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Czy mozna przygotowac dziecko i siebie
do przeszczepienia watroby?

Kazdy z rodzicbw ma nadzieje, ze jego
dziecko bedzie chorowato na mukowi-
scydoze IZzej, niz wynikatoby to z samej
mutacji gendw. Bardzo czesto jest tak,
7e te nadzieje sie nie spetniajg. Wierze
tez, ze bywa odwrotnie, i marzenia sie
realizuja. Jednak w wypadku tej choro-
by nie warto nastawiac sie na to, ze co$
samo ustgpi i nie bedzie komplikadcji.
Najlepiej szybko reagowa¢ na zacho-
dzace, nawet zaskakujace zmiany.
Mikotaj ma siedemnascie lat
i w maju tego roku przeszedt transplan-
tacje watroby. Zanim jednak napisze
o tym, jak przygotowalismy sie do tej
operacji, chciatabym naswietli¢ Czytel-
nikom historie jego choroby, bo moze
im to pomoc w ocenie ich wiasnej sy-
tuacji. Nasza byfa taka, ze skoncentro-
wani na podtrzymywaniu funkcji ptuc
i polepszeniu trawienia, nie skupialismy
sie szczegdlnie na watrobie syna, a to
wiasnie ona okazafa sie najstabszym or-
ganem w jego organizmie'. Oczywiscie,
Mikotaj przyjmowat wszystkie zalecane

' Bardzo dokfadne informacje o budowie
watroby mozna znalez¢ w artykule dr An-
drzeja Pogorzelskiego Podstawy anatomiii fiz-
jologii waqtroby, ,Mukowiscydoza"nr 29, s. 3.

leki na watrobe, czyli kwas ursodeoksy-
cholowy (Proursan), Hepatil, Essentiale
Forte, Sylimarol, a takze w porozumie-
niu z lekarzem prowadzacym podawa-
lismy mu domowe $rodki wspomaga-
jace ten narzad, jak np. kurkumine czy
zakwas z burakow?.

Nasz syn w wieku niemowlecym
i wczesnodzieciecym nie miat zadnych
objawow ze strony uktadu oddechowe-
go, natomiast do problemow zwigza-
nych z trawieniem przyzwyczailismy sie
wiasciwie od momentu jego narodzin,
a nawet wczesniej. Bedac w cigzy z nim,
pierwszy raz w zyciu zaznatam,wilczego
gtodu”i spadkéw cukru we krwi. Nigdy
nie zapytatam specjalistow, czy mozna
to wigzac z chorobg syna, ale z perspek-
tywy czasu wydaje mi sie, ze tak.

Mikotaj od samego poczatku Zle
przybierat na wadze, miat niedokrwi-
stos¢, ktérg ciezko byto wyleczy¢ pre-
paratami zawierajgcymi zelazo, a po
wprowadzania

rozpoczeciu statych

2O lekach i leczeniu choroby watroby
wywotanej mukowiscydoza (CFLD) dr An-
drzej Pogorzelski napisat w tekscie Metody
leczenia zmian watrobowych, Mukowiscydo-
za'nr29,s.9.

pokarmow zauwazylismy, ze ich nie tra-
wi, a kupy zawieraja ttuszcz. Dodam, ze
w 2004 r. tylko w niektorych wojewddz-
twach byly badania przesiewowe no-
worodkéw w kierunku mukowiscydozy
i w naszym ich akurat nie przeprowa-
dzano, zatem samodzielnie szukalismy
odpowiedzi na dreczace nas pytanie
dotyczace tego, co dzieje sie z synkiem.

Podczas konsultacji u gastrologa
po raz pierwszy zabrzmiata nazwa cho-
roby; w celu polepszenia trawienia le-
karka zaproponowata nam podawanie
maluchowi Kreonu, ale nie postawita
jednoznacznej diagnozy, wiec dalej drg-
zylismy temat.

W Gérnoslaskim CZD zrobilismy
mu test potowy, ktory wykazat podwyz-
szone chlorki w pocie, ale potwierdze-
niem choroby zajat sie dopiero pulmo-
nolog w Instytucie GruZlicy i Chordb
Pluc w Rabce-Zdroju. Zlecone przez
niego badanie genetyczne dato jedno-
znaczne rezultaty. Mikotaj chorowat na
mukowiscydoze.

W sumie poszukiwania przyczyn
ztego stanu zdrowia malucha zajety
nam prawie trzy lata, co nie byto dla
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niego dobrym startem w Zzyciu, tym
bardziej przy niedozywieniu i anemii,
i skutkuje to, niestety, az do dzisiaj.

Odpowiednio poinstruowani
przez lekarza specjaliste i fizjoterapeute
zajelismy sie ptucami synka, zaczelismy
robi¢ inhalacje z Pulmozyme, oklepy-
wania, proste ¢wiczenia oddechowe.
| cho¢ jego zdrowie nie byto idealne, to
jednak w miare stabilne, co pozwolito
nam przez nastepne kilka lat zy¢ prawie
normalnie.

W wyrobieniu ,zadaniowego” po-
dejscia do choroby (czyli traktowania
jej nie jako problemu, a jako wyzwania)
i w radzeniu sobie z codziennymi obo-
wigzkami pomogto mi szkolenie dla
rodzicéw zorganizowane przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
w Falentach. Obawiatam sie spotkania
z opiekunami innych chorych dzieci,
atmosfery pesymizmu i niemocy, dla-
tego z roku na rok odktadatam wyjazd
na szkolenie. Gdy sie wreszcie zdecydo-
wafam, otrzymatam dawke pozytywu
i energii, jakiej w sobie nawet nie po-
dejrzewatam, i potezng porcje wiedzy,
ktéra dodata mi pewnosci siebie. Od tej
chwili zrozumiatam, ze poradze so-
bie ze strachem zwigzanym z choro-
ba dziecka, majac jasno postawione
zadania i cele.

Po powrocie ze szkolenia chciatam
dowiedziec sie o chorobie jak najwiecej,
dlatego wzietam sie za czytanie kolej-
nych numeréw wydawanego przez
towarzystwo  czasopisma, zaczetam
tez organizowac nasze zycie tak, by
mozna byto, jak mi sie wydawato, jako$
,<Zapanowac” nad choroba. W pewnej
chwili pomyslatam, Ze zaproponuje
swojg pomoc w pracach redakcyjnych
nad biuletynem, bo znatam sie na tym
z racji wykonywanego zawodu. Zosta-
tam przyjeta do zespotu redakcyjnego.
W ten sposdb przekazywane w czasopi-
$mie informacje na temat choroby po-
znawatam podczas redakcji artykutow,
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niejako przy okazji.

Na poczatku jezdzilismy do Rabki
raz na rok, potem co pot roku, a wyni-
ki Mikotaja byty dobre, jednak w 2017 r.
w wymazie z gardta pojawita sie bak-
teria Pseudomonas aeruginosa i mimo
leczenia dozylnego antybiotykami i re-
gularnych inhalacji kolistyng wychodzi-
ta w wymazach przez kolejne trzy lata.
Rownoczesnie wyniki watrobowe za-
czety sie pogarszac, a w opisach obrazu
USG pojawity wzmianki o widknieniu
tego narzadu i o tym, Ze $ledziona jest
powiekszona®. Na karcie informacyjnej
syna lista rozpoznanych choréb po-
szerzyla sie o dodatkowe informacje:
marskos¢ watroby, zylaki przetyku i hi-
persplenizm. Pewnego dnia na jednej
Z wizyt po przeanalizowaniu wynikow

3 Wiecej informacji na temat marskosci
watroby i powiekszenia $ledziony zawiera
tekst dr Andrzeja Pogorzelskiego Schorzenia
waqtroby i drég zétciowych w mukowiscydozie,
,Mukowiscydoza"nr 29, s.7.

Pan doktor zaproponowat nam zapisa-
nie Mikotaja do poradni gastrologicznej.

Wybralismy poradnie gastroente-
rologiczng w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Pani doktor juz podczas
pierwszego spotkania zaproponowata, by
przy nastepnej wizycie zgtosic sie z Miko-
tajem na oddziat gastroenterologii, pod-
kreslajac, ze tylko na oddziale bedziemy
mie¢ mozliwos¢ wykonania wszystkich
niezbednych badan. Wspomniafa tez
0 tym, ze sg tam specjalisci, ktorzy zapew-
nig Mikotajowi leczenie i w ostatecznosci
(w odlegtej, jak mi sie zdawato, przyszto-
$ci) przeszczepienie organu.

Jezdzilismy na oddziat gastroente-
rologii co trzy miesiace przez cztery lata.
Wyniki Mikofaja powoli pogarszaty sie,
ale nic nie wskazywato na to, ze dzieje
sie cos naprawde niepokojgcego. Pierw-
szym zatrwazajagcym sygnatem byta
nieudana préba opaskowania Zzylaka,
ktéry umiejscowiony byt podwpustowo
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(zylak zotadka). Poszukiwania informadji
w Internecie uswiadomity nam, ze taki
zylak moze spowodowac wewnetrzny
krwotok, ktérego nie da sie zatamowac,
co stanowi bezposrednie zagrozenie zy-
cia. Wreszcie podczas nastepnej hospi-
talizacji, kiedy po raz kolejny nie powio-
dio sie opaskowanie, ustyszelismy, ze
w najblizszym czasie Mikotaj powinien
przejs¢ przeszczepienie watroby. Oczy-
wiscie powodow takiej decyzji lekarzy
byto wiecej, co wyttumaczyta nam Pani
kierownik oddziatu: do przeszczepienia
kwalifikuje sie pacjent, ktory ma kilka
objawéw niewydolnosci watroby, m.in.
niedozywienie, zylaki przetyku, mato-
ptytkowos¢, nadcisnienie wrotne®.

Pierwsza moja mysla byto oczywi-
$cie: ,Czy to naprawde jest konieczne?!
Nie da sie jeszcze zaczeka¢, powalczyc
0 organ, jako$ podtrzymac funkcje wa-
troby, co$ zmieni¢ w lekach albo diecie?”

Specjalista jednak nie zostawit nam
wyboru: Watroby sie nie leczy. Chorzy
z takimi objawami powoli gasng...”.
Te stowa bardzo zapadty mi w pamiec.
Jeszcze zapytatam, czy nie datoby sie
zrobi¢  przeszczepienia  rodzinnego,
podczas ktérego jedno z nas, rodzicow,
oddatoby dziecku czes¢ swojej watroby
- niestety, w odpowiedzi lekarz zmie-
rzyt mnie wzrokiem i stwierdzit: ,Musie-
libyscie Paristwo wazy¢ wiecej niz 200
kilogramow!".

W takim momencie wczesniej-
sze wyrobienie sobie zadaniowego
podejscia do choroby pomogto mi
w pokonaniu stresu. Postanowitam
zabra¢ sie do dziatania i w krotkim cza-

4 Szczegodtowe informacje o zagadnieniu
niewydolnosci watroby mozna znalez¢ w ar-
tykutach zamieszczonych w ,Mukowiscydo-
zie"nr29,2011r,s.3-18.

> O objawach marskosci watroby napisat
dr Mikofaj Teisseyre w swoim artykule Trans-
plantacja waqtroby — nadzieja dla chorych
na mukowiscydoze powiktang marskosciq
waqtroby, ,Mukowiscydoza”nr 29, s. 14.

6 W CZD w Warszawie przeszczepienia
rodzinne robione sg u dzieci o wadze ciata
do 20 kg.

sie  skoordynowatam kilka waznych
spraw: zorganizowatam w swoim mie-
$cie w ramach kwalifikacji Mikotaja do
przeszczepienia szczegdtowe badania
kardiologiczne (tacznie z USG i EKG
serca oraz holterem), zapisatam go na
przeglad zebow i ewentualne leczenie
stomatologiczne’, wykonalismy zdjecie
RTG szczek i zuchwy (pantomogram),
umowitam tez syna na dodatkowe
szczepienia® (i udato sie zrobi¢ wszyst-
kie wymagane, nawet te, ktore trzeba
byto uzgadnia¢ z miejscowa stacja sa-
nitarno-epidemiologiczng), pojechali-
smy réwniez do Instytutu w Rabce, by
uzyskac¢ zgode prowadzacego pulmo-
nologa na te operacje. Wedtug zalecen
laryngologa z powodu polipéw nosa
Mikotaj musiat przeleczy¢ sie tez stery-
dami w aerozolu.

Myslatam, jak najlepiej przy-
gotowac syna i siebie do wyjazdu
i przebywania w szpitalu®. Planowa-
tam w najdrobniejszych detalach, co
mozemy potrzebowac na oddziale przy
dtugim pobycie. Przygotowatam dwie
walizki i spakowatam do nich ubrania
na wyjscie, ale tez na pobyt w szpitalu:
komplety T-shirtow, wygodnych spodni

7 Przed tak skomplikowang operacja trze-
ba zadbac o zeby i wyleczy¢ je, zeby nie byto
ognisk préchnicy, gdyz po transplantacji
bakterie patogenne pochodzace z jamy ust-
nej stanowig dla pacjenta realne zagrozenie
zakazeniem.

8 Lista szczepien niezbednych przed
transplantacja jest podana w czasopismie
,Mukowiscydoza” nr 29, s. 16. Moze by¢ ona
odmienna dla réznych oséb, poniewaz nie-
ktérzy rodzice wykonujg u swoich dzieci
szczepienia zalecane zgodnie z kalenda-
rzem szczepien. Mikotaj miat zlecone szcze-
pienia przeciwko pneumokokom (jedna
szczepionka jednodawkowa; pfatna), me-
ningokokom (dwie szczepionki, jedna z nich
dwudawkowa; obie ptatne) i Haemophilus
Influenzae (jedna szczepionka jednodawko-
wa; bezptatna; na specjalne zlecenie z sane-
pidu).

¢ Szczegdtowo o tym, jak przygotowac
sie do operacji, napisata koordynatorka
transplantacyjna Bogumita Krél w artykule
W oczekiwaniu na transplantacje ptuc, ,Mu-
kowiscydoza"nr 58, s. 10.
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i bluz, bielizne, skarpetki. Wzietam
rowniez reczniki, papcie, japonki pod
prysznic, srodki higieniczne, przybory
toaletowe, kosmetyki, kubki i sztuc-
ce. Pamietatam o rozpinanej z przodu
pizamie dla Mikotaja i o $piworze dla
siebie. Z doswiadczenia wyniesionego
z wczesniejszych hospitalizacji wiedzia-
tam, Zze poduszki w salach moga byc
mniejsze nawet niz jaski, wiec kupitam
worki prézniowe i zapakowatam do
nich nasze domowe poduszki, po czym
wyciggnefam z nich powietrze, dzieki
czemu zajety w walizkach mato miejsca.
Naszykowatam zapas lekow Mikofaja
na miesigc, nie zapomniatam réwniez
o sprzecie do inhalacji i o wyparzaczu
oraz sprawdzeniu, czy wszystkie inha-
latory i nebulizatory dziatajg i sg w do-
brym stanie '°.

Ale to byt dopiero pierwszy etap,
bo o wiele wazniejsze wydawato sie
przygotowanie nas psychiczne do tej
operacji. Jeszcze na oddziale gastro-
enterologicznym mielismy spotkanie
7 Panig kierownik oddziatu i tym leka-
rzem prowadzacym, ktory wnioskowat
o koniecznosci transplantacji. Podczas
spotkania rozmawiano z Mikotajem i ze
mna m.in. o tym, czy zgadzamy sie na
rozpoczecie procedury kwalifikacji do
operacji (najpierw wyttumaczono, jak
wyglada ta kwalifikacja'), czy jestesmy

10 Jedli inhalatory lub nebulizatory sa stare
albo uszkodzone, przed operacja nalezy
pamieta¢ o ich wymianie na niezawodny,
najlepiej nowy sprzet i oczywiscie o zabra-
niu go ze soba do szpitala. Podczas pobytu
na OIT oraz na oddziale transplantacyjnym
korzysta sie ze szpitalnych jednorazowych
nebulizatorow podtaczonych do tlenu po-
dawanego z instalacji centralnej, ale per-
sonel medyczny nie odkaza ich ani tym
bardziej nie wyparza, a najczesciej podaje
pacjentowi ciggle ten sam nebulizator, co
w przypadku chorych na mukowiscydoze
moze sprzyja¢ zakazeniom. Warto zapytac
kogo$ z personelu, czy mozna wykonywac
inhalacje na swoim sprzecie, i jak najszybciej
zaczac z niego korzystac.

"W sktad komisji kwalifikacyjnej w CZD
wchodzg lekarze transplantolodzy, lekarze
gastroenterolodzy i pediatrzy. Komisja zbiera

34

MUKOWISCYDOZA 62/2021



Jacy jesteSmy?

w stanie wykonac¢ dodatkowe badania
i szczepienia, i czy czujemy sie gotowi
psychicznie do tego wydarzenia. O ile
na pierwsze pytania odpowiedzieli-
$my bez wahania pozytywnie, o tyle na
ostatnie wcale nie odpowiedzielismy
jednoznacznie tak”.

Mikotaj bat sie, jak batby sie na jego
miejscu kazdy, niezaleznie od wieku,
i mozna go zrozumie¢, bo taka trudna,
skomplikowana operacja to zupetnie
co$ innego niz okresowe badania (raz
na kwartat czy pot roku) czy codzienne
czynnosci zwigzane z inhalacjami, reha-
bilitacjg oraz przyjmowaniem lekéw.

Gdy bylismy juz w domu, uspo-
koitam Mikotaja, ze operacja odbedzie
sie nie szybko, a poniewaz planowana
jest w ciggu roku, musimy zy¢ jak gdy-
by nigdy nic, jednak powoli szykowac
sie do wyjazdu. Moje zadanie polegato
na zorganizowaniu tego wyjazdu, a on
powinien byt, jak wczesniej, wykony-
wac wszystkie inhalacje i drenaze oraz
¢wiczyc z rehabilitantka, zeby mie¢ do-
bra kondycje. Musiat tez dbac o siebie,
unikac¢ skupisk ludzi, by sie nie zarazic,
i postarac sie nie przeziebiac¢ (to ostat-
nie nie byfo takie trudne, bo panowata
pandemia i lekcje odbywaty sie zdalnie).

Wiedziatam, Ze jedna z dziewczy-
nek chorych na mukowiscydoze, spo-
tkanych na oddziale gastroenterologii,
przeszta wczesniej przeszczepienie wa-
troby. Poprositam jej mame o rozmowe.
Jak sie okazato, byto to bardzo dobre po-
suniecie, bo kilkakrotnie rozmawialismy
we trojke z nig i z Mikofajem o wszyst-
kich naszych obawach i niepokojach,
a znajoma spokojnie i przystepnie ttu-
maczyta nam, jak to byto z cérka, dzieki
czemu nasze watpliwosci powoli znik-

sie w celu podjecia decyzji o transplantacji
na podstawie wynikow badan pacjenta,
rozmowy chirurga z pacjentem (po ktorej
opiekun, jesli pacjent jest niepetnoletni,
i pacjent po ukoniczeniu 16. r.z. podpisujg
zgode na dokonanie operacji) oraz wywiadu
psychologicznego.
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nety i byliSmy pewni, ze prawie zadna
okolicznos¢ nie powinna nas zaskoczyc,
a przede wszystkim te wszystkie infor-
macje uspokoity Mikotaja'?.

Nastepny wyjazd na oddziat ga-
stroenterologii byt juz po podjeciu przez
cafa rodzine decyzji, ze zgadzamy sie na
operacje, i po przejsciu dodatkowych
badan i wiekszosci szczepien. Miatam
przy sobie wszystkie wyniki, wiedzia-
tam, ze z Mikotajem i ze mna spotkaja
sie chirurg oraz psycholog, odwiedzita
nas tez pracownica socjalna. Po spo-
tkaniu z chirurgiem, ktory szczegdtowo
i bardzo profesjonalnie opowiedziat
0 pobraniu narzadu, przygotowaniu or-
ganu oraz Mikotfaja do przeszczepienia
i dostownie rozrysowat nam na kartce
cafg operacje, naprawde nabralismy
wiary w naszych lekarzy i poczuli-
Smy do nich pelne zaufanie.

Przed rozmowg z panig psycholog
wspomniatam Mikotajowi, ze wazne
jest wrazenie, rowniez to pierwsze, jakie
sprawimy, czyli jak bedziemy wygladac:
na zasmuconych i przygnebionych cata
ta Sytuacja czy tez z nadziejg patrzacych
w przyszto$¢, i czy bedziemy jej mowic
o trudnosciach, przeciwnosciach losu,
7 jakimi sie borykamy, czy raczej skupi-
my na sprawach, z ktérymi dajemy sobie
rade. Syn podszedt do tego bardzo doj-
rzale i zaprezentowat sie od jak najlepszej
strony, dzieki czemu Pani psycholog wy-
stawita mu bardzo pozytywng opinie.

Tuz przed powrotem ze szpitala
powiadomiono nas, ze Mikotaj przeszedt
kwalifikacje, a juz po powrocie do domu
odebralismy z mezem telefon od koor-
dynatorki transplantacyjnej, ktéra prze-
prowadzita z nami rozmowe i uprzedzita
nas, zebysmy sie przygotowali na to, ze
nastepny dzwonek od niej moze za-
brzmie¢ w dowolnym dniu, o dowolnej

porze, zatem musimy mie¢ natadowane

2" Magdo, jeszcze raz bardzo Ci za te
wszystkie  wieczorne
dziekuje ©!

telekonferencje”

telefony i nosi¢ je ciggle przy sobie. Za-
pytafa, czy damy rade dojechac na trans-
plantacje wiasnym autem, czy potrze-
bujemy ambulansu zafatwionego na te
okazje. Uprzedzita tez, ze na pewno be-
dziemy odczuwac po takim wezwaniu
na operacje silny stres, wiec po pierwsze
dobrze bytoby wczesniej spakowac sie
i przygotowa¢ dokumenty, po drugie
postara¢ opanowac emocje i bezpiecz-
nie dotrze¢ do szpitala.

Tak zreszta byfo. Kiedy trzy miesia-
ce pdZniej, w sobote o pierwszej w nocy
zabrzmiat telefon ze szpitala, nie mogli-
$my opanowac drzenia, a Mikofaj nagle
zapytat nas, czy nie datoby sie odtozyc
operacji na inny termin. Jednak nie byto
juz czasu na zadne watpliwosci, wiec po
zapakowaniu ostatnich waznych rzeczy,
7 dusza na ramieniu i wiarg w sercu, wy-
ruszylismy do Warszawy'?.

Oczywiscie, historia kazdego cho-
regojestinnaisama mutacja genow nie
wskazuje na to, ze choroba bedzie roz-
wijac¢ sie wedtug jakiego$ konkretnego
schematu, dlatego nie ma potrzeby po-
rownywania przebiegu swojej choroby
lub choroby dziecka do opowiedzianej
wyzej historii Mikotaja. Chciatam w swo-
jej relacji tylko przypomnie¢ naszym
Czytelnikom, ze mukowiscydoza jest
choroba wielonarzadowa i obejmuje
znacznie wiecej organéw niz tylko
ptuca czy trzustka. A w odpowiedzi na
zadane w tytule pytanie moge potwier-
dzi¢, Zze tak, mozna przygotowac dziec-
ko i siebie do tej skomplikowanej i trud-
nej operadcji, nalezy przede wszystkim
zachowac spokdj, podejs¢ do catej
sprawy zadaniowo i zadba¢ o kom-
fort psychiczny dziecka i swoj.

W razie jakichkolwiek pytan lub po-
trzeby rozmowy zapraszam do kontaktu
pod adresem: omalecka@ptwm.org.pl.

Olga Matecka-Malcew

3 Cd. w nastepnym tekscie Przeszczepienie
waqtroby i co dalej?
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