmie.

W jaki$ sposdb rowiesnicy reagowali na Twoja chorobe?

Mam wrazenie, ze w wiekszo$ci przypadkéw to byt temat tabu. Nikt
o to nie pytal. Moze szanowali mojg prywatno$¢ albo nie chcieli, zeby
bylo niezrecznie. Oni nie pytali, ja nie méwitam, bo i tez, jak zaczaé
taka rozmowe?

Czy blizny byly problemem?

Ztego, co méwili moi rodzice, wnioskuje, ze na poczatku miatam z nimi
dyskomfort, chciatam je zakrywac i nie lubitam o nich rozmawiaé. To
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bytonapoczatkuizabardzo tego czasu nie pamietam. Przez wszystkie
lata szkolne nie miatlam z nimi problemu. Teraz uwazam, zZe moje blizny
sa bardzo tadne i zyje z nimi w harmonii.

Co bys powiedziala dziewczynce z wada serca?

Moze nie zawsze to sie sprawdzi, ale jest prawdopodobienstwo, ze nawet
jezeli teraz bedzie superciezko, to wszystko skonczy sie tak, ze bedzie
trzeba raz w roku pojecha¢ na kontrole do lekarza i mierzy¢ sobie ci-
$nienie. Tak jest w moim przypadku.

A jej rodzicom?

Mysle, ze warto, zeby nie robili z choroby tabu. Wazne, zeby ttuma-
czyli dziecku, co sie dzieje, o co chodzi z tg wada. Nie profesjonalnym
jezykiem, tylko tak, zeby ono zrozumiato. Swiadomos¢, co sie dzieje
z organizmem, duzo daje, mi duzo data.
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Jezdzilas na turnusy rehabilitacyjne, organizowane przez fundacje, co
Ci dawaty?

Mozna tam zobaczyé¢, ze sa osoby w moim wieku, ktére przechodza
przez to samo i maja przezycia bardzo podobne, z ktérymi rozumie-
my sie nawzajem. Mozna nawigzaé nowe znajomosci, co jest bardzo
przydatne.

Opowiesz o swoim najwczeSniejszym wspomnieniu ze szpitala?

Pamietam sytuacje, gdy bytam w szpitalu z mama, a siostra i tata przy-
szlinas odwiedzi¢. Przyniesli r6zowg zabawke, nie byt to pluszak a co$
wyjatkowo wesolego. To takie pozytywne wspomnienie. Nie mam ne-
gatywnych skojarzen ze szpitalami, raczej traktowatam je jako element
Zycia, co$, co sie zazwyczaj planowato, raz trzeba byto tam p6jsé, innym
razem nie.

Jak dtugo trwaty pobyty w szpitalach? Jak udato ci sie je potaczyé
znauky?

Raz mégl tobyéjeden dzien, a innym razem miesigc, wszystko zalezato
od powodu hospitalizacji. Miatam kilka takich momentéw w zyciu,
w ktérych nie byto mnie bardzo dtugo w szkole. Potrafilo by¢ tak, ze
dwa miesigce mnie nie byto, przysztam na miesiac i znowu miesigc
nie bytam. Nie wiem jak, ale jako$ te szkote ogarnetam. W szpitalu
byla szkota, ale ja bym tylko na niej nie polegata. Warto mie¢ kontakt
z nauczycielami ze swojej szkoty, z kolezankami, kolegami i samemu,
natyle, naile sie da, nadrabiac.

A jak ze sportem w szkole?

Gdy byta to kwestia samej wady serca, to normalnie uczestniczytam
w zajeciach. Nie mogtam tylko biegaé¢ na dtugich dystansach i robié
bardziej obciazajacych ¢wiczen, pdzniej, kiedy doszly problemy ze
stawami, w ogodle nie ¢wiczytam.
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Zazdro$citas czego$ rowiesnikom?
Staram sie patrzeé na towten sposéb, ze sa rzeczy, ktérych oni mogliby
mi zazdro$cié, np. radzenia sobie ze stresem czy spokoju. Wydaje mi
sie, ze kazdy sie z czyms$ mierzy i nie wiem, czy warto komus czego$
zazdroscié.

Jak choroba wptyneta na dorosta Ciebie?
Na pewno nauczyta mnie, jak sobie radzic ze stresem i trudnymi sy-
tuacjami. To pdzniej bardzo procentuje. Pamietam, ze jak sztam na
mature, to w ogdle sie nie stresowatam. Sytuacja, w ktérej sie znala-
ztam, nauczyta mnie empatii do innych, Swiadomosci, ze sg choroby
niewidzialne i nie wiadomo, co dana osoba przechodzi.

A co zmarzeniami?
Wiekszo$¢ marzen jest jeszcze przede mng, na razie sa one odlegte.
Zawsze mi sie marzyto, zeby pracowaé w NASA.

Na Facebooku prowadzisz bloga FIVE.PILLS.MORE, skad pomys}?

Pomyst wzial sie stad, ze miatam poczucie, ze ludzie zdrowi wokoét
mnie do kofica mnie nie rozumieja. I to nawet nie z ich winy. Jak oni
majq mnie zrozumie¢, skoro nie przechodzili przez to co ja, a o takich
rzeczach sie w szkole nie rozmawia. Pomy$latam, ze skoro mam jakas
wiedze, to moglabym sie nig podzieli¢. Stad wzigl sie pomyst, zaczetam
pisac o rzeczach, ktére w spotecznosci oséb chorych wywotuja kon-
trowersje. Na przyklad, ze trzeba wygladac na to, ze jest sie chorym,
albo ze tylko starsi ludzie sg chorzy. Uznatam, ze trzeba niektore mity
istereotypy zdementowac.
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4 MARTA AGNIESZCZAK interesuje sie
metodami neuroobrazowania mézgu

Z czym sie wigze wada serca, co znaczy dla Ciebie dzisiaj?
Wrécitam mys$lami do tego, co sie dziato te 10 lat temu. Uswiadomitam
sobie, ze w tej sytuacji ma sie takg dodatkowa ceche. Celowo uzywam
stowa ,,cecha”, a nie ,,defekt”, bo wiem, ze na osoby, ktére zmagajg sie
z chorobg, bardzo mocno wptywa to nazewnictwo. Czujg sie ograni- Z jakimi wyzwaniami zwigzana byla choroba?

czone, chore po prostu. A jak sobie cztowiek uswiadomi, ze ma takie Przede wszystkim z ogromnym zmeczeniem, ktore postepowato w pio-

dodatkowe,,co$”, z czym musi sobie poradzié, to im szybciej to zaakcep-
tuje, tym wiecej czasu i energii bedzie mégl poswiecié na dostosowanie
tego, powiedzmy nowego zycia, do celéw, plandéw, potrzeb, marzen. [ im
szybciej to zrobi, tym lepiej! Szkoda czasu na rozmys$lanie o tym czego
nie moge, i tak juz nie mam na to wpltywu, wiec lepiej i$¢ do przodu,
spelniac sie i uktadaé wszystko tak, by czerpac z zycia jak najwiecej.

runujacym tempie. Z osoby sprawnej fizycznie stalam sie osobg, ktora
nie mogla sobie sama butéw zawigzac czy wejs¢ na potpietro. Nagle te
osiem schodéw rowadzacych do mieszkania stato sie realnym proble-
mem. Momentalnie przestatam widywac sie ze znajomymi, wychodzié¢
do ludzi, bo fizycznie nie miatam na to sity i byto mi niemal caty czas
duszno. Pojawiat sie bol w klatce, w lewej rece, lekarze méwili, ze wia-
$nie tak potrafibole¢ zawat serca, tylko ze zamiast jednorazowego ataku

Jak wptynela na Ciebie diagnoza o idiopatycznym, tetniczym boélu u mnie stato sie to wlasciwie codzienno$cia.

nadci$nieniu ptucnym?

Whptynela gléwnie na moje plany na przysztosé, ktoére dosé szybko Czy blizna byla problemem?

i mocno musiatam pozmieniaé, dostosowaé do sytuacji, w ktérej sie
znalaztam. Najwazniejsza rzeczg, ktora sie zmienila, byto planowane,
przyszte wyksztatcenie, poniewaz choroba uniemozliwita mi péjscie
na studia medyczne. Gdy zaczetam chorowa¢é, miatam 12 lat, a sam
przeszczep ptuc byt trzy lata pdzniej. Wszystko udato mi sie zaakcep-
towa¢, pogodzi¢ ze sobg i pouktadaé¢ w zyciu, ale przede wszystkim
we wlasnej glowie. W tej chwili choroba niewiele juz dla mnie znaczy,
przystosowalam sie do tego, co jest teraz. Ciesze sie z zycia, ktére mam.
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Nigdy to nie byt dla mnie problem, ale moze to wynika z mojego charak-
teru, poniewaz jestem otwarta i pozytywna osoba, dla ktérej tego typu
rzeczy nie maja wlasciwie znaczenia. Pamietajac to, co dziato sie przez
pare lat chorowania, to blizna byta wlasciwie najmniejszym problemem,
jakiwtedy istniat. OczywiScie w momencie pojawienia sie komplikacji,
bélu czy konieczno$ci wykonania interwencji chirurgicznej przeszka-
dzala mi i wolalabym jej nie mieé, jednak takie sprawy zostaty szybko
rozwigzane i juz nigdy wiecej nie pomyslatam o bliznie w kontekscie
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problemu. Dodatkowo bardzo szybko rozpoczetam rehabilitacje, w tym
réwniez opracowywanie samej blizny. Trwato to ponad rok, przez ten
czas udato sie ja doprowadzi¢ do takiego stanu, ze jest mato widoczna,
bezproblemowa, a ja sama oswoitam sie z pokazywaniem jej i zdecydo-
wanie nie jest moim kompleksem.

Czy po tak trudnych przezyciach inaczej podchodzi si¢ do probleméw
iwyzwan?

Zdecydowanie! Czlowiek przewartosciowuje cale zycie, z etapu doj-
rzewania i mtodej dorostosci wpada sie w zycie starszego cztowieka,
ktéry wie, co jest faktycznie dla niego wazne, jakie ma cele, marzenia,
ktoére chce zrealizowaé. W moim przypadku pojawito sie bardzo duzo
sity psychicznej, wiec problemy dnia codziennego raczej nie stanowia
wyzwania. Zapas takiej sity pozwala na wspieranie innych i pokazanie,
ze nawet jesli nauczycielka sie krzywo spojrzala, jaki$ egzamin sie
zawalilo, spdznito sie na pociag, to tak naprawde nie jest problem, no
najwyzej nauczycielka cie nie lubi, egzamin zda sie za drugim razem,
bedzie nastepny pociag, nie martw sie, ciesz sie z tego, co jest!

Pojawia si¢ wieksza dojrzatosé?

Tak, to na pewno. A przy okazji cztowiek uczy sie, kiedy faktycznie
odpusci¢. Mtodziludzie nie do konica to wiedza, sama sie o tym jeszcze
przed przeszczepem przekonatam, ale teraz juz wiem. Wiem, ze jak nie
mam na cos$ sity, ze jak wiem, ze co$ nie wyjdzie, to szkoda mina to czasu
ipo prostu odpuszczam. Wiem, Ze czas nie jest z gumy i lepiej przezna-
czy¢ go na co$, co sprawi mi przyjemno$c¢ lub bedzie mnie przyblizato
do mojego celu, wjakis sposéb rozwijato. Z takich prozaicznych rzeczy,
to np. juz nie zarywam nocek, zeby za wszelka cene zdaé nastepnego
dnia egzamin, trudno, zawsze s drugie terminy, a zdrowie jest jedno
1 trzeba o nie zadba¢, nawet na tak oczywistym poziomie, jakim jest
wysypianie sie. Co jeszcze jest wazne, czlowiek uczy sie prosi¢ o pomoc.
Wiadomo, fajnie by¢ twardym, samowystarczalnym, ale czasami po
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prostu nie ma jak i warto daé sobie pomac, bo proszenie o pomoc na
pewno nie jest stabo$cia i kazda osoba, niezaleznie od wieku, powinna
wbi¢ to sobie do glowy:.

Jakie marzenia udalo Ci sie zrealizowac, a co jeszcze przed Toba?

Nie udato mi sie p6j$¢ na wymarzone studia, ale posztam na takie, ktore
okazaly sie spelnieniem marzen. Jestem na 5 roku psychologii o spe-
cjalnosci neurokognitywistyka na swpsie. Oprocz samej psychologii
zdobywam wiedze o funkcjonowaniu ludzkiego mézgu, tego jak jego
aktywno$¢ wplywa na nasze zachowania, emocje, podejmowanie de-
cyzji. Szczegoblnie interesuja mnie metody neuroobrazowania mézgu.
Z innych marzen to zwiedzam §wiat, ciggnie mnie do poznawania, do-
Swiadczania czego$ nowego, czego$ innego. Mam nadzieje, ze w przy-
sztosci uda sie odwiedzié Islandie i Nowa Zelandie! Dodatkowo jestem
wielka fanka rocka, wiec jak tylko moge, to biegam na koncerty!

Co jest Twoim celem zawodowym?

Moim celem jest dosta¢ sie na studia doktoranckie na Uniwersytecie
Warszawskim. Jak sie uda, to bedzie super (Smiech)! Chciatabym praco-
wac¢ jako neuropsycholog i prowadzi¢ swoje badania dotyczace pozio-
mu $wiadomego przetwarzania u pacjentéw po uszkodzeniach mézgu.
Chciatabym realnie pomagaé ludziom i mimo Ze tej wymarzonej medy-
cyny nie skonczytam, to chciatabym pracowacé z pacjentami i wptywacé
na ich jako$¢ zycia. Za to pod katem badawczym chce poznawaé me-
chanizmy zachodzace w ludzkim mézgu, ktére moga przyczyniaé sie
do poprawy zdrowia i funkcjonowania u pacjentéw neurologicznych.

Co bys$ powiedziata dziecku z wws?

Masz prawo czuc¢ sie zZle. Mozesz marudzi¢, ptakaé, nie ma w tym nic
zlego. Ale warto tez sprobowac pozmieniac to swoje zycie w taki sposob,
zeby robié to, co sie lubi. I jesli nie mozna robic jakiejs rzeczy, to trzeba
sprobowac innej. To nigdy nie jest tak, ze nic nie wolno. W przypadku
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chordb serca jest wiecej mozliwosSci niz przy chorobach np. neuro-
logicznych. Warto prébowac znalezé pasje, hobby, zeby mozna byto
czymsS sie zajaé. Wiadomo, ze nigdy wyczynowymi sportowcami nie
bedziemy, ale jest mnogosc Sciezek, kierunkow. Mozna zainteresowacd
sie muzyka, sztuka, pisaniem wierszy, fotografia, gotowaniem, nauka
itd. sama hobbystycznie pasjonuje sie astronomia, a do tego wydolny
organizm nie jest potrzebny, s tysigce mozliwosci, tylko sami siebie nie
ograniczajcie! I co bardzo wazne - nie zamykajcie sie na ludzi. Wspie-
rajace Srodowisko bardzo duzo daje i jest to wazna rzecz dla kazdego
czlowieka, a tym bardziej dla chorujacego dzieciaka. Pielegnujcie zna-
jomosci, przyjaznie, tak jak kazdy mtody czlowiek.

A jego rodzicom?

Zeby bardziej zaufali swojemu dziecku. Zdaje sobie sprawe z tego, ze
rodzice bardzo sie martwig i majg do tego pelne prawo, to zrozumiate.
Rodzice czasami prébuja to dziecko zamknaé, to wynika z troski o nie,
ale predzej czy p6zniej ono bedzie chciato to sobie ,,odbi¢” wjakis inny
sposob. U mnie w domu byty i sa relacje partnerskie. Kiedy chcialam
po6js$é na urodziny do znajomych, to umawialiSmy sie w taki sposéb, zeby
tobyto dla mnie bezpieczne. Wszystko jest kwestig rozmowy i zaufania.
Osoba zmagajaca sie z przeciwnos$ciami w postaci chorobyitak majuz
jakie$ ograniczenia — mniejsze, wieksze, realne, a tez takie, istniejace
tylko w glowie. Nie zmienia to jednak faktu, ze te ograniczenia sg i nie
znikna, beda sie zmieniaé, ewoluowaé, towarzyszy¢ najpierw dziec-
ku, a potem dorostemu juz zawsze, dlatego lepiej znalez¢ kompromis
w kwestii ,,ograniczen zewnetrznych” i stosowa¢ ich minimalng ilos¢,
bo nadmiar bedzie rodzit tylko frustracje, gniew i negatywnie wptywat
narelacje rodzic - dziecko.

Tak bylo przed przeszczepem, a po nim?

Po przeszczepie byto tak samo, dogadywali$my sie, rozumieliSmy i ufa-
liSmy sobie nawzajem. A p6zniej naturalnie pojawito sie wiecej luzu.
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Naogladatam sie przez lata chorowania wielu takich pozamykanych
dzieci. Ich frustracja byta spowodowana chorobg, tym co sie dziato
w domu i wszystkimi zakazami, ktore czasem byly konieczne, ale cza-
sami zdecydowanie przesadzone. Wiem, ze donikad to nie prowadzi.
A teraz jak mam jeszcze do$wiadczenie i wiedze ze studiéw, wiem, ze
tonie wplywa dobrze na mlodego cztowieka, zreszta, na nikogo. Fajnie
bytoby, gdyby rodzice chcieli sie kontaktowac z osobami juz dorostymi,
ktére chorujg, bo beda one dla nich zrédlem wiedzy. My wiemy, jak
to sie wszystko dziato, jak przezywaliSmy wszystko, jak sie baliSmy;,
wiemy, jak to jest by¢ nastolatkiem, ktéry walczy z chorobg, dlatego
ciesze sie, ze moge teraz o tym opowiedzied.

Wrdoémy jeszcze do czasow ze szpitala, jak wspominasz ten dlugi czas
na Slasku?

Szpital w Zabrzu, gdzie trafitam na przeszczep, wspominam bardzo
dobrze, uwielbiam ten szpital, kochampracujacych tam ludzi. Teraz, gdy
mnie wzywajg na jaka$ kontrole, to nie boje sie tam jechaé. Spedzitam
W nim za pierwszym razem rok. Bardzo dtugo; mialam w tym czasie
dwa przeszczepy. Nie dano mi odczud, ze to jest szpital. Glowny lekarz
byt jak dr House, mowit: ,Bedzie bolalo, nie mozesz jeczeé¢, bedziemy
cie tu kroili, ktuli na zywca, tak ma by¢, a ty nie masz sie buntowac”.
Powiedzieé pietnastolatce cos takiego. W pierwszej chwili przerazajace,
ale wlasciwie juz po tygodniu bylo wiadomo, ze nie jest taki grozny,
probuje tak mobilizowaé, hartowaé i faktycznie cztowiek sie spinat,
walczyl, staral, a w tym samym czasie wlasnie ten lekarz po cichu stat
po! nocy na intensywnej terapii i przez szpare w drzwiach zagladal,
sprawdzat, czy wszystko jest w porzadku.

Bytam pierwszym dzieckiem na tym oddziale, mialam tam czterech
dodatkowych ojcow. Jak cos sie dziato, to potrafili calg noc przy moim
16zku przesiedziec. Pielegniarki tak samo, kochane byty. Jatam lezatam
rok, adrugiprzeszczep mialam w Wigilie, traktowali mnie tam juz jak
cztonkarodziny. W drugi dzien §wiat przyjechata pielegniarka, mimo
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tego, ze miata urlop i przywiozta mi domowy rosét i jeszcze jakie$ sma-
kotyki. Pomagano tez mojej siostrze, rodzicom, kiedy cate zycie musieli
do Zabrza przenies¢, to zawsze mieli wsparcie i mogli o wszystko pytag,
siedzie¢ w szpitaluy, liczy¢ na pomoc. Mam wrazenie, ze w Zabrzu méwi
sie bardziej wprost, szczerze, czasem bardziej brutalnie, ale przez to
wszystko jest jasne i pacjent wie, o co chodzi i co sie dzieje. Dla mnie
Slaskie Centrum Choréb Serca jest miejscem bardzo otwartym i wspie-
rajacym pacjenta. Niedawno zmarty prof. Zembala trzymat sie bardzo
mocno tej zasady, potrafit do nas przychodzi¢ w §wieta, zeby ztozy¢
zyczenia Swiagteczne, potrzymac za reke, stworzyt tam bardzo ciepla,
rodzinng atmosfere i chyba dlatego szpital nie jest juz dla mnie czyms
ztym czy strasznym.

Jak w takiej sytuacji traktowac nastolatka?

Nalezy go traktowac jak partnera. Kiedy miatam mie¢ przeszczep ptuc,
zgode musieli podpisaé zaréwno rodzice, jak ija. Gdybym nie wyrazita
zgody, to nie bytoby tego przeszczepu. Wiadomo, ze siedmiolatka nikt
nie zapyta, nie ma on zadnej decyzyjnosci, ale juz od tego trzynastego,
czternastego roku zycia wydaje mi sie, Zze powinno sie rozmawiaé jak
z dorostym. Mozliwo$¢ samostanowienia o sobie w chorobie duzo daje.

Kiedy nastolatek choruje, czego zazdrosci rowiesnikom?

Zazdro$citam beztroski, tego, ze moga gdzies pojechad, spotkac sie, aja
nie mogtam nic, bo lezatam w szpitalu. Przez ten rok udato mi sie zmie-
ni¢ to myslenie, przewartoSciowac zycie, przestatam zwracaé uwage
na takie rzeczy jak ograniczenia. Dosztam do wniosku, Ze po co mam
marnowac swoje zasoby na zazdroszczenie, gdy i tak tego nie zmienie.
Uznalam, ze lepiej probowac sie dostosowac. I faktycznie, kiedy wré-
citam do domu i posztam do liceum, to nagle poznatam ludzi, ktérzy
mnie w pelni zaakceptowali. Widzieli, ze nie mam problemu z tym, ze
jestem w jaki$ sposéb ograniczona choroba. Zwracali na mnie wieksza
uwage, ale w pozytywnym sensie, jak mialam jechaé na wycieczke
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szkolng i bylo wiadomo, Ze nie zaniose sobie walizki, to od razu ktorys$
z kolegdéw z klasy ja nidst, wychodzito to bardzo naturalnie. Trafitam na
bardzo wspierajace Srodowisko i teraz, na studiach, jest to samo, nikt
nie ma z tym problemu, nigdy mi nie dali odczué, ze czego$ nie moge,
czy ze trzeba sie ze mng obchodzi¢ jak z przystowiowym jajkiem. Ja
sama zartuje z tego, ze jestem ,,przeszczepkiem”, a kiedy znajomi widza
moéj duzy dystans, wiedza, ze moga sobie z tego zartowad, podchodzié¢
do tematu bardzo luzno i to jest w porzadku.

A dzisiaj?

To, czego teraz zazdroszcze réwieSnikom, to te ,,doroste” problemy,
wiem, ze nigdy nie bede mogta mie¢ dzieci. To sg takie nowe tematy
itrzeba je przepracowad. Idiopatyczne tetnicze nadci$nienie ptucne
moze by¢ dziedziczne, a w zyciu nie zrobitabym tego swojemu dziec-
ku. Nie chciatabym, zeby musiato przechodzié przez taki koszmar,
jaki przechodzitam ja. Szpital w Zabrzu jest super, ale to, co sie ze
mng tam dzialo, juz takie nie byto. Wielokrotnie byli§my na granicy
»uda sie - nie uda si¢”. Nikomu bym nie zyczyta takich przezy¢. Poza
tym leki, ktore biore, s niebezpieczne dla rozwijajacego sie dziecka.
I moge tego nie przezy¢, cigza po przeszczepie pluc jest obcigzona
duzym ryzykiem. A nawet, gdybym sie zdecydowata, byltby to skrajny
egoizm. Choruje tez wiecej od innych, niestety leki obnizajace odpor-
nos¢ troche utrudniajg funkcjonowanie, bo tapie mase infekcji, ale
staram sie o siebie bardzo dba¢ i uwazac. O innych trudnosciach czy
ograniczeniach nie pamietam, nie my$le, ciesze sie z tego, co jest i co
jeszcze w moim zyciu bedzie!
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5 NICOLA WCISEO kocha fotografie

1 prace z dzie¢mi

Jakie wyzwania wiaza sie z wada serca?

Wada serca to pewne ograniczenia, konieczno$¢ brania lekéw, pilno-
wania wynikow. W szkole podstawowej pani od WF-u nigdy nie chciata,
zebym ¢wiczyla, mimo ze lekarki wyrazily zgode. Twierdzila, Ze nie
dam sobie rady i bede dostawac jedynki. Zawsze mi mowiono, ze moge
¢wiczyé, ale niektore ¢wiczenia powinnam mieé dostosowane do swoich
mozliwoSci. Prawda jest taka, ze w szkole podstawowej nie za bardzo
nauczycielom sie chciato.

Jaka masz wade serca, jak sie z nig zyje?

U mnie zdiagnozowano stenoze aortalng. Od trzech lat mam wszcze-
piona sztuczng zastawke, wcze$niej miatam zastawke biologiczng. Dato
mi sile, jestem bardziej odporna na bdl, przestatam przejmowac sie
drobnymi problemami. Teraz jedynie musze brac leki i pilnowaé krze-
pliwosci krwi. W tej chwili nie jest to duze obcigzenie, poniewaz sie tego
nauczytam. Mam nastawiony budzik, zeby braé leki o konkretnej porze.
Czasami zdarzy mi sie wziaé je troche pdzniej, ale nie tez jako$ bardzo.

Czy blizny pooperacyjne sg dla Ciebie obcigzeniem?

0Od dwdch lat mi to nie przeszkadza, blizna nie jest juz dla mnie obcig-
zeniem, jestem z niej dumna i nie mam problemu z odkrywaniem jej.
W szkole podstawowej batam sie zaklada¢ koszulki z dekoltem, nie
chciatam, zeby byto ja widaé. W podstawdwce nie miatam za fajnych
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kolezanek, dokuczaty mi. W liceum trafiltam na bardzo mite kolezanki,
ktére nie traktujg mojej wady jako co$ anormalnego. Traktuja mnie na
réwni sobie. Wiedzg, ze nie moge robi¢ wszystkiego i mnie wspieraja.

Jakie s Twoje najwczeSniejsze wspomnienia ze szpitala?

Moje pierwsze wspomnienia to wizyty kontrolne. Pierwszej operacji
nie pamietam, miatam osiem dni. Druga mialam w wieku o$miu lat,
a ostatnig w wieku pietnastu czy szesnastu. Pamietam, ze byta przy
mnie mama lub byt tata. Traktowatam oddzial kardiologiczny jak swoj
drugi dom. Byty tam super pielegniarki, bardzo dobra opieka. Leczono
mnie w o$rodku w Katowicach, a operacje mialam w Zabrzu. Pamietam,
jak natrzecig operacje przewozili mnie karetka. Ciekawito mnie, czy ta
karetka wyglada tak, jak w serialach. I s3 identyczne! (Smiech).

Jak polaczylas nauke z pobytami w szpitalu? Ile one trwaty?

Najdtuzej lezalam przed trzecig operacja. Trafitam na oddzial w trybie
pilnym, bo przeplyw przez moja chora zastawke miat tylko 3 mm, do
tego doszla arytmia. Ze szpitala w Katowicach przewieziono mnie na
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operacje do Zabrza. To byl méj najdtuzszy pobyt w szpitalu, tgcznie
bylo ich ponad 40. Podczas tych pobytéw nauczyciele i kolezanki wy-
sytali milekcje. Jak miatam sile, to je robitam. Mama duzo mnie w tym
czasie uczyta. W podstawdwce miatam bardzo ,pod gorke”. Duzo zajeé
opuszczatam, miatam sporo zalegltoSci i oceny nie za dobre.

Czego uczy szpital?
Kazdy pobyt jest inny, kiedy jezdzilam na kontrole, to bytam ciekawa
czy wszystko dobrze, czy bedzie kolejna wizyta na oddziale? W szpitalu
mozna sie nauczy¢ kontaktu z ludZmi.

Czy jest coS$, czego zazdroSci sie rowiesnikom?
Zawsze zazdroScitam réwiesnikom kondycji, tego, ze sie nie mecza
chodzeniem, bieganiem, ze mogli zawsze ¢wiczy¢ na WF-ie, a ja nie.

Opowiedz o swoich marzeniach.
Moim najwiekszym marzeniem byto wyprawi¢ huczna osiemnastke.
I to sie udato. Kocham prace z dzie¢mi i chce p6js$¢ na kursy, zeby moc
robié to zawodowo. Kolejnym moim marzeniem jest zwiedzi¢ Hiszpanie.

Uczytam sie w tym celu hiszpanskiego.

Co bys chciala zrobié¢ w tym roku?

Chcialabym, zeby poszedl mi jak najlepiej egzamin zawodowy z foto-
grafii. Najbardziej lubie fotografie produktowa i portrety. Moge taczyé
to z praca z dzie¢mi. W przedszkolu albo zlobku chciatabym robié
fotografie grupowe, ale tez portrety rodzinne. Po skonczeniu szkoty
planujemy z kolezankami zrobi¢ drugi stopien, zdoby¢ tytut technika,
zdaé mature. Chce iS¢ na kurs na opiekunke. Zawsze ciggneto mnie do
dzieci, opiekowatam sie kuzynostwem, jestem najstarsza, to moze tez
miato wplyw na to, ze tak je lubie.
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Co daty Ci turnusy rehabilitacyjne?
Uwielbiatam je, cieszytam sie z poznawania ludzi z podobnymi proble-
mami. Nikt nie musial udawaé, wszyscy traktowali sie na rowni. Byly
zawody, konkursy, wspdlne zabawy:.

Co bys$ powiedziala malej dziewczynce z wada serca?
Wszystko da sie przezy¢, kolejne wyzwania cie wzmocnig i dadza ci site.

A rodzicom?
Zeby wspierali swoje dzieci w walce o zdrowie, zeby nie trzymali dzieci
w ,,zamknieciu, pod kloszem”, zeby pozwolili swoim serduszkowym
dzieciom normalnie przezy¢ dziecinstwo. Niech bawia sie, popelniaja
bledy, zbierajg guzy i blizny na kolanach.
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6 TOMASZ PACHNIEWSKI marzy
o podrézach po Afryce

Czym jest teraz dla Ciebie wada serca?

Moja operacja bytanatyle dawno, ze przez te prawie 21 lat wszystko, co Jaka jest Twoja wada sercaijakie ograniczenia sie z nia wiaza?

w szkole podstawowej czy gimnazjum byto bardziej zauwazalne, teraz
jest mniej, méwie gtdwnie o kondycji, stabszej od réwiesnikow. Moja
operacja bytaw pierwszej dobie zycia i te blizny juz sa w kolorze skory
itrzeba sie przypatrzy¢, zeby je zauwazy¢.

Czy kiedys bytly problemem?

Nigdy mi to nie przeszkadzato. Nigdy nie byto to dla mnie problemem,
wrecz przeciwnie, zawsze je pokazuje.

Z dumg?

Nie wiem, czy z duma. Chyba z duma méglby je ogladaé prof. Burczyn-
ski, ktory, jak widaé, wykonal, méwigc kolokwialnie, ,kawal dobrej
roboty”. Zawsze jest to co$ ciekawego do opowiedzenia i pokazania ko-
mus, kto nie ma co dzien do czynienia z osoba, ktdéra przeszta powazna
operacje sercaima sporo blizn. Jamam je nie tylko na klatce piersiowej,
ale tez na nadgarstku, w pachwinach i po obu bokach, poniewaz przy
operacjibyty problemy i trzeba byto przebié optucna, wypuscié z niej
powietrze, tak wiec jest tych blizn duzo.
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Miatem przelozenie wielkich pni tetniczych i to zostato mi zopero-
wane w pierwszej dobie zycia. Nie ¢wiczytem na wr-ie do teraz, czyli
do studiéw, obecnie nie czuje sie szczegblnie ograniczany przez wade.
Licze sie z tym, ze nie bede nigdy maratonczykiem czy wyczynowym
kolarzem, ale wielu ludzi, ktérzy nie majg wady serca, tez nie bedzie.
Gléwne ograniczenia to te sportowe. Jezeli czuje, ze jestem zmeczony;,
to pamietam, zeby sie nie wysilaé, nie przemecza¢. Wazna jest tez dieta,
ale to dotyczy w zasadzie kazdego.

Czego lepiej nie jes¢?

Na chlopskirozum, rzeczy ttustych, zapychajacych zyty, jedzenie typu
fast food tez odpada. Chodzi o takie rzeczy, o ktérych wszyscy wiemy,
ze nie sg zbyt zdrowe, a ja w szczegdlnosci powinienem ich unikac.

Jakie masz marzenia?

Na pewno jednym z moim marzen jest podrézowanie po Swiecie. Juz
po czesci je zrealizowatem i zaznaczam, Ze to nie jest moje ostatnie
stowo. Do tej pory podrézowatem gléwnie po Europie, teraz planuje
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wyjazd do Etiopii. Studiuje afrykanistyke na Uniwersytecie Warszaw-
skim i to ma by¢ wyjazd badawczy. Wiadomo, Ze jest sporo rzeczy do
ogarniecia, wiec licze, ze jak nie w tym roku, to w przyszlym uda mi
siewyjechad. Jestem tez ciekaw, jak to zniose pod wzgledem fizycznym,
tojest jednak zupelnie inny klimat. A Etiopiaijej stolica Addis Abeba,
do ktorej planuje jechaé, w catosci lezy powyzej 2400 metréw n.p.m.
wiec dla kogo$ bedzie to niezauwazalna zmiana, a dla mnie by¢ moze
zauwazalna, zobaczymy.

Dlaczego Afryka?

Ciggnie mnie do Afryki, krajobrazy sg tam bardzo piekne, necace, jest
to tez kulturowo i jezykowo bardzo zréznicowany kontynent. A Etio-
piadlatego, ze specjalizacje zmieniajg sie co roku. Hausanistyka, czyli
kultura w Nigerii, kultura suahili na Wschodnim Wybrzezu Afryki
ietiopistyka ija trafitem wta$nie na Etiopie.

Co bys chcial powiedzie¢ chlopcu z wada serca, ktory chodzi teraz do

szkoly podstawowej?

Powiedzialbym, ze nie nalezy sie tym tak przejmowac, co nie oznacza,
ze nie nalezy uwazaé na siebie. Wada serca nie czyni czlowieka gor-
szym, nie czyni go stabszym fizycznie, wiec w zasadzie wszystko jest
mozliwe, pomimo wady serca.

Co bys$ powiedzial swoim rodzicom?

Powiedzialbym, ze dziekuje za wychowanie. Powiedziatbym, ze podzi-
wiam ich za to, ze sobie poradzili w tak trudnej sytuacji, to musiato by¢
straszne. Jak mi rodzice opowiadali, operacja miata sie zaczaé¢ bodajze
o dwunastej, zaczela sie o szdstej, bo wtedy wystgpily komplikacje
w postaci popekanych od respiratora ptucioperacja trwata dwanascie
godzin. A moja mama, ktéra dzien wczeSniej mnie urodzila, siedziata
wiele godzin na korytarzu, na krzesetku. Nie jestem w stanie wyobrazié
sobie, jakie to musialy by¢ nerwy, jaki koszmar.
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Jezdzile$ na fundacyjne turnusy rehabilitacyjne?

Jezdzitem, zwlaszcza jak bytem mlodszy. Oprécz oczywistej kwestii wy-
poczynku nad morzem, drugq wazng sprawa bylo obcowanie z innymi
dzieémi z wadami serca. Pokazato mi to, Ze to sg catkowicie normalni
ludzie, normalne dzieci, w zaden sposéb nieograniczone, skacza po
piasku, bawig sie, normalnie funkcjonuja.

Co pamietasz ze szpitala?

Pamietam, ze od zawsze ten szpital byl. Byly badania, wizyty u kar-
diologa lub pulmonologa, zakladanie holtera czy trzydniowy pobyt
w szpitalu na badaniach. Dzi$ nie boje sie zadnego lekarza, jestem do
tego przyzwyczajony, gdy musze p6js¢ do szpitala, nie wigze sie to dla
mnie z zadnym stresem. Mam wrazenie, ze lubie by¢ chory (Smiech).
Nie wiem, na ile jest to kwestia szpitala, czy tego, ze kazdy sie mna
zajmuje, jestem takim biedaczkiem (Smiech). Ciesze sie, ze do naprawie-
nia mojego serca wystarczyta jedna korekta. Znam takie osoby, ktore
kilkakrotnie przechodzily operacje. To jest na pewno duzo ciezsze,
oprocz otwierania klatki piersiowej i narkozy, wigze sie to z okresem
przygotowania do operacji i okresem rekonwalescencji po niej.

Czy jest co$ czego zazdroscisz rowieSnikom?

Nieszczegodlnie. Wiem, ze nie moge gra¢ w pitke nozng czy gra¢ w inne
sporty zespotowe, w ktérych trzeba sporo biegaé¢. Ale nigdy mnie do
tego nie ciggneto. Przed chwilg wrécitem z basenu, lubie tez pojezdzic¢
na rowerze, w swoim tempie. W zeszltym tygodniu dwa razy pojecha-
lem na uczelnie rowerem, pokonujgc w sumie 50 km. Nie sg to moze
wyczynowe liczby, ale dla mnie catkiem konkretne. W majowke zrobi-
lem z kolegg ze studidéw wycieczke z Nowej Iwicznej do Gory Kalwarii
iz powrotem. I absolutnie da sie, oczywiscie bytem zmeczony, ale mysle,
ze o to chodzi, zeby sie umiarkowanie zmeczy¢. I zrozumiatem, moze
troche p6zno, ze wada serca nie oznacza, ze nie moge uprawiac zadnych
sportéw, wrecz przeciwnie, w umiarkowanym stopniu powinienem,
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chociazby korzystaé z basenu, ktéry wpltywa bardzo korzystnie na
otwieranie klatki piersiowej, zwiekszanie wydolno$ci ptuc itd. Pania,
ktéra prowadzi zajecia z nami na basenie w ramach wWF-u, poinformo-
walem, poniewaz uznatem, ze warto, by byta Swiadoma takie malego
szczegoliku jak wws. Powiedziala, ze mega szacun dla mnie ma, ze
pomimo tego, ze jestem po tak powaznej operacji, chce mi sie przycho-
dzié na WF, i ze spokojnie, wszystko w swoim tempie, ze jesli bytbym
zmeczony, czy potrzebowaltbym odpoczgé, mam dac jej znac.

170

7 BARTOSZ WEDOLOWSKI przyznaje,
ze tego rodzaju przejs$cia ucza
wytrzymatosci fizycznej 1 psychicznej

Z czym sie wigze wada serca?
Wiaze sie z ograniczeniami fizycznymi, nie moge wykonywac ¢wiczen
fizycznych obcigzajacych serce. Po wymianie zastawki aortalnej na
mechaniczng musze braé leki juz do konca zycia, badaé ciSnienie krwi
iwskaznik INR.

Jaka wade serca u Ciebie zdiagnozowano?
Niedomykalno$¢ zastawki aortalnej.

Czy blizna byla jakimkolwiek problemem?
Réwiesnicy nie zwracali na to uwagi, wiedzieli, ze jestem chory.

Czego nauczyla Cie choroba?
Tego rodzaju przej$cia uczg wytrzymatosci fizycznej i psychicznej.

Jakie marzenia udato Ci sie zrealizowac?
Chcialem, zeby sprawy mojego zdrowia sie unormowaty i sie udato.
Mam komputer, zabawa na nim jest dla mnie relaksem.

Co bys powiedzial chlopcu, ktéory ma wade serca?

Chcialbym powiedzieé, ze musi walczyé, w zyciu nie ma tatwo, ale
uda sie.
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8 ADAM TARKOWSKI uwaza, ze dzi$
jego rowiesnicy mogliby mu zazdroscic,
poniewaz w porownaniu do nich,
prowadzi doroste zycie

Co wada serca oznacza w twoim zyciu?

Jestem pot roku po operacji serca. I jako$ bardzo mi to nie doskwiera.

A jego rodzicom? Problemem jest to, zeby pamietaé o braniu lekow. Dalej sg ograniczenia
Pamietajcie, ze kiedy$ to sie unormuje, tylko trzeba poczekac. zwigzane z uprawianiem sportu kontaktowego, ale na pewno teraz
moge wiecej niz przed operacja. Od razu po urodzeniu miatem zrobiona

Jakie sa Twoje wspomnienia ze szpitala? balono-plastyke zastawki aortalnej, wszystkie trzy platki zastawki byty
Bylem w nim od dziecka, pamietam operacje i ze po niej obudzitem sie zro$niete. Byto dobrze do czasu, kiedy dwa ptatki sie zrostyizastawka
izapytalem mamy: gdzie jestem? Nigdy nie batem sie lekarzy. Pamietam sie nie domykala, coraz szybciej sie meczytem, w gre nie wchodzita

tez, ze w Centrum Zdrowia Dziecka byto sympatycznie. pitka nozna i inne sporty. Ciezko bylo sie na cokolwiek zapisa¢, naj-
wiekszym problemem byto doskwierajace micoraz wieksze zmeczenie

Czy uczyles sie w szpitalu? w trakcie jakiegokolwiek wysitku. Od dwdch miesiecy mam zastawke
Jak najbardziej, po operacjach uczylem sie, udalo sie to pogodzi¢ z na- mechaniczng i juz czuje zmiany. Troche musze jeszcze odczekad, ale
uka w szkole. niedtugo bede mdgt chodzié na sitownie. Po zakonczeniu rehabilitacji

w sanatorium dalej bytem obolaty, ale wydolnos$ciowo czutem, ze jest
Czy jest coS$, czego zazdroscites rowieSnikom? lepiej niz przed operacja.

ZazdroScitem réwiesnikom zdrowia, tego, ze nie musieli przechodzi¢

tego, co ja, ze nie musieli by¢ krojeni. Czy blizna jest problemem?
Mam jedng do$¢ spora blizne na mostku i dwie ledwo widoczne po dre-
nach. Totalnie mi nie przeszkadzaja, lekki bliznowiec mi sie pojawil na
dole duzej blizny, ale mam na to mas¢ i ide niedtugo do fizjoterapeuty.
Nie mam z tym problemu.
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Co przejscie trudnej sytuacji daje w zyciu?
Ze swojej perspektywy nie nazwalbym tego trudng sytuacja. Taki sie
urodzilem, operacja byta tylko po to, zeby zyto mi sie lepiej. Wchodzac
do szpitala czy wjezdzajac na sale operacyjnag, zupelnie sie nie stresowa-
lem, uda sie albo nie, takie jest zycie, trzeba iS¢ przed siebie, myslatem.

Jakie masz marzenia?
Duzych marzen chyba nie mam, wyprowadzilem sie juz od rodzicéw,
mieszkam z dziewczyna, robie prawo jazdy, zaczatem pracowac, uczy¢
sie zaocznie. Ide do przodu, najszybciej, jak sie da. Probleméw tez wia-
Sciwie nie mam, na razie jest bardzo dobrze.

Co bys$ powiedzial chlopakowi w podstawowce, ktory ma podobna

wade serca?
Prébowalbym poprawic¢ mu nastréj, mowicé, ze wszystko bedzie dobrze,
ze operacja jest po to, zeby zyto mu sie lepiej. Nawet jezeli kto$ sie
urodzi z taka dolegliwoscig, to medycyna w naszych czasach jest na
tyle rozwinieta, fundusz zdrowia refunduje takie operacje i jest tez
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Fundacja Serce Dziecka, ktéra pomoze w gorszych chwilach. Powie-
dziatbym wiec, zeby szed! przed siebie i zyt pelnig zycia.

Czy brates udzial w turnusach organizowanych przez Fundacje?

Bralem udzial i pomagatem, gdy byly organizowane kursy pierwszej
pomocy. Turnusy byty bardzo fajne, poznatem wielu ludzi z podobnymi
dolegliwo$ciami, duzo nauczytem sie o pierwszej pomocy, kardiologii,
kardiochirurgii. Wiem, ze zawsze moglo by¢ gorze;.

Jakie s3 twoje najwczeSniejsze wspomnienia ze szpitala?

Jak bytem jeszcze maty i chodzitem na rutynowe wizyty, to jako male
dziecko z ADHD robilem z siebie glupka. Pamietam echa serca, ekg,
lekarza rozmawiajacego z mama i siebie biegajacego po korytarzu.

Ile }acznie czasu spedziles w szpitalach?

Ta operacja w czerwcu byta moja drugg, od urodzenia nie bratem zad-
nych lekow, byty tylko rutynowe kontrole co pét roku. Dwa czy trzy
lata temu dowiedziatem sie, ze bede miat operacje, a wiec bytem dobrze
przygotowany. Najwiecej czasu w szpitalu spedzilem po operacji, to
byto dziesie¢ dni, mocno schudtem, bo w ogdle nie miatem apetytu,
praktycznie nic nie jadtem. Poczatek byt staby, wszystko mnie bolato,
to byla tragedia. Potem przesiedziatem jaki$ miesigc w domu, trzy ty-
godnie w sanatorium, a po wyjsciu z sanatorium czulem sie jak nowo
narodzony.

Czy jest coS$, czego zazdroScisz rowiesnikom?

Patrzac na moich réwie$nikow, ktérzy prowadzg jeszcze dziecinne
zycie, w domu graja na komputerze, to uwazam, ze oni mogliby zazdro-
$ci¢ mi, poniewaz prowadze bardziej doroste zycie. Moze, kiedy bytem
mlodszy imoikoledzy zapisywali sie na judo, pitke, kiedy moéj brat cho-
dzil na zajecia sportowe, ja tez chciatem pdjsé, a nie mogtem, to moze
wtedy czutem taka matg zazdros$é. Teraz nic takiego nie odczuwam.
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JesteSmy wiodgcq organizacjq pozytku publicznego, wspierajgcq dzieci
oraz dorostych z wrodzonymi wadami serca. Wspoétpracujemy z osSrodkami
kardiologii i kardiochirurgii w catej Polsce. Od 2004 roku otoczyli§my opiekq
blisko 4 tysigce podopiecznych i przekazali§my ponad 70 milionéw ztotych
na leczenie oraz sprzet medyczny, diagnostyczny i rehabilitacyjny.

Wraz z uptywem lat, udzielana przez nas pomoc zyskuje coraz wiekszy
zakres, uwzgledniajgc aktualne potrzeby matych i duzych pacjentow
kardiologicznych. Organizujemy turnusy rehabilitacyjne, podczas ktérych
z dumq obserwujemy, jak nasi podopieczni rosng, rozwijajq sig i wracajq
do zdrowia. Ich rados¢ z zycia jest dla nas najwiekszg nagrodq. Cieszymy
sig, ze coraz wiecej rodzicow zgtasza sie do nas i postanawia nam zaufag.
JesteSmy przekonani, ze dziatania jakie podejmujemy przynoszq
oczekiwane efekty i s ogromnym wsparciem dla naszych podopiecznych
oraz ich rodzin.

Majgc na uwadze przysztoS€ polskiej kardiologii i kardiochirurgii,
wspieramy rozwdj zawodowy mtodych lekarzy. Prowadzimy projekty
edukacyjne w ramach Akademii Serca. Organizujemy konferencje
kardiologiczne oraz publikujemy ksigzki i poradniki o wadach serca.

Dzieci z wadqg sercaq, ktére wiele lat temu otoczyliSmy opiekq, to teraz
mtodzi dorosli. Ksigzka, ktérg trzymasz w reku, to nie tylko historia Fundacji
Serce Dzieckaq, to rowniez opowies€ o jej podopiecznych. Znajdziesz w niej
wspomnienia zwigzane z codziennosciq i dorastaniem z wrodzong wadq
serca. Poznasz pasje naszych podopiecznych oraz wyzwania jakim
sprostali. Przeczytasz réwniez wywiady z rodzicami, z ktérych dowiesz sie
jak radzili sobie z powazng chorobg dziecka. Wierzymy, ze ksiqgzka ta bedzie
dla Ciebie zrédtem inspiracji i nadziei.
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