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P Zuzia jest pefna radosci,
a jej mama i tata
~ nadziei i walczq o cérke
bez wytchnienia.

Tomasz GOtAB
tomasz.golab@gosc.pl

urka tracheostomijna
potrafi wysuna¢ siekil-
ka razy w ciagu doby.
Bez respiratora Zuzia
rano juz by sie nie obudzita. Od-
dychanie bardzo ja meczy. Justy-
na Wyka i jej maz nie przespali
wiec chyba zadnej nocy od 8 lat.
Chod nie zamieniliby sie z nikim
za zadne skarby. Na Boze Naro-
dzenie nie skladali sobie jednak
innych zyczen. Oddaliby wszyst-
ko, by ich ,Calineczka” mogta
sama wstaé z wozka, pobiegaé
jak inne 8-latki, zawotaé znowu:
»Mamo, tato!”, krzyknaé do star-
szej siostry: ,Amelko!”. Siostra
Zuzi jestbardzo dzielna, chociaz
ma tylko dwa lata wiecej. Uwiel-
bia dla niej taficzy¢ i $piewaé.

WIATR W oczy

Na wies¢, ze Amelka dostata
piatke z polskiego, Zuzia usmie-
cha si¢ od ucha do ucha. Prawie

vi

Kidy dzi

en

jak cud

Takich skarbow w Polsce jest nieco ponad
20. Bardzo rzadka choroba zamyka je

w domu, z dala od wzroku ludzi.

Ale dla rodzicow sg promyczkiem, oczkiem
w glowie, calym swiatem, ktéry na mitos¢
odpowiedzie¢ moze tylko usmiechem.

tak samo, jak na widok ukocha-
nej pani z przedszkola, Izabeli.
Dzi$ beda lepi¢ batwanki z pla-
steliny. Za oknem, z trzeciego
pietra bloku w Gérze Kalwarii,
widaé przyproszone $niegiem

chodniki. Ale Zuzia z domu nie
wyjdzie. Kilkadziesiat schodow
to tylko jedna z wielu prze-
szkod.

Gdy sie pobierali, mysleli,
ze Pana Boga ztapali za nogi.

Pierwsza corka przyszta na $wiat
w Nowym Miescie, rodzinnej
miejscowosci Justyny. Gdy rodzi-
1a si¢ Zuzia, upragniona druga
corka, Kornel i Justyna wpro-
wadzali si¢ do swojego nowego
mieszkania. Gdyby wiedzieli, ze
beda potrzebowa¢ mieszkania
bez barier... Ale za kredyt, ktory
dostali (niestety, we frankach, za-
ciagniety w najgorszym momen-
cie - po 10 latach wcigz z trudem
splacaja jedynie odsetki), staé
ich byto na malerika kawalerke
w Piasecznie albo nieco wiek-
sze - godzine drogi od Warsza-
wy. Wybrali to drugie. Przez 1,5
rokuwydawalo sie, Ze lepiej by¢
nie moze. Do chwili, gdy zaniepo-
kojeni rodzice zorientowali sie,
Ze Zuzia zbyt czesto traci réw-
nowage. Gdy trafili do psycho-
loga, zmartwieni drzeniem rak
dziewczynki i pojawiajacym sie
oczoplasem, ten zapewnil, ze to
efekt stresu dziecka. Ale Zuzia,
mimo zblizajacych sie drugich
urodzin, nadal nie chodzita.
A objawy nasilaty sie.
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ZVCIE PEENE RUREK

Na neurologie do Centrum
Zdrowia Dziecka trafili w 2012
roku. Po 4 miesiacach oczekiwa-
nia na wynik badania genetycz-
nego ustyszeli diagnoze, w ktéra
dhugo nie wierzyli.

- ByliSmy pewni, Ze to po-
mylka. To niemozliwe, ze nasze
dziecko jest chore. Wszyscy sie
zachwycali, jak szybko wstawa-
1a, jak wezesnie zaczela méwié,
pelnymi zdaniami. To jakis$ zty
sen - mowi Justyna Wyka.

Ale powoli z tego snu trzeba
bylo sie budzi¢. Gdy prof. Ewa
Pronicka z Centrum Zdrowia
Dziecka, sprawujaca opieke nad
dzie¢mi z zespotem Leigha, mé-
wila im, jak bedzie wygladac zy-
cie Zuzi, wcigz wydawato im sie
to niemozliwe. Tracheostomia,
by mogta oddychac? Odzywianie
prosto do zotadka przez strzy-
kawke? Stopniowa utrata wiadzy
wmig$niach? Nieskoordynowane
ruchy mimowolne? Wozek inwa-
lidzki? Odebranie mowy? Niecaty
rok pézniej Justyna i Kornel po-
znali rodzicow jeszcze 10 dzieci,
ktére zmagaja sie z ta rzadka ge-
netyczna choroba. Zuzia byta naj-
sprawniejsza ze wszystkich, na
zwyktej dziecigcej spaceréwce.
Ale zobaczyli pélsiedzace dzieci,
z przykurczami, rurkami podia-
czonymi nastate do gardtaibrzu-
cha, z padaczka, nie komuniku-
jace sie. A oni w zyciu nie mieli
do czynienia z jakakolwiek nie-
pelnosprawnoscia. Na nastep-
ny zjazd nie pojechali. Ale dzi§
wiedza, Ze to normalne rodziny,
ktére chca zwyczajnie funkcjono-
wad, wychodzié na spacery, bawi¢
sig, zy¢... W przysztym roku Zu-
zia ,idzie” do szkoty. Jak, skoro
nie jest w stanie utrzymac wracz-
ce dhugopisu?

- Przeptakiwatam cate noce.
Maz jest bardziej dzielny, wspie-
ra mnie. Dzi$§ kazdego dnia wi-
dzimy cuda. Takie zwyczajne:
Ze Zuzia nie ma kataru, kaszlu,
ze sie usmiecha, prawda aniol-
ku? - glaszcze cérke po glowie.

JUTRO NIE BEDZIE

LEPIEJ

Zespot Leigha to genetyczne
zaburzenia w mitochondrialnym

www.warszawa.gosc.pl

Tub jadrowym DNA. Objawy roz-
poczynaja sie bardzo wezesnie,
okoto pierwszego, drugiego roku
zycia. Stopniowo choroba obej-
muje uktad nerwowy, migsnie,
atakze oczy, uktad krazeniaiod-
dechowy. Zesp6t Leigha, nazy-
‘wany réwniez encelopatia mar-
twicza, prowadzi do nieprawi-
dtowosci w zaopatrzeniu tkanek
w energie. Chore dzieci rzadko
dozywaja wieku dorostego, cho¢
kilka lat temu pojawita sie ekspe-
rymentalna metoda opézniania
jej skutkow preparatem EPI743,
ktéry odracza postep choroby.
Ale przyjmuje go tylko jedno
polskie dziecko.

Zuzia skazana jest jedynie
na suplementy diety - relanium
pozwala ztagodzi¢ mimowolne
ruchy, ktére powoduja nieraz
wyjecie rurki od respiratora,
witaminy z grupy B pomagaja
strawi¢ wysokottuszczowy po-
karm, a koenzym Q10 jest naj-
wazniejszy - dodaje energii mi-
tochondrium.

RATOWAE?

ALE PO cO?

Zuzia ma uszkodzenie DNA
na wysokosci taficucha oddecho-
wego. To dlatego od 3 lat musi sta-
le korzystaé z respiratora. Pierw-
sze urzadzenie wazyto niemal
tyle, ile ona sama. Akumulator
wystarczal na godzine dziatania.
Strach byto wyj$¢ na spacer. —
Ale gdyby go nie bylo, Zuzi juz by
znami nie bylo - méwi Justyna.

Dwukrotnie z coreczka lado-
wali na OIOM-ie. I dwukrotnie
placzem i prosba wymuszali na
lekarzach, by chcieli ja ratowac.
Tamci w oczach mieli pytanie:
+Poco?”.

- To gwiazdka, ktéra spadla
nam z nieba. Jak o nia nie wal-
czy& - pyta zdziwiona Justyna.
Cho¢ sama przeptakala wiele
nocy, nie znajdujac odpowiedzi
na pytanie, czemu akurat ich
spotkato to szczecie. Jedni na
wiele milionéw, bo okazato sie,
Ze nosicielami wadliwego genu
s3 zaréwno maz, jak i ona.

Jakby tego byto mato, Justy-
na zachorowata na nowotwor.
Stres zwigzany z choroba Zuzi
aktywowaku niej wadliwy gen

BRCA1, wywolujacy raka piersi.
Musiata porzuci¢ prace w salonie
jubilerskim. Wiasnie czeka na
kolejna operacje. - Zamienitam
diamenty na najwiekszy skarb
- $mieje sie, patrzac na Zuzie.

DIAMENT,

NIE DZIECKO

Z corki niemal nie spuszcza
oczu. Po menzurke z woda do
kuchni niemal biegnie. Zuzia
w tym czasie moze zsunac sie
z poduszki. Co chwile trzeba
poprawié utozenie ciata.

Dziecko $mieje sig, jakby ro-
bito mamie kawat. Blond wlosy
spadajace na szarozielone oczy
kreca sie troche niesfornie. Slicz-
nie wygladaja na pierwszokomu-
nijnym zdjeciu.

- Chodz, dam ci pi¢ - méwi,
odstaniajac na brzuchu Zuzi rur-
ke, prowadzaca prosto do zotad-
ka. Usta ledwie zwilza dwiema
tyzeczkami ptynu. Caty czas
méwi do niej.

- Najwazniejsze, co mozemy
zrobié, to otoczy¢ ja mitoscia, po-
zytywnie stymulowaé. Unikaé
stresu. Kazda negatywna reak-
cjazabija jej komérki mézgowe.
Kazdy dzien to dla nas dar nie-
bios - przyznaje Justyna, siega-
jac po ssak, ktéry pomoze Zuzi
oddychac.

W ciggu dwoch godzin kilka-
krotnie dzwiga corke z kanapy
na specjalistyczny wozek. Zuzia
wazy 14 kg. Z wozkiem i respi-
ratorem - prawie 50. Za duzo,
by mama dalta rade sama wyjs¢
gdzies z domu. Dlatego rodzice
marzg o schodotazie, specjalnym
pojezdzie na gasienicach, ktéry
moze pokona¢ schody w gore
1w dot. Kosztuje 18,5 tys. ziotych.

NADzIEIA W SPES

No6zKi i raczki Zuzi sa chu-
de jak patyczki. Mama $mieje
sie, ze dobrze, gdy dziewczyn-
ki zachowuja linig, ale cércia
to chyba przesadza. Mimo ka-
lorycznych positkéw i specjal-
nych zupek podawanych przez
strzykawke (co trwa nawet 40
minut), trudno jej przytyé. Ale
tez jej migsnie sa ciagle w ruchu.
Rodzice dbaja, by nie miata bole-
snych przykurczéw. Dofinanso-
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‘wanie ze strony panistwa to zale-
dwie kilka godzin rehabilitacji
miesiecznie. Reszte zaje¢ musza
sfinansowac sami. Zuzia dostaje
184 7} zasitku rehabilitacyjnego,
Justyna - 1500 z} opiekuniczego.
Jedynym zywicielem rodziny
jest ojciec.

Ogromnym wsparciem dla
rodziny jest wiec stypendium
Programu Pomocy Dzieciom
stowarzyszenia SPES, ktére dwa
lata temu dostrzeglo heroiczny
wysitek rodzicéw Zuzi i boha-
terska wole zycia 8-latki. SPES,
ktére w 2016 1. byto nominowa-
Tne za prace na rzecz osob z nie-
pelmosprawnoécia i swiadectwo
chrzescijanskiego ideatu milosci
blizniego do nagrody Totus, ma
pod opieka 22 rodziny z calej Pol-
ski. Katowickie stowarzyszenie
stara sie nie tylko pomée w trud-
nej sytuacji materialnej, ale tak-
ze odciazy¢ rodzicoéw, skupia-
jac wokot nich grupe przyjaciot
iutwierdzajac w przekonaniu, ze
nie sa sami.

- Poznajemy sie, towarzyszy-
my im, doradzamy, fundujemy
comiesieczne stypendium, pod-
nosimy kwalifikacje zawodowe
ojcow, likwidujemy bariery ar-
chitektoniczne. Pomagamy, by
rodzic mégt w godnych warun-
kach opiekowac si¢ dzieckiem
- m6éwi Monika Pinkowska,
koordynator programéw Sto-
warzyszenia na rzecz Niepel-
nosprawnych SPES.

Rodzicom Zuzi stowarzysze-
nie, ktérego program patrona-
tem objat kard. Kazimierz Nycz,
pomoglo zlikwidowa¢ bariery
architektoniczne w azience.
Dzigki temu swobodnie moga
wijecha¢ wozkiem do tazienki
iumy¢ dziecko.

Stypendium, ktére otrzymu-
ja comiesiac od dwoch lat, ratuje
ich domowy budzet, umozliwia
zakup niezbednych lekéw i $rod-
kéw opatrunkowych dla dziecka,
pomaga sptacaé raty kredytu.
Wiedza, ze nie sa sami iz nadzie-
ja patrza w przysziosc. [ ]

Informacje o tym, jak wspiera¢
stypendystéw Programu Pomocy
Dzieciom, mozna znalez¢ na stronie
www.spes.org.pl/stypendysci.
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