To dziecko zmienia ludzi
Opis

Gdy u Asi zdiagnozowano Zespot Leigha, swiat jej rodzicow obrdcit sie o 180
stopni. Wiedzieli, ze nie bedzie tatwo, ale nie brali pod uwage innej mozliwosci,
niz walka o zdrowie cdéreczki.

- Asia urodzita sie zdrowa, nie miatam z nig wiekszych probleméw w czasie cigzy,
rozwijata sie prawidtowo, tylko rosta troszeczke powoli - opowiada pani Renata Chrusciel,
matka dziewczynki.

Chorobe wykryto, gdy dziewczynka miata 7 miesiecy. W Warszawie, po dtugich i ciezkich
badaniach rodzice poznali diagnoze.

Choroba Asi jest nieuleczalna. Jej organizm nie produkuje wystarczajgcej iloSci energii, aby
normalnie sie rozwijac i funkcjonowad. Obecnie szescioletnia dziewczynka nie méwi, nie
siedzi, nie jest w stanie sama obréci¢ sie na drugi bok, czy nawet utrzymac samodzielnie
gtéwki, a zwykte podniesienie rgczki to dla niej wysitek znacznie wiekszy niz dla
przecietnego dziecka. Choroba postepuje. Dziewczynce mozna jedynie utatwiac zycie, bo
skutecznego lekarstwa, cho¢by na czes¢ objawdw, jeszcze nie wynaleziono.

Szymek nas pilnuje



Wszyscy w rodzinie uwielbiaja kontakt z Asig. Nawet jej starszy, cho¢ dopiero osmioletni
brat, Szymek, umie odessac¢ nadmiar Sliny z ust siostry specjalng aparaturg lub utozy¢
dziewczynke do snu. - Lubie opiekowac sie Aska, ale nienawidze wynosi¢ pamperséw!One
tak Smierdza!

Nigdy nie zdarzyto sie, aby Asig nie miat sie kto zajg¢. Rodzice wymieniajg sie: rano tata,
pan Marek, wychodzi do pracy, a gdy wraca, pani Renata zbiera sie do wyjscia.

- Zawsze ciezko jest mi opuszczac céreczke, mimo ze ide pracowac z dzie¢mi w jej wieku.
| tak potwornie za nig tesknie!

Cho¢ Asia nie do konca jest w stanie wszystko zrozumieé, to jednak rodzice nigdy nie
zapominajg o przyjeciu urodzinowym czy prezentach na gwiazdke.

- Najbardziej pilnuje nas Szymek, on chyba zawsze jako pierwszy przypomina o jej
urodzinach, nie zapomina o niej réwniez na zadnym rysunku rodzinnym - dodaje pan
Marek.

Miedzy rodzenstwem widac silng wiez. Gdy dziewczynka cierpi, chtopiec przybiega, aby
by¢ przy niej, gtaskac jg po gtdwce i zapewnia¢, ze wszystko bedzie dobrze. Cho¢ pewnie
nie moze to ulzy¢ jej w bélu, dziewczynka od razu czuje sie bezpieczniej i zaczyna méwic
po swojemu do brata.

Szymon i Asia to specyficzne rodzenstwo. Oboje sie kochajg i uwielbiajg razem spedzad
czas. - Moja corka to najlepsza siostra Swiata. Nigdy Szymkowi nie dokucza, nie wyzywa
go, nawet nigdy nie jest na niego zta. Kto by nie chciat takiej siostry? - méwi z uSmiechem
tata. Cho¢ w tym wieku zwykle brat z siostrg sie nie dogadujg, u Chruscieldw nie ma tego
problemu.

To wtasnie starszy brat Asi ma z nig najlepszy kontakt. Dziewczynka na jego widok robi sie
wesota, a zabawa z nim to dla niej najwspanialsza czes¢ dnia.

- Kiedy spytatam Szymka, kogo Asia kocha najbardziej, on mi odpowiedziat: najpierw
mnie, potem tate, a na kohcu ciebie! - Smieje sie jego mama.

Ustalony rytm dnia



- Mamy ustalony rytm dnia. Rano musimy Asie oklepac i wymasowac po catej nocylezenia
w jednej pozycji. Karmimy jg o statych porach, bo sama nie moze sie przeciezupomniec

o jedzenie. Czasem jeszcze musimy odessac jej slinke, bo przetykanie sprawianaszej
ksiezniczce troche trudnosci. Wieczorem kapiel i tak kazdego dnia - opowiada PanMarek.

Wieczorna kgpiel to ulubione pét godziny Asi. W wodzie dziewczynce jest najlepiej

i najtatwiej. Gdy woda unosi jej ciato, odbiera caty ciezar, z ktéorym musi walczy¢ kazdego
dnia.

- Wieczorem nalewamy petng wanne wody. Mamy mata tazienke, wiec zawsze wiercimy
sie i kokosimy, aby bezpiecznie wykagpac Asie. Jak juz zostanie zanurzona w wodzie,
wyglada, jakby byta w raju. Nie ma dla niej znaczenia, ze woda wlewa sie do jej uszu lub
moczy policzki. Szkoda tylko, ze tak rzadko mozemy zabierac jg na basen - méwi mama
dziewczynki.

Witasciwie nie tylko wyjscie na basen nie jest takie proste. Wszystkie wyjazdy poza Krakéw
lub nawet zwykty spacer wymagajg spakowania niezbednej aparatury. - Raz w roku
wyjezdzamy catg rodzing na turnus rehabilitacyjny. Sg to zazwyczaj nasze wakacje, bo
innych mozliwosci przewaznie nie mamy. Ale to dla nas nie problem, na wyjeZdzie bardzo
dobrze sie bawimy, a choroby Asi nie traktujemy jak ograniczenia, ale jako pomoc

w podjeciu decyzji o spedzeniu wakacji - opowiada pani Renata.

To jest czas

Choroba Asi jest nieprzewidywalna. Lekarze nie potrafig okresli¢, ile czasu jej jeszcze
zostato.



- Asia miata wtedy 2 lata, nositam jg na rekach, gdy nagle przestata oddychac i zaczetasie
robi¢ sina. Nie wiem jak, ale chyba odruchowo, zaczetam jej robi¢ sztuczne oddychanie

i zadzwonitam po lekarza. Wtedy wtasnie zdatam sobie sprawe, ze Asie moge stracic
dostownie w kazdej chwili - opowiada z przygnebieniem pani Renata. Krakowskie
hospicjum dla dzieci stara sie pomagac catej rodzinie. Asia ma zapewniong catodobowg
opieke na telefon, w razie gdyby jej stan sie pogorszyt. Hospicjum pomaga takze rodzicom
w zakupie niezbednego sprzetu.

Dla rodzicow Asia to mata peretka. - Nigdy nie pomyslatam o niej jak o karze,
przeklenstwie czy nieszczesciu. Przeciwnie, jest dla mnie darem i wyréznieniem od Boga,
moze swego rodzaju probg, a przede wszystkim wraz z Szymkiem jest moim najwiekszym
szczesciem - méwi mama Asi.

W catej Polsce jest tylko kilkanascioro dzieci z zespotem Leigha, cho¢ jego objawy bywaja
bardzo rézne. Choroba zazwyczaj ujawnia sie w wieku od 3 do 24 miesiecy. Spowodowana
jest mutacjami w DNA, ktdrych skutkiem jest uszkodzenie mitochondriéw w komérkach,
ktore sg odpowiedzialne za uwalnianie zmagazynowanej energii. Prowadzi to do
opdznienia w rozwoju i przedwczesnego zgonu. Chore dzieci nie osiggajg nawet
petnoletnosci. Asia jest wyjgtkowa. Mimo ze lekarze wrdézyli jej szybka sSmier¢, juz przez 6
lat walczy z chorobg i jak na razie trzyma sie bardzo dobrze. Widac, ze dziewczynka ma
wielkg ched zycia. Dzielnie znosi cierpienia - wykrzywia sie dopiero, gdy bdl staje sie nie
do wytrzymania, a wtedy na pomoc przychodzg rodzice i Szymek. Byto wiele pogorszen
w stanie zdrowia dziecka, do tego stopnia, ze rodzice byli juz nawet przekonani, ze to
koniec. - Wiasnie wtedy zaczetam pisac wiersze, bo nie mogtam sobie poradzic¢

z targajacymi mng uczuciami - méwi Pani Renata.

Po co traci¢, gdy mozna pomnazac.
Po co ptakac, gdy mozna sie smiac.
Tylko to, co teraz sie dzieje
Prawdziwe szczescie

moze nam dac.

- pisze mama Asi w wierszu ,, To jest czas”.

Gdy mdwia tylko oczy

Dla catej rodziny kazdy moment z Asig jest wart wiecej, niz wszystkie pienigdze tego
Swiata. O Asie trzeba szczegdlnie dbad, bo nawet najmniejsza infekcja moze powodowacd



nieodwracalne zmiany w jej organizmie. Z powodu choroby dziecko od 3 lat praktycznie
sie nie uSmiecha. Dziewczynka jednak zawsze znajdzie sposdb, aby przekazad, ze jest
szczesliwa. Gdy Asi sie cos podoba, jej oczka od razu zaczynajg btyszczed. To wiasnie

z mimiki najwiecej mozna odczytac. Rodzice przez lata opieki nad céreczka nauczyli sie
wytapywac niewidoczne dla innych zmiany na jej twarzy i bezbtednie rozpoznajg uczucia
dziecka. - O obecnym nastroju Asi umiem powiedziec¢ prawie wszystko. Troche

z obserwacji, a troche instynktownie. Nie przeszkadza mi to, ze nie znam mysli mojej cérki
- chyba zaden rodzic nie moze sie dowiedzie¢ o wszystkim, co kryje sie w gtowie jego
dziecka. Ale gdyby Asia mogta mi powiedzie¢, o czym marzy... Gdybym tylko wiedziata,
zrobitabym wszystko, by spetni¢ jej marzenia! Teraz staram sie jej zapewni¢ wszystko,
czego potrzebuje: opiekuje sie nig najlepiej jak potrafie, ubieram w tadne i wygodne
ubranka, czesze warkocze, kupuje zabawki, poswiecam czas na wspdélne zabawy - ale czy
to jej wystarcza, nigdy sie nie dowiem... - méwi pani Renata.

.10 dziecko zmienia ludzi” - tak uwazajg zaréwno rodzice, jak i znajomi Asi. Dzieki niemu
ludzie widzga, ze trzeba walczy¢ o zycie bez wzgledu na to, czy walka jest przyjemna

i motywujaca, czy trudna i petna cierpienia.

- Kiedys myslatam, ze nic innego nie jest wazne, oprécz zdrowia dziecka. Dzisiaj nigdy
bym czegos takiego nie powiedziata! Najwazniejsze jest zycie i samo to, ze dziecko jest
Z nami, niewazne czy w zdrowiu, czy w chorobie - méwi pani Renata.
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