Ten jej niezwykty usmiech

21 tydzien cigzy — rutynowe badania prenatalne. Pani Paulina styszy diagnoze, ktérej nie chce
dostaé zadna mama — przepuklina mézgowo-potyliczna. Zamiast mysle¢ o kolorowych
ubrankach, grzechotkach i niemowlecych bibelotach, wraz z rodzing musi sie przygotowac na
najgorsze. Dziecko prawdopodobnie nie urodzi sie zywe, a jesli przezyje, bedzie bardzo chore.
Tak wyrokuja lekarze. Na szczescie nie wszyscy... ,Gdzies gteboko w sercu, pojawit sie jeden
procent nadziei, ze moze jednak sie uda” —wspomina pani Paulina.

Ula wyglada jak zwyczajne, zdrowe dziecko. Gtosno sie smieje i zywo gestykuluje. Tylko jedno
oczko ucieka w bok, zza kolorowych oprawek okularéw. Dopiero z bliska, wéréd kosmykow
drobnych lokdw, dostrzegamy blizny — odciski po operacjach, ktérych Ula ma juz za sobg kilka.
Dziewczynka nie chodzi, trzeba jg réwniez podtrzymywacé, gdy siedzi bez podparcia. Tyle
widzimy z zewnatrz, reszta dzieje sie w srodku, w jej matej gtdwce. To tam system sterujgcy
wszystkimi czynnosciami — médzg, nie dziata jak nalezy. Przyczyng jest ciezkie zaburzenie
rozwojowe wykryte podczas badan prenatalnych. To ono odpowiada za pozostate
nieprawidtowosci: wodogtowie, padaczke, chroniczne zapalenie przetyku, problemy z
napieciem miesniowym, wadg wzroku, bezdechy senne... Wymienia¢ mozna jeszcze dtugo.
Podczas jednej z wizyt lekarskich pani Paulina ustyszata, ze gdyby Ula miata odda¢ innym
dzieciom po jednej chorobie, kazde z nich bytoby ciezko chore. Gdy znamy jej historie i jej
towarzyszymy, trudno uwierzy¢, jak to mozliwe? Jak ta usmiechnieta dziewczynka, ktora ma
w sobie tyle radosci, moze dzwigad tak wiele?

Jadac na poroddéwke, pani Paulina nie zabrata ze sobag
zadnych ubranek, pieluch, kosmetykéw... stowem,
tego, co w wyprawce dla niemowlaka konieczne. Ula
miata sie nie urodzi¢... Jej mama wraz z najblizszg
rodzing, wspierana przez potozng i psycholozke z
zespotu hospicjum perinatalnego, bardziej byta
przygotowana na pozegnanie niz przywitanie sie z
corka, ustyszenie jej pierwszego krzyku. Na szczescie
neurochirurdzy nie skreslili Uli w stu procentach.
Wiedzac, jak niezbadany do konca jest ludzki mdzg,
zapewniali, ze jesli tylko dziecko przezyje, zrobig
wszystko, by je ratowac. Kilkanascie tygodni pdzniej
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gtosno, a mnie ten jej krzyk napetnia radoscig”.
Dziewczynka wymaga natychmiastowe] interwencji specjalistéw, leci na swojg pierwsza
operacje do Warszawy, podczas gdy jej mama przezywa prawdziwg mieszanke emocji —
niedowierzania, ale i ogromnej ulgi.



W szpitalu Ula spedza prawie miesigc. Majac cztery dni przechodzi powazng operacje, podczas
ktorej traci wiele krwi. Konieczna jest transfuzja. Kilka dni podtaczona do respiratora nie
reaguje na proby odfgczenia. Pdzniej wymaga jeszcze tlenoterapii i karmienia sondg. ,Pierwszy
raz mogtam wzigc jg na rece, gdy miata tydzien i to razem ze wszystkimi kabelkami, ktore miata
podtgczone. Pamietam, ze przemycitam wtedy telefon na oddziat intensywnej opieki nad
noworodkiem i poprositam pielegniarke o pamigtkowe zdjecie — byta to dla mnie wazna chwila
i chciatam mdéc sie nig podzieli¢ z mezem, ktéry wowczas byt w domu z drugg cérka”.

Dzi$ Ula ma dwa lata i jest energiczng, usmiechnietg dziewczynka. Jej zycie to czeste wizyty u
lekarzy, operacje, kolejne diagnozy. Kazdego jednak dnia budzi sie i ktadzie do snu z
usmiechem na twarzy. | to wtasnie ten usmiech, ,,to jak cieszy sie na widok kazdego z nas, daje
nam site do dziatania”. Jednym z marzen jej mamy jest, by zaczg¢ zy¢ normalnie, aby ta
normalnos¢, cho¢ obarczona procedurami medycznymi, byta przewidywalna, bo... ,,wtedy jest
znacznie tatwiej”. W codziennych trudnosciach spowodowanych chorobami Uli wspierajg
panig Pauline dwie rodziny, biologiczna i hospicyjna. Sg tygodnie, kiedy to zespdt Hospicjum
dla Dzieci im. ks. Dutkiewicza jest tym, z ktérym spotyka sie najczesciej. ,S3 naszym
wsparciem catg dobe, wiem ze gdy dzieje sie co$ niepokojgcego nawet w nocy, to moge
zadzwonié¢, a oni pomoggy”. Dzieki nim, jak rowniez otoczeniu wypetnionym mitoscig swoich
najblizszych, Ula udowadnia, Zze nawet zycie obarczone chorobg, moze byé wypetnione
szczesciem, a Hospicjum... to tez Zycie.
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