Historia Mai Bobon

Kazdy pamieta moment, w ktérym dowiaduje sie, ze zostanie
rodzicem. Czasami wiadomosc¢, ze na swiecie pojawi sie dziecko, jest
najwazniejsza, ktorg styszymy w zyciu ale zdarza sie, ze po nigj
przychodzi kolejna. Niekoniecznie takg jakg bysmy chcieli ustyszec. Tak
byto w przypadku naszej Mai... Moment w ktérym dowiedziatam sie o
cigzy byt niezwykty. Cigza przebiegata prawidtowo, nic nie wskazywato
na to ze urodze corke z tak powazng wada wrodzong jak Artrezja Drég
zo6lciowych i nie zrosnieta przegroda miedzyprzedsionkowa serca
ASD Il oraz wtérng marskosciag watroby.

Maja urodzita sie 28.06.2019r. w 37 tygodniu cigzy z wagg 25709 i
50 cm. Otrzymata 8/9 pkt. w skali Apgar. Z uwagi na to, ze byta z niskg
wagq, lezata w inkubatorze i byta poddana tlenoterapii biernej. Kiedy
oddech sie unormowat Mai wzrosta birubina catkowita i lekarze
postanowili jg naswietla¢. Podczas kolejnych badan dla lekarzy byt
niepokojgcy wzrost birubiny bezposredniej co skionito lekarzy do
przeprowadzenia kolejnych badan. Wykonano USG jamy brzusznej i
okazato sie, ze pecherzyk Zzotciowy ktory jest odpowiedzialny za
magazynowanie i zageszczanie zOtci. Lekarze w Szpitalu Miejskim w
SiedIcach przekierowali nas na dalszg diagnostyke do Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie. My$| o tym, ze nasza coreczka moze okazac sie
powaznie chora ciggle nie dawata nam spokoju.

Lekarze w CZDZ na oddziale Neonatologii wykonywali bardzo duzo
badan, ale naszg Maje byto bardzo ciezko zdiagnozowac. Proszono
roznych lekarzy do konsultacji od kardiologa do gastrologa wraz z
badaniem USG jamy brzusznej. Ciggte pobrania krwi, wzbudzaty we
mnie coraz wiekszy niepokdj i poczucie bezsilnosci, ze nie jestem w
stanie pomaoc coreczce. Pierwsza diagnoza kardiologa byta nastepujgca:
wrodzona wada przegrody serca, ubytek przegrody
miedzyprzedsionkowej ASDII ale to nie byto wszystko . Po badaniach
USG i RTG stwierdzono zbyt maty pecherzyk zotciowy. | wiasnie wtedy
dowiedziatam sie ze moja corka jest powaznie chora. Swiat mi sie
zatamat...

Po tygodniowym pobycie przyszedt do nas gastrolog z diagnoza.



Stwierdzit, ze Maja musi mie¢ wykonang Biopsje Watroby na oddziale
Gastroenterologii. Po powrocie do domu Marcel mogt sie nacieszy¢
miodszg siostrg, lecz na krotko bardzo sie cieszyt, ze znowu moze ja
przytuli¢ i prowadzac na spacery. Dwa tygodnie pdzniej mielismy kolejng
wizyte w CZDZ. | juz wtedy wiedziatam, ze pobyt bedzie dtuzszy. Ciggty
brak  ostatecznej diagnozy  kierowat lekarzy do dalszego
przeprowadzania badan. Dzien w ktorym dowiedziatam sie o wyniku
Biopsji Watroby zapamietam do konca zycia. Widok doktora ktory miat
nam do przekazania bardzo zte wiesci przerazit mnie. Nogi mi sie ugiety,
tzy, niedowierzanie i Diagnoza...

Artrezja Drég Zotciowych - Atrezja drég zéfciowych, inaczej
zrosniecie przewodow zotciowych, to wada wrodzona, ktorej istotg jest
zapalenie drog zotciowych, czyli przewoddéw odprowadzajgcych zot¢
(ciecz wydzielang przez watrobe w celu trawienia ttuszczow) z watroby
do jelita cienkiego.

Doktor ttumaczyt jak bedzie przebiegac¢ dalsze leczenie Mai ale ja
nadal nie dowierzatam, ze moja coérka jest tak powaznie chora. Gdy
lekarz stwierdzit, ze Maje trzeba poddacC jak najszybciej operacje
KASAI. Bytam w szoku, niedowierzatam ze Maje takg malutkg czeka
operacja. Kiedy emocje troche opadty postanowitam ochrzci¢ corke w
kaplicy szpitalnej. Pragnetam aby Bog miat jg w opiece podczas tak
powaznej operacji. Pytania do lekarzy czy przezyje, bez odpowiedzi.
Strach, bezsilnos¢, pytania synka kiedy wrécisz do domu z Majg bardzo
bolaly bo sama nie bylam pewna dalszych loséw Mai. Tesknota za
synkiem za rodzing za przyjaciotmi byta ogromna. Nadszedt dzien
operacji 28.08.2019 r. metodg KASAI ktora polega na chirurgicznym
pofgczeniu wneki watroby z dwunastnicg za pomocg dalszej czesci jelita
cienkiego. U dzieci wczesnie zoperowanych, gdy proces wtoknienia
watroby jest jeszcze odwracalny, 5. rok zycia osigga 21-29%.

Operacja trwata dtugo na szczescie nie byto zadnych komplikaciji.
SpedziliSmy 3 doby na Oiomie. Na chirurgii spedzitySmy kolejne dwa
tygodnie. Nie chciatabym wracac¢ do tych chwil po raz kolejny ale jestem
Swiadoma, ze niestety te dni nadejdg. Dni na oddziale chirurgii mijaty.
Wyniki watroby poprawiaty sie. Spadta Birubina do granic normy.
Lekarzy niepokoity Mai wymioty, co okazato sie pdzniej, ze Maja ma
alergie pokarmowg i zmieniono jej mleko na Nutramigen (zazywa je do
dzi§), zmniejszano dawki morfiny i lekow przeciwbolowych, takze
zmniejszano dawki podawanych antybiotykow. Ale niepokdj lekarzy dalej
trwat. Przeniesiono nas ponownie na oddziat Gastroenterologii i tak



wykonano Mai szereg kolejnych badan, dzieki ktérym okazato sie, ze
Maja zostata zarazona wirusem Cytomegalii. Do leczenia wdrozono
bardzo drogi lek taki jak Valcyt (bytam w szoku, gdyz nie sgdzitam, ze
ten lek jest nierefundowany i koszt jednego opakowania kosztuje
1000zt).I Wyniki Cytomegalii spadaty i samopoczucie Mai ulegato
poprawie, reszta wynikow watroby takze sie poprawity wiec Maja zostata
wypisana do domu. Z czego bardzo sie ucieszytam, ze w Kkoncu
opuscimy szpital. Po powrocie do domu przez poét roku Maja zazywata
antybiotyki, prebiotyki a takze lek Ursofalk, ktory bedzie zazywata wraz z
witaminami E,A,D,K do konca zycia.

Mimo tego, ze wrocitySmy do domu, bytam sSwiadoma, ze w
przysztosci czeka Maje operacja przeszczepu watroby. Pomimo tego, ze
jestesmy w domu ciggle zmagam sie z myslami o jej dalsze zycie. Do
obecnego momentu nie byta Maja hospitalizowana, ze wzgledu na
watrobe. Przez ten caty czas robilismy badania kontrolne na w naszej
przychodni i jezdzitySmy na konsultacje do Poradni Choréb Watroby w
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Ale niestety przez sytuacje
zwigzang z pandemig Covid-19 wizyty w Centrum Zdrowia Dziecka
zostalty nam odwotywane, czesto odbywaty sie teleporady, a my przez to
musielisSmy wykonywaé¢ czesto badania USG i badania morfologii
wykonywa¢ w prywatnych placowkach. Ostatnia wizyta w poradni
okazata sie dla nas niepokojem. Na USG ktére zostato wykonane
okazato sie, ze Maja ma powiekszong sledzione, odwrotny przeptyw zyty
wrotnej, czego nastepstwem sg zylaki w przetyku. Boje sie takiego
momentu, ze Maja zacznie krwawi¢ z buzi, a ja nie bede w stanie jej
pomoéc. W gtowie mam tysigce mysli czy pogotowie zdgzy na czas
przyjechac i uratowac jej zycie. Strach towarzyszacy w obawie o zycie
dziecka jest nie do opisania. | nie zycze zadnemu z rodzicow i
rodzenstwu. Rodzina i znajomi bardzo nas wspierajg i modlg sie za Mai
zdrowie ale boje sie, ze to jest za mato.

Dlatego z pomocg fundacji Liver szukamy pomocy w Brukseli
poniewaz nie chcemy czekac¢ do ostatniej chwili z przeszczepem, kiedy
juz bedzie za poézno. Wiedzgc, ze jest mozliwos¢ wykonania
transplantacji watroby wczesniej. Niestety z tym wszystkim wigzg sie
ogromne koszty finansowe, na ktore nas nie sta¢. Bedgc w kontakcie z
rodzicami ktérych dzieci sg juz po przeszczepie wagtroby wiemy jakie sg
koszty. Transplantacja watroby dokonywana w Belgii to ok. 600 tysiecy
ztotych. W tym momencie jesteSmy w trakcie ttumaczenia dokumentac;i
medycznej Mai, po czym zostanie ona wystana do Brukseli, aby tamci



specjalisci dokonali kosztorysu leczenia Mai i ustalili termin naszej
konsultacji w Brukseli.

Nasza coreczka jest takze na specjalnej diecie bezmlecznej. Nie moze
jes¢ ona potraw smazonych, ttustych, stonych oraz stodkich. Mai dieta
jest bardzo wazna aby bardziej nie obcigza¢ watroby ale réwniez zeby
nie miata wiekszych probleméw gastrycznych zwigzanych z
wyproznianiem. Maja jest cudownym dzieckiem, petnym energii pomimo
tego, ze tak wiele przeszta, cieszy sie zyciem. W czerwcu skonczy juz
dwa latka. Maja jest lekliwa na widok lekarzy boi sie igiet, ale pomimo
tego wszystkiego jest radosna i ciggle usmiechnieta. Ale jak kazde
dziecko dokucza starszemu bratu.

Dlatego zwracamy sie do panstwa z ogromng prosbg o pomoc w
zbidrce pieniedzy na leczenie Mai. Nie chcemy jej straci¢. Jest naszym
oczkiem w gtowie wraz z naszym synkiem Marcelkiem. Chcemy aby
cieszyta sie zyciem tak ja inne zdrowe dzieci. Aby miata szanse na zycie
pomimo tak powaznej choroby.



