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| |ego przyjacie
Duchenne,

Jestem catkiem zwyczajng mamg

zupetnie niezwyczajnego dwulatka.

W odniesieniu do rzeczywistosdi,
z ktorg przyszto nam sie zmierzyc,
nie jestem catkiem przekonana
czy okreslenie ,niezwyczajnego
dwulatka” jest tu bardzie]
zaszczytem czy przeklenstwem.

Niezwykto$¢ mojego matego chtopca polega na tym,
ze cierpi on na dystrofie miesniowg Duchenne'a. Tak,
tak... niedawno tez tak myslatam. Co to takiego jest?
Jeszcze chwile temu nawet nie miatam pojecia, ze takie
schorzenie w ogdle istnieje.

Nie bede zaskoczona jesli kogo$ zdziwi sposob, w jaki
pisze o tej okrutnej chorobie, ale w naszej rodzinie wy-
braliSmy myslenie kategoriami ,Maks i jego przyjaciel
Duchenne” zamiast emocjonalnego boksowania sie
z nieszczesSciem, ktére nas spotkato. To nasz sposob,
by odnalez¢ sie w tej i tak trudnej sytuacji. Jak zwat, tak
zwat. Jedno jest pewne. Kazdy z nas musi na wtasny spo-
sOb nauczy¢ sie mysle¢ i mowi¢ o tej chorobie. Wiem,
ze ani fatwo powiedzie¢, ani tatwo to zrobi¢ w obliczu
diagnozy, ktorej towarzyszy szereg skrajnych emocji. Je-
stem jednak przekonana, ze nadzieja i uSmiech pozwa-
lajg przetrwac nawet najtrudniejsze chwile. A to dopiero
poczatek dtugiej walki 0 naszg kochang pocieche.



Wracajgc do SPRAWCY cate-
g0 zamieszania. Dystrofia mie-
Sniowa Duchenne'a to rzadka,
genetyczna choroba polegajgca
na zaburzeniu produkcji dys-
trofiny, biatka niezbednego do
prawidfowego funkcjonowania
miesni. W wyniku jego braku
miesnie stopniowo  zanikaja.
Pierwsze objawy choroby po-
jawiajg sie przewaznie okoto
5, 6 roku zycia. Obecnie jest to
choroba nieuleczalna, a gtowna
metodg leczenia jest rehabilita-
Cja, ktéra ma podnies¢ komfort
zycia chorego. | to jest pierwsza
bomba, ktéra spada na nas ro-
dzicéw wraz z diagnoza. Jak nie-
uleczalna? Jak podnies¢ komfort
zycia chorego? Przeciez ja chce
leczy¢ moje dziecko?!

Kiedy juz otrza$niemy sie z pierw-
szej fali uderzeniowej, serwowana
jest nam druga pod tytutem: roko-
wanie w chorobie jest bardzo zte.
0Od 10, 12 roku zycia dziecko porusza
sie juz catkowicie na wozku. Chorzy
przezywajg do 20-30 roku zycia.
W nielicznych przypadkach troche
dtuzej. Bedzie istniata potrzeba przy-
stosowania mieszkania itp.

Dlaczego nikt nie méwi jakich spo-
sobéw mam sie chwytac, zeby urato-
wac moje dziecko ? Jakie mamy moz-
liwosci? Przeciez muszg byc¢ jakies
sposoby?

Wszyscy przechodzimy przez po-
dobng lawine niewyobrazalnych
emocji, strachu i tysigca pytan bez
odpowiedzi. | nagle okazuje sie, ze
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wychodzimy z gabinetu konsultadji
lekarskiej i zostajemy sami z naszym
kochanym maluchem i jego duchen-
ne'm. Nie istniejg zadne skutecz-
ne procedury pomocy cztowiekowi
w odnalezieniu sie w tej traumatycz-
nej rzeczywistosci. Nie istniejg ani dla
malucha, ani dla jego zdruzgotanych
diagnoza rodzicow.

Na tym etapie okazuje sie, ze nasze
rodziny i przyjaciele sg nieocenionym
skarbem. To oni nie pozwolg nam
sie podda¢, nawet jesli zdarzy nam
sie chwila zwatpienia czy zatamania.
Dziele sie z wami swoimi przemysle-
niami, bo takich rodzin jak moja, kto-
rych zycie wywraca sie w sekundzie
do gbry nogami jest bardzo duzo. To
zaskakujgce, jak jeden wynik badania
genetycznego odmienia wszystko,
zmienia priorytety, potrafi przemo-
delowa¢ sposéb myslenia. | choc
nadzieja na to, ze bedzie dobrze, nas
nie opuszcza, to jedno jest pewne.
Juz nic nigdy nie bedzie takie samo.
My juz nigdy nie bedziemy tacy sami.

Zaden rodzic decydujgc sie na
przyjscie na Swiat dziecka w naj-
mniejszym stopniu nie spodziewa
sie, ze jego malucha moze dotknac
rzadka choroba, ktéra powoli be-
dzie wyniszczata jego mate ciatko.

Wyzwanie emocjonalnie da sie
okietznac¢ w kazdej kochajgcej i wspie-
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Czy tego chcemy czy nie, zycie ma
wiasny scenariusz dla kazdego z nas.

W dniu kiedy dostatam do reki wy-
nik badania genetycznego mojego
synka, czutam sie bezradna i zagu-
biona jak dziecko. O tym ile jestem
w stanie znie$¢ przekonatam sie do-
piero w chwili, kiedy przyszto mi sie
z tym zmierzy¢. Dzi$, trzy miesigce
od diagnozy, moge Smiato powie-
dzie¢, ze nigdy nie czutam sie silniej-
sza. Mam cudownego syna dla kto-
rego przeniose wszystkie mozliwe
géry. Mam wspaniatg rodzine, ktéra
jest najwiekszym wsparciem i fanta-
stycznych przyjaciot, ktérzy sg obok.

Pozdrawiam
Mirka - mama 2 letniego Maksia
zDMD

rajacej sie rodzinie, ale pozostaje jeszcze kwestia finansowa. Powiedzmy sobie
to szczerze, wyzwanie tej rangi przekracza mozliwosci wiekszosci polskich ro-

dzin. Naszg rowniez.

Dlatego zwracam sie do was Kochani, tych ktérzy z problemem dystrofii
miesniowej Duschenne’a juz sie spotkali jak i tych, ktdrzy sg po prostu lub

az ludzmi wielkiego serca.

Prosze pomdzcie nam gromadzi¢ srodki finansowe, dzieki ktérym be-
dziemy mogli chwyci¢ wszystkie szanse na zdrowie dla naszego Maksia.

Wszystkich, ktorzy zechcg wesprzec¢ naszg walke o zdrowie, prosimy
0 wpfaty darowizn lub 1% na nastepujace konto:
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