Podstepna choroba

Nikt nie zdawat sobie z tego sprawy.
Nikt nie przypuszczat, ze ich dziecko
jest chore. Nikt pojecia nie miat, ze nosi
w sobie te chorobe od urodzenia. | ze
przez te wszystkie czternascie lat nikt
na ten dramat nie bedzie umiat znalez¢
lekarstwa. Ze dtugo nie zdarzy si¢ zaden
cud.
Wirusowe zapalenie watroby typu
B stwierdzono u syna Joanny i Jarosta-
wa Piekarskich z Szarkowki k. Krakowa
w 1993 roku. Piotru$ miat wtedy rok.
To byt dla rodzicow szok. Nie wiedzieli,
na czym polega choroba, jakie sg jej
objawy, nie zastanawiali sie, czy jest
uleczalna, czy nie? Byli przekonani,
\ zejak inne dolegliwosci uda sig
% jg wyleczy¢. Wydawato im sie,
% ze jest pokrewna zottaczce.
i % Ale wtedy skora chorego
* A zOtty odcien, a Piotrus
' nliat skore zdrowa. Nie
mogli zrozumie¢, czym
. jestto co$, co spotkato ich
.2 dziecko.
1| Skierowano ich do poradni
hepatologicznej szpitala
'\ dziecigcego w Kielcach.
 0d tego momentu
' zaczeto sig dtugotrwa-
te leczenie. Leczenie,
~ ktore trwato kilkana-
" &cie lat.

Babcia chtopca mowi, ze
pomogta mu modlitwa i Alveo.
Kto wie, jak potoczytoby sie
jego zycie, gdyby ktorego$
dnia nie przyniosta do domu
preparatu z ziot.

Watroba, czyli problem
oy oY Kiedy Joanna przypomina sobie dzi$
pierwsze miesigce zycia synka, mowi,

ze rzeczywiscie byt czas, gdy mogta
spodziewac sig, ze co$ jest ze zdrowiem
chtopca me w porzadku. Kiedy skon-
czyt pot roku, zaczeli mu podawac soki

i tarte jabtko. Ale po zjedzeniu miat
czeste biegunki. Tak jakby jego organizm
odrzucat wszystko, co surowe. Lekarz
przebadat dziecko i nakazat diete.
Przypuszczat, ze moze by¢ to problem

z watrobg. Ale po zastosowaniu zalecen
dolegliwosci ustaty.

Wirus w catej swej okazatosci ujawnit
sie dopiero przy okazji badan przygoto-
wujgcych Piotrusia do operacji przepu-
kliny pachwinowej. Badania wykazaty,
ze oprécz dodatniego HBs jest jeszcze
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w organizmie dziecka drugi antygen
HBe, ktory wirusa uaktywnia. To on
uszkadzat watrobe.
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Zastosowano leki, zalecono ziota
tybetanskie Padma 28, przed rodzing,
Piekarskich byty czeste kontrole u leka-
rza. Ale antygeny dodatnie dtugo sie
utrzymywaty. Lekarz zasugerowat, by
wykona¢ biopsje watroby, aby spraw-
dzi¢, czy komorki sg martwe, czy jedynie
uszkodzone.

Pierwszg, biopsje przeprowadzono

w 1995 roku.

W poszukiwaniu nadziei

- Na poczatku w ogole nie zdawa-

tam sobie sprawy z tego, co sie dzieje

- moéwi Joanna. - Bytam mtodg matka,
Piotrusia urodzitam majac 20 lat. To za-
palenie watroby skojarzyto mi sie z z6t-
taczka, ktdrg przechodzita moja ciocia.
Byla na diecie, brata leki i choroba mine-
ta. Dlatego nie miatam $wiadomosci, jak
ciezka jest choroba syna. Nie zdawatam
sobie sprawy, ile jeszcze swojego mfo-
dego zycia Piotrek przelezy w szpitalu

i jakie mogq by¢ nastepstwa tej choroby.
Dopiero kolejne lata, w ktérych leczenie
nie przynosito efektow, ktore nie dawaty
poprawy zdrowia, sprawity, ze zaczeli-
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Smy z megzem bardziej interesowac sie
tematem. Szukalismy w ksigzkach, In-
ternecie, probowalismy sie dowiedziec,
jakie sg na $wiecie osiggniecia w lecze-
niu wirusowego zapalenia watroby typu
B. Jakie s3 mozIliwosci leczenia.
Zwlaszcza ze lekarze sugerowali
przeszczep. Bo zastosowane kuracje

nie przynosity spodziewanych efektow.
Rodzice dziecka byli zdesperowani.
Ktorego$ dnia wystosowali nawet pismo
do Instytutu Pasteura we Francji, czy nie
zechcieliby przyjg¢ syna na leczenie. Ale
odpowiedzi nie doczekali sig. Wypro-
bowali na nim wszystkie mozliwe leki.
Z Wielkiej Brytanii sprowadzili nawet
specjalne ziota. Nie byto zadnej popra-
wy.

Zycie pod kloszem

- Ze wszystkich sit dgzylismy do
osiggniecia takiego efektu, by udato
si¢ pozby¢ antygenu HBe, ktory wiru-
sa uaktywniat - dodaje Joanna. - Bo
z HBs dodatnim zyjg miliony ludzi na
catym Swiecie. Wielu z nich czuje sie tak
Swietnie, ze nawet nie wie, ze go ma.
Bo mozna nabawi¢ sie go wszedzie.
U fryzjera, u dentysty. Krgzy sobie we
krwi, nie przynoszac

e Piekars'lﬂch

szkody. Dopiero przy antygenie
HBe uwydatnia sie i zeruje, uszkadzajgc
organy. Ale leku na to nie znalezlismy.
Leczenie miato polegac jedynie na tym,
by dziecko nabrato takiej odporno-
Sci, przy ktorej organizm sam bedzie
mogt przezwyciezy¢ wirusa. Podawano
interferon i lamiwudyne. Sugerowano,
by dokona¢ syntezy obu specyfikow
jednoczeénie. Ale fundusz zdrowia nie
refundowat catego leczenia. Piotrkowi
pozostaty leki ostonowe i monitorowa-
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Badania z lutego 2003 roku potwier-
dzag, obecnoSC wirusa watroby (po
prawej), natomiast badania wykonane
01.10.2007 wykazuig, uemny wynik
da wirusa HBe (po lewe).

nie raz na pot roku. Rodzinie - tylko
oczekiwanie na cud.
- Najbardziej ucigzliwa byta dla syna
dieta: bezttuszczowa, bez konserwan-
tow, tylko domowe, Swieze, podawane
o statych godzinach jedzenie. Hodo-
mieso i $wieze jajka - wspomina
Joanna. - Kazde zwykte przeziebienie
stwarzato powazne niebezpieczen-
stwo. Czesto leciata mu krew z no-
sa, miaf fatalne wyniki badan krwi.
Podwyzszony poziom biatych ciatek.
Cokolwiek dziato sie z jego zdrowiem,
musiat mie¢ kontakt z lekarzem he-
patologiem. Zyt pod kloszem. Trzeba
go byto chroni¢, bo leczenie antybio-
tykami zabitoby watrobe. Kazdy lek
pogarszat jej stan. Piotr nie mogt by¢
aktywny tak, jak inne dzieci. Czeste
zastrzyki, do tego przez pewien czas
byt poddawany chemii, po ktorej
bardzo gorgczkowat. Kiedy ztamat
reke, kosci zrastaty sie szes¢ mie-
siecy. Tkanka kostna nie chciata sie
wytworzyc.
Nasze zycie ptyneto od lekarza do
lekarza, od zastrzyku do zastrzy-
ku. Po interferonie mieliémy jeszcze
nadzieje. Ale i to okazato sig¢ ztudze-
niem. Bardzo batam sie, ze ktéregos
dnia lekarze stwierdzg raka watroby.
Ze komorki sg martwe. Myslelismy
0 przeszczepie, ale nie byto dawcow.
Rodzinny przeszczep nie wchodzit
w gre. U meza badania wykazaty, ze
mozliwy byt kontakt z wirusem, ja za-
razitam sie wirusem od syna. Ktérego$
dnia lekarz powiedziat, ze jesli Piotr
doczeka 18 urodzin, wtedy zastosu-
ja u niego leki dla dorostych. Moze
pomogg. A jesli nie doczeka?
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Tylko modlitwa

Dzi§ mowig, ze tamten trudny czas prze-
trwali chyba tylko dzieki wierze w Bo-
ga. Dziadkowie chtopca byli nawet na
pielgrzymce u Jana Pawfa Il w intencji
zdrowia wnuka.

- Modlitam si¢ o0 niego - mowi Barbara
Wiodarczyk, babcia chfopca. - | wierze,
ze to modlitwy uratowaty Piotrka. A los
niebawem zgotowat nam inng, niespo-
dzianke, bo na Swiat przyszta Agnieszka...
- Batam sie urodzi¢ drugie dziecko

- opowiada Joanna. - Batam sig, ze tez
bedzie chore. Ale zaplanowaliSmy cigze.
Urodzitam w Krakowie, miatam uraz do
tutejszych szpitali.

W 2006 roku Barbara Wtodarczyk przy-
niosta coérce Alveo, o ktorym dowiedzia-
ta sie od Katarzyny Skop. Poprosita, by
podata preparat Piotrusiowi. Joanna po-
deszta do tych zi6t sceptycznie. Postano-
wita skonsultowa¢ decyzje z lekarzem.
Lekarka wyrazita zgode, cho¢ nie dajgc
nadziei na poprawe. Piotrek zaczgt pi¢
Alveo od sierpnia 2006 roku.

W grudniu byty kolejne wyniki badan.

W styczniu lekarz oznajmit wszystkim, ze
Piotr nie ma juz antygenow HBe. Jemu
wprost nie miescito sie to w gtowie,
rodzina Piotra nie mogta uwierzyc, ze
wreszcie chtopak zacznie normalnie zyc.
- Bytam zszokowana! - mowi Joanna.
- Myslatam, ze pomylili sie w laborato-
rium. Prositam o potwierdzenie wynikow
w innym szpitalu. Byly identyczne.
Pytam Piotra 0 marzenia. Jakie bedzie
teraz to jego nowe, zdrowe zycie?
Zastanawia sie. Wymienia: pizza,
grzybki, komputer, mecze pitki noznej,
samochody. Kiedy$ na pewno bedzie
mechanikiem samochodowym.

+  Zofia Rymszewicz
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