Kamil poukfadat
zabawki. Wszystkie
samochodziki
wrocity na swoje
miejsce. Chiopiec
byt zmeczony.
Tego wieczoru
dtugo sie bawit.
Cieszyt sie, ze idzie
spac¢. Odliczat dni
do Wigilii. Gdy sie
obudzi, zostanie
juz tylko tydzien.
A potem bedg
Swieta, Mikotaj

i prezenty. Moze
dostanie nowg,
ciezarowke?

Kamil umyt sie

I potozyt do tdzka.
Zasngt szybko.
Spat spokojnie.
Jak zdrowy,
zmeczony zabawg,
dwulatek. Rano
nikt nie myslat juz
0 Swietach.
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REPORTAZ Zespotnerczycowy

- Niech jeszcze pospi

- méwita Basia Lisowska

z Konina, babcia Kamila.

- Wczoraj pozno poszedt
spac. Musi wypoczag.
Mama chtopca byta zaniepo-
kojona. Zazwyczaj budzit sie
jako pierwszy w rodzinie. Dzi$
nie chciat wsta¢ ani ubrac sie.
Nie byt gtodny. Odwrdcit sie
tylko na drugi bok. Nie spat.
Patrzyt w Sciane. Byt przygne-
biony. Bolaty go nogi. Byty
wyraznie opuchniete. Wida¢
byto obrzeki.

Mama i babcia postano-
wity nie zwleka¢. Zawio-
zty chfopca do pediatry.
Stamtad trafit od razu do
szpitala. Swieta odeszty

W zapomnienie.

Zespot nerczycowy
Kamil miat biatko w mo-
czu. - Z moczem zdrowych
ludzi wydalane sg niewiel-
kie ilosci biatka - ttumaczyt
Basi lekarz. - Zazwyczaj nie
przekraczajg, one 100 mg
na dobe, chociaz u tego
samego czfowieka steze-
nie biatka w moczu (tzw.
biatkomocz), w réznych
porach dnia, moze by¢ bar-
dzo rozne. Pani wnuczek
ma prawie 30 gramoéw
biatka na litr.

Lekarze zrobili Kamilowi
szczegotowe badania.
Okazato sie, ze choruje na
zespot nerczycowy.

- Nie wiedziatam, czym jest
zespot nerczycowy - wspo-
mina Basia. - Lekarz wyja-
$nit nam, ze to taka ,angina
nerek”. Prawdopodobnie
choroba wycofa sie¢ w wie-
ku dojrzewania. Gdy Kamil
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bedzie miat dziewie¢ albo
osiemnascie lat. Do tego
czasu mogg nastepowac
nawroty. Leczenie wymaga
wprowadzenia sterydow. Na
poczatek 5 mg Encortonu
dziennie. Z czasem dawka
bedzie zmniejszana.

Trzeba tez, co dwa ty-
godnie, robi¢ Kamilowi
badania. Szczegoélnie wazne
jest kontrolowanie poziom
biatka w moczu.

Kamil ucieszyt sie, ze
dostanie sterydy. Sadzit, ze
szybciej urosng mu migsnie.

Ze bedzie najsilniejszy na
podworku. - Widziatem

w telewizji pana, kto6-

ry przyjmowat sterydy.
Myslatem, ze bede taki jak
on - tumaczy. - Ze bede
sitaczem.

Nadzieje Kamila szybko sie
rozwiaty. Z dnia na dzien rze-
czywiscie byt coraz wigkszy.
Jego buzia robita si¢ bardziej
okragfa. Ale nie wygladat jak
sitacz. Byt opuchniety, miat
podkrgzone oczy, nabrzmiate
rece i nogi. Wygladat jakby
byt otyty.

= Akuna
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WO Kamila

Nawroty

Po dwoch tygodniach Kamil
wrocit do domu. - Lekarz
zalecit szczegoélne srodki
ostroznosci - méwi Basia. -
Jedli przezigbi sie lub ztapie
jaka$ infekcje, nastagpi na-
wrot choroby. Uwazalismy
wigc na kazdym kroku. Aby

w domu nie byto przeciggu.

Aby sie nie spocit. Aby nie
zarazit sig¢ katarem na ulicy.
Nasza ostroznos¢ stata sig
obsesjg. Gdy w sklepie kto$
sigpit nosem, szliSmy zrobic
zakupy gdzie indziej. Gdy
na podwaorku ktos kichnat,
Kamil natychmiast wracat
dodomu. ,Babciu, babciu,
ta dziewczynka trzyma
chusteczke™ - ciggnat mnie
za reke. Przechodzilismy na
drugg strone ulicy. Uciekali-
Smy przed choroba,.

W sierpniu 2000 roku
nastapit pierwszy na-

wrot. Kamil miat niedtugo
skonczyé trzy lata. Zywit
cichg nadzieje, ze choroba
nie wroci. Ze skoncza, sie
wakacje i pojdzie do przed-
szkola. Tak jak inne dzieci.
Nauczy sie pisac i czytac.
Bedzie Spiewat i bawit sie.
Kamil trafit do szpitalnej
izolatki.

Tym razem nie cieszyt sie,
ze dostanie sterydy. Wie-
dziat, jak bedzie wygladac.
W szpitalu jego wyglad
nikogo nie dziwit. Gdy
wracat do domu, stawat sie
posmiewiskiem. Rowiesnicy
- mu dokuczali. Starsi wyty:-
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kali palcami. -Jaki gruby

- mowili wszyscy.

Kamil przetykat slineg

i spuszczat gtowe. Przyspie-
szat kroku, udawat, ze tego
nie styszy. - Babciu, nie
wstydzisz sie iS¢ ze mng za
reke? - pytat. - Moze ja nie
bede wychodzit na dwor?

Ja umre, babciu

Kiedys$ kolezanka data Basi
dobrg rade: ,Nie dawaj
wnusiowi tyle zre¢!™. Kamil
nie wytrzymat. Pobiegt do
pokoju. Wyjat swojg jasng
czapke i duzymi literami,

z btedem ortograficznym,
napisat na niej ,,JESTEM
HORY". Zatozyt jg i poszedt
do babci. - Od dzi$ bede
nosit tg czapke. Zeby nie
mysleli, ze duzo jem, bab-
ciu. | ze to twoja wina.

Rok p6zniej nastapit drugi
nawroét choroby. Lekarze
zwiekszyli dawki sterydow.
Przestat chodzi¢. Przy cho-
rych nerkach nie mogt sie
nadweregza¢. Mama i babcia
nosity go. Do samochodu,
do lekarza, do tazienki i do
t6zka. Lezat smutny. Miat
bladg skore. Obrzeki twarzy
i podudzi. Wysychajace $lu-
z6wki oczu. Niezyt gardta.
- Czyja kiedy$ wyzdrowie-
je, babciu? - pytat. - Czy
bede mogt pobiegac razem
z nimi? - pokazywat dzieci
za oknem.
Basia starata si¢ zaja¢ czym$
uwage Kamila. Grata razem
z nim w karty, w warcaby,
w chinczyka. Uczyta go czy-
ta¢ i pisa¢. W czytaniu Kamil
bardzo szybko robit postepy.
Z pisaniem byto gorzej. Miat
tak opuchniete paluszki, ze
trzymanie dtugopisu lub
kredki stanowito dla niego
powazny problem.

Z biegiem czasu jego
mysli stawaty sie coraz
bardziej mroczne. Stra-

cit wiare w to, ze wy-

zdrowieje. - Ja juz nie bede
zdrowy. Ja umre, babciu

- powiedziat kiedys. - Nie,
stoneczko, to ja umre wcze-
$niej, jestem starsza - Basia
powstrzymywata fzy. - Ale
ja biore wiecej lekow...
Smieré kuzynki jeszcze
bardziej pograzyta Kamila

w smutku. Magda byta
starsza o rok. Miata guza
nadnerczy. Choroba zaczeta
sie podobnie. Kamil bardzo
lubit bawi¢ sig¢ z Magda. Gdy
chorowata, odwiedzat jg,

w szpitalu i pocieszat. Wspol-
nie planowali, w co beda sie
bawi¢, jak wyzdrowiejg.
Zmarfa po chemioterapii.
Rodzina prébowata ukry¢
to przed Kamilem. Lezat

w szpitalu. Domyslit sie
prawdy. - Widzisz, babciu,
mieliSmy te samg chorobe

- ttumaczyt. - Nie ma juz
dla mnie nadziei.

Basia ttumaczyta mu, ze
choroba Magdy miata inne
objawy. Ze zesp6t nerczyco-
wy i guz nadnerczy to nie to
samo. Obie choroby atakujg,
nerki w inny sposob. Ich
przebieg i sposob leczenia
sie roznia. Kamil stuchat
babci. To nie byto jednak dla
niego pocieszeniem.

Kamil miat wtedy cztery lata.

Przyczyna choroby
Barbara byta w aptece.
Wsrod ulotek zauwazyta te
na temat zespotu nerczyco-
wego. - Zamartam - wspo-
q lie mogtam uwie- ¥
'\ .—g' ] } i o .



REPORTAZ Zespo6tnerczycowy

rzy¢ w to, co przeczytatam.
Ze wszystkich informacji
zapamietatam tylko jedng;:
na zespot nerczycowy moz-
na zachorowac stosujgc
ciggle te same leki. Gtownie
antybiotyki.

Basia byta wsciekta. Roz-
ptakata sie. Choroba Kamila
byta wynikiem ztego lecze-
nia. To dlatego jej wnuczek
cierpi. Przyjmuje sterydy.
Wyglada jakby miat olbrzy-
mig nadwage. Wstydzi sie
wyj$¢ na dwor. Nie moze
bawi¢ sie. Nie moze cho-
dzi¢. Nigdy nie byt w przed-
szkolu. Nie ma przyjaciot.

A przeciez mozna byto tego
unikng¢. Gdyby wiedziata
to dwa lata wczeséniegj...
Kamil byt chorowitym dziec-
kiem. Zanim skonczyt roczek,
chorowat cztery razy. Czesto
sie przezigbiat. Dokuczata
mu angina i zatoki. Pediatra
przepisywat mu antybiotyk.
Za kazdym razem ten sam.
Uwazat, ze skoro lek poma-
ga, nie nalezy go zmieniac.
Kuracja zazwyczaj trwata
dwa tygodnie. Czasem
lekarz jg, przedtuzat. Chciat
mie¢ pewnos$c¢, ze choroba
minefa.

Kamil przyjmowat ten

sam antybiotyk kilka razy
w roku. Przez trzy lata. Na
poczatku w zastrzykach.
Gdy troche podrost - w za-
wiesinie. W koncu byt na
tyle duzy, aby tykac¢ tabletki.
Basia wzieta ulotke do
domu. Postanowita zapytac
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W ciggu pieciu lat choroby Kamila nawroty wystepowaty nawet dwa razy w roku.

Za kazdym razem lekarze zwiekszali dawki sterydéw (od 5 do 60 mg Encortonu dziennie).

lekarza Kamila, czy prawdg,
jest to, czego sie dowie-
dziata. Przyznat, ze cho-
roba moze by¢ wynikiem
dtugotrwatego leczenia tym
samym antybiotykiem.

Chemia

W 2004 roku lekarze po-
stanowili podda¢ Kamila
chemioterapii. Przyjmowat
wtedy 60 mg Encortonu
dziennie. Sterydy zniszczyty
mu watrobe. Nie wierzyt, ze
wyzdrowieje. Byt opuchnie-
ty. Nie mogt sie normalnie
poruszac. Lezat po biops;ji
w szpitalu. Miesigc w izo-
latce. Jesli lekarze pozwolili,
odwiedzat inne dzieci. Tylko

te, od ktérych nie mogt
zarazi¢ si¢ zadng, infekcja.
Czasami uczestniczyt w zaje-
ciach w szpitalnej $wietlicy.
- Babciu, $piewatem razem
z dzieCmi - cieszyt si¢ przez
chwile. Zaraz potem przy-
pominat sobie o chorobie.

- Ale nie mogtem rysowac,
mam za grube palce.
Wiadomos$¢ o rozpoczeciu
chemioterapii nie zaskoczy-
ta Kamila. -Jedna tabletka
wiecej nie zrobi roznicy

- stwierdzit. - Moze troche
schudne.

Niestety, chemia nie przy-
niosta zadnych rezultatow.
Pani doktor pomylita sie
przy obliczaniu dawki leku.
Przepisata za matg, ilosc.
Dawka, ktorg przez miesigc
przyjmowat chtopiec, byta
zbyt mata, aby chemiote-
rapia odniosta jakikolwiek
skutek. Wedtug wagi
Kamila powinna wynosi¢
dwa razy tyle. Przez miesigc
chtopiec tykat po prostu
dodatkowsg tabletke.

Po miesigcu inna lekarka za-
uwazyta pomytke. Zalecita
przeprowadzenie chemio-
terapii jeszcze raz. Od po-
czatku. Przepisata wtasciwg,
dawke leku. Rowniez tym
razem chemia nie przynio-

sta efektow. Stan Kamila
nie zmienit sie.

Nadzieja

W lipcu 2004 roku Basie
odwiedzili Wiestaw Matu-
szak i Ania kosik. - Opowie-
dzieli mi o Alveo. Zostawili
kilka numerow kwartalnika
Akuny.

Barbara wzieta preparat dla
Kamila. Miata nadzieje, ze
jego organizm si¢ wzmochni.
Ze oczysci sig z toksyn.

Byt wtedy na chemioterapii.
Basia wzieta pisma do
szpitala. - Przeczytatam
mu kazdy artykut. Niektore
nawet dwa razy. Zobacz,
wnusiu, ile oséb wyzdro-
wiato. Nikt nie moze nam
dac gwarancji, ze poczujesz
sie lepiej - mowita. - Ale
dajg nam nadzieje.

Kamil nie mogt sie doczekac,
kiedy zacznie pi¢ Alveo. Dwa
tygodnie po chemiotera-

pii wypit pierwszg, miarke
preparatu. Byt 15 sierpnia
2004 roku. - Podawatam mu
pot miarki dwa razy dziennie
- wspomina Basia. - Po mie-
sigcu zauwazylismy pierwsze
zmiany. Schodzita opuchlizna.
Zmniejszaty sie obrzeki.
Wyniki badan poprawiaty
sie. llos¢ biatka w moczu
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Odkad Kamil pije Alveo wyniki badan nie wykazujg zawarto-

Sci biatka w moczu. Wczesniej miat nawet 24 gramy na litr.
To przeszto dwiescie razy wiecej niz przewiduje norma.

malata. - Wchtanialnos$c le-
kéw byta lepsza - ttumaczy
Basia. - Pani doktor, z tygo-
dnia na tydzien, zmniejszata
dawki sterydow. W konhcu
kazata odstawi¢ Encorton.
Od wrzesnia 2004 roku
Kamil nie przyjmuje juz
zadnych lekow. Jest zdro-
wym o$miolatkiem. Chodzi
do drugiej klasy podsta-
wowki. Pisze, rysuje, biega
po podworku. Marzy o tym,
by w przysztosci zosta¢

kierowcg tira. Od swoich
kolegobw nie odbiega juz
wyglgdem. Gdy patrzy na
swoje zdjecia sprzed kilku
lat, nie moze uwierzy¢

w to, jak bardzo sie zmie-
nit. - Wygladam, jakbym
miat operacje plastyczng
- mowi.

Kamil stara sie nikogo

nie ocenia¢ na podstawie
wyglgdu. Wie, jakg krzyw-
de mozna w ten sposob
wyrzgdzic.

Kilka rzeczy wyr6znia go
jednak wsrdéd rowiesnikow.
Wiele przeszedt. Wiegk-
sz0$¢ swojego dziecinstwa
spedzit w szpitalu. Gdy inne
dzieci bawity sie w przed-
szkolu, on lezat w izolatce.
Widziat chorych i cierpia-
cych. Patrzyt, jak umierajg,
ludzie. Uczyt sie, co to jest
choroba i jak znosi¢ bél. To
wszystko sprawito, ze jest
bardziej wrazliwy i madrzej-
szy od dzieci w jego wieku.

- Babciu, bytem wczoraj na
cmentarzu. Powiedziatem
Magdusi o Alveo. Szkoda, ze
nie znaliSmy go wczesniej...

Katarzyna Mazur

ZESPOY

NERCZYCOWY

Rozmowa z dr. Wojciechem Urbaczka

- Cojest przyczyng zespotu nerczycowego u dzieci?

- Przyczyng zespotu nerczycowego u dzieci jest nasilony biatkomocz. Jezeli ,ucieczka" biatka z moczem jest duza
i organizm nie moze go wyprodukowac w takiej ilosci, jakg traci, dochodzi do obnizenia jego poziomu we krwi.
Powoduje to ,uciekanie” wody z naczyn krwionos$nych do otaczajgcych je tkanek. Powstajg wowczas obrzeki

i zageszcza sie krew, wzrasta w niej gwattownie ilos¢ ciat ttuszczowych.

Wszystkie te objawy: biatkomocz, obnizenie ilosci biatka, wzrost ilosci ttuszczu we krwi oraz obrzeki sktadajg, sie
na tzw. zespo6t nerczycowy (zwany popularnie nerczyca).

Gtéwng, przyczyng choroby jest uszkodzenie filtru ktebkowego, ktory staje sie przepuszczalny dla biatka. U zdro-
wego dziecka jest on jak sito z drobnymi oczkami. Uniemozliwiajg one przeciekanie na zewngtrz biatka z krwi
przeptywajacej przez wtosowate naczynia ktebka. Ktebek moze zosta¢ uszkodzony w wyniku procesu zapalnego,
dziatania toksyn, reakcji uczuleniowej na leki, rosliny, ukaszenia owadow oraz pod wptywem nieznanych czynni-
kow. Oczka tego ,sita" powiekszajg sie i w moczu pojawia sie pewna ilos¢ biatka. Jezeli jest ona wigksza od ilo-
Sci, ktérg organizm moze wyprodukowa¢ w watrobie i wyrzuci¢ z magazynu, jakim sg miesnie, zawarto$¢ biatka
we krwi zaczyna sie obniza¢. Wtedy wystapi zespot nerczycowy.

- Jakie sg pierwsze objawy nerczycy u dzieci?

- Najczesciej obrzeki, ktore pojawiajg sie na twarzy (najbardziej widoczne sg na powiekach), a nastepnie na kon-
czynach dolnych. Czesto obejmujg cate ciato, przybierajac spore rozmiary.

Nalezy podkresli¢, ze nerczycg na ogot przebiega z nawrotami, ktére wystepujg zwykle kilka tygodni lub miesiecy
po przerwaniu leczenia.

Leczenie nie jest oczywiscie dla organizmu dziecka obojetne. Chorzy majg, sktonnos$¢ do otytosci, nadkwasnosci
zofgdka (czesto choroby wrzodowej zotadka i dwunastnicy), wolniej rosng. Majg takze problemy z praca nadnerczy.
U takich dzieci nalezy stosowa¢ odpowiednig diete oraz chroni¢ je przed infekcjami, a takze pamietac, ze prze-
ciwwskazane sg szczepienia ochronne. Mozna je zacza¢ dopiero rok po zakonczeniu terapii. Choroba trwa dtugo,
a jej leczenie wymaga wiele cierpliwosci, zaroéwno ze strony rodzicow, dziecka, jak i lekarza.

=
= Akuna
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