Smotdzino, mata wioska na Kaszubach oddalona o 30 km
od Gdanska. Kiedy$ stanowita majqgtek stynnego zakonu
Kartuzéw, dzi§ zamieszkuje jq niespetna 400 oséb. W samym
centrum lezy jezioro tak duze, ze zajmuje 1/3 powierzchni wsi.
Tu mieszka 4-letnia Laura, mata bohaterka Hospicjum ks.
Dutkiewicza, wraz z bliskimi: mamq Patrycjq, tatg Piotrem,
babciqg Matgosiq, dziadkiem Wojtkiem i szeScioletnim bra-
tem Stefanem, ukochanym towarzyszem zabaw.

Laura zmaga sie z zespotem powaznych wad genetycznych,
w tym z rozszczepem twarzowo-podniebiennym, gtuchotq
i ciezkg wadgq serca, o ktérych jej rodzice dowiedzieli sie
w 19. tygodniu cigzy. Mimo poczqgtkowych prognoz méwig-
cych, ze bedzie dzieckiem lezgcym i catkowicie niezdolnym
do komunikacji, Laura porozumiewa sig z rodzing za pomocg
jezyka migowego i funkcjonuje duzo lepiej, niz przewidywa-
no. Rodzinie w codziennym funkcjonowaniu z ciezkqg chorobq
towarzyszy zesp6t Hospicjum Domowego dla Dzieci im. ks. E.
Dutkiewicza SAC, pomagajgc im stawia¢ czota przeciwno-
§ciom i przygotowac sie na rézne scenariusze.

Hospicjum daje nam ogromne oparcie
oraz sprzet, bez ktorego Laura nie
miataby szans na przezycie. To dzigki
niemu mamy nadzieje na lepsze jutro
i pewnos$¢, ze damy rade.

k)

Jedyna taka Laura

To zesp6t zaburzef neurorozwo-
jowych, ktére dotykajg réznych
obszaréw funkcjonowania orga-
nizmu. Nazwa syndromu pocho-
dzi od pierwszych liter wad roz-
wojowych wchodzgcych w jego
sktad (Coloboma - szczelina
struktur anatomicznych oka, He-
art defects - wady serca, Atresia
choanae - zaro$niecie nozdrzy
tylnych, Retarded growth and
development - opdzniony wzrost
i rozwo6j, Genital abnormalities
- nieprawidtowoséci narzqdoéw
ptciowych, Ear anomalies wady
ucha).

0 zyciu petnym niepewnosci, wyzwaniach, ja-
kie niesie kazdy dzien i matych cudach, ktore
mozna wyszperac¢ w szczelinach codziennosci,
opowiada pani Patrycja, mama Laury.

Wiadomos¢ o chorobie przyszta szybko?

Pierwsze wyniki badan w cigzy byty prawidtowe, dopiero ko-
lejne zaczety budzi¢ niepokdj lekarzy. Najgorsze byto to, ze tak
naprawde do kohca nie wiedzieliSmy, w jakim stanie urodzi
sie Laura. Méwiono nam bardzo rézne rzeczy: ze bedzie mia-
ta nézki konsko-szpotawe, ze nie bedzie chodzi¢, ze bedzie
miata przykurcz rqczek, ze nie bedzie z nig kontaktu, ze bedzie
rosling. Wszyscy nam dawali na to 100 %. I... nic z tego sie nie
sprawdzito! Jedynym problemem byto to, ze Laura urodzita
sie z jedenastoma palcami. Teraz wiemy, ze to byta najbar-
dziej banalna rzecz, bo obcigli jej ten paluszek przy pierwszej
operacji i dzi§ nie ma po nim Sladu. Morat z tego jest taki, ze
W zyciu nie ma nic na 100% i nie odgadniemy tego, co kryje
dla nas przysztose.

Jak zareagowaliScie, gdy ustyszeliScie o zespole
CHARGE? Czy od razu zaczeliscie szuka¢ informacji
na ten temat?

Pierwsze dwa lata zycia Laury spedziliSmy z mezem w szpi-
talach, przechodzqc kolejne operacje. W tym czasie oczeki-
walismy na oficjalng diagnoze. Podejrzenia byty rézne, ale w
kohAcu potwierdzono, ze to zespot CHARGE. Poniekqd cieszy-
lismy sig, ze ten werdykt przyszedt tak p6ézno, bo naczytali-
s§my sie, ze 90% dzieci z tq chorobq umiera w pierwszym roku
zycia — a wigc najgorsze mieliSmy za sobg! Gdy po dwéch
latach otrzymali§my wyniki badan genetycznych, okazato
sie, ze Laura ma zmiany czy przesunigcia w sekwencjach
niekodujgcych, wigc teoretycznie powinna by¢ dzieckiem
zdrowym. Ale, jak widag, nie jest. Do wynikéw badah gene-
tycznych dotgczono tabelke, ktéra okresla liczbe oséb w Pol-
sce z tqg samqg chorobaq. Laura jest tam wpisana jako jedyna.

| to zmienito cate Wasze zycie...

Na poczqtku nie zdawalismy sobie sprawy, jak bedzie wy-
glgdac¢ nasze zycie, bo cigzko jest sobie wyobrazi¢, ze twoje
dziecko bedzie niepetnosprawne, dopoki tego nie doswiad-
czysz. W przesztoSci pomagatam innym, chodzitam na piel-
grzymki razem z dzie€mi niepetnosprawnymi, ale nigdy nie
sqdzitam, ze kiedys przyjdzie mi prowadzi¢ méj wtasny wozek.

Czy byto cos, co szczegolnie pomogto Wam prze-
trwac te trudne chwile?

Najgorsze chwile przezylismy, gdy Laura miata okoto roku i za-
chtysneta sie podczas karmienia. Pamigtam ten moment pani-
ki, piszczgcy saturator, pikajgcq pompe, przerazenie w oczach
Stefka, reanimacjg, zagrozenie zycia. | nie wiem, jak wtedy da-
walismy rade, jak funkcjonowaliSmy przez ten pierwszy rok. Byto
bardzo ciezko.

R6zne instytucje zawodzq i wbrew pozorom nie jest tak idealnie,
jak méwiq. Mimo wielu zmian, np. ustawy za zyciem, kolejki do
specjalistow sq dtugie, czas oczekiwania na rehabilitacje row-
niez. Rodziny dzieci z tak ciezkg niepetnosprawnosciq muszq
nauczyc€ sie elastycznosci, aby dostosowaé swoj rytm do rytmu
zycia dziecka. Nie kazdy to rozumie — pielegniarka Srodowiskowa
nie byta w stanie przyjecha¢ do nas o godzinie 7, aby wtozy¢

Laurze sondg, gdy byta jej pora karmienia. Hospicjum Dutkie-
wicza nigdy nas nie zawiodto, pani Wiola, pielegniarka, przy-
jezdzata do nas nawet w nocy, chociaz dzieli nas odlegtos¢ 30
kilometréw. Hospicjum daje nam ogromne oparcie oraz sprzet,
bez ktérego Laura nie miataby szans na przezycie. To dzigki nie-
mu mamy nadzieje na lepsze jutro i pewnos¢, ze damy rade.
Dzigkujemy za wsparcie i pomoc.

Jaka role odgrywa w Waszym zyciu spotecznos$é
w Smotdzinie i bliska rodzina?

Gdy Laura sie urodzita, przez moment rozwazaliSmy przepro-
wadzke do miasta, by by€ blizej lekarzy, akademii medycz-
nej, ale szybko nam przeszto. Tu, na wsi, mamy przestrzef do
zycia, a przede wszystkim bliskg rodzing — babcie i dziad-
ka, bez ktérych byémy sobie nie poradzili. Smotdzino to taka
mata bliska spoteczno$¢, ktéra daje nam oparcie. Gdy mamy
ktopoty, wiemy, ze zawsze mozemy liczy€ na sqgsiadéw, nie
jestedmy sami.

Co jest dla Was, rodzicow Laury, najwiekszym co-
dziennym wyzwaniem?

Z Laurg nie mozna niczego przewidzie€. Podam przyktad. Szy-
kowalismy sie do wyjazdu na nasz pierwszy turnus rehabi-
litacyjny. Tak sig cieszytam, ze Laura stawia pierwsze kroki,
rozwija sie — miatam nadzieje, ze turnus jeszcze jg wzmoc-
ni. | nagle dostata napadéw padaczkowych. Zamiast sie
wzmocni¢, to chwilowo przestata chodzi¢. Cztowiek mysli, ze
moze nad swoim zyciem zapanowag, kontrolowa¢, ale nie
mozna niczego przewidzie€. Nie jestem rozczarowana, nie
narzekam, nie smuce sig, bo Laura przeciez miata by¢ rosli-
ng, miata w ogéle nie chodzi¢. Moze nie jest jak inne zdrowe
dzieci, ale patrzgc na niq z perspektywy czasu, to jest prze-
tom, to jest jaki$ cud!

Co najbardziej cieszy Cie w Laurze? Co w niej po-
dziwiasz?

Ona jest jak zywe srebro, wesota i zawsze pogodna. Nawet
gdy musimy budzi¢ sie o trzeciej nad ranem, by pojecha¢
do kliniki, wstaje $wiezutka jak poranek! Laura ma duzo checi
do zycia, jest bardzo spostrzegawcza i we wszystkim chce
uczestniczy€. Gdy Stefan uczy sie czytag, to trzyma razem
z nim paluszek na ksigzce. Gdy my sie Smiejemy, to i ona sig
$§mieje, a przeciez niby jest gtucha, nie styszy. Tu u nas w go-
spodarstwie mamy zwierzeta, Laura uwielbia konie. Razem ze
Stefkiem szalejq, biegajq, tanczqg, majq bardzo bliskg relacje.

Jaka rysuje si¢ Wasza przyszto$c?

Ostatnio Stefan mnie zaskoczyt. W szkole dostali zadanie, aby
narysowac¢ swojq rodzing dzisiaj i rodzing w przysztosci. Na
pierwszym obrazku jesteS§my wszyscy: mama, tata, Stefan
i Laura. Na drugim dwie kobiety, jeden mezczyzna i robot.
Gdy zapytatam syna, kto jest na drugim obrazku, odpowie-
dziat: ja, moja zona, Laura i robot, ktéry w przysztosci bedzie
jej asystentem. A gdzie mama i tata? To bedzie juz osobna
rodzina. Bardzo mnie wzruszyt, bo to pokazuje, ze w tym swo-
im przysztym zyciu widzi miejsce dla siostry. A Laura? Wydaje
sig, ze chtonie Swiat ze wszystkich sit, na tyle, ile potrafi. Zo-
baczymy, co przyniesie dla niej przyszto§¢, w kofcu w zyciu
nie ma nic na 100%.

Rozmawiata Hanna Lesner-Ratajczak
Zdjecia: Karolina Misztal
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