Magdalena Orlicz - Benedycka

10 letni chlopiec walczy o zycie

Przedstawiam Wam Marcina z Trzebnicy, uroczego, madrego chlopca, ktory walczy z
choroba nowotworowa. Ponad wszystko interesuje sie lotnictwem i pilotazem. Marzy aby
zosta¢é pilotem. Jest tez bardzo uzdolniony artystycznie. Rozmowa jest krotka opowiescia
o chorobie, leczeniu, marzeniach i pasji, a takze o dniu codziennym w pokoju Kliniki
Onkologii i Hematologii Dzieciecej we Wroclawiu czyli Przyladka Nadziei. Tekst moze
by¢ wsparciem dla innych dzieci i ich rodzicéw, ktérzy zmagaja si¢ z tym samym
problemem.

Rozmawia Magdalena Orlicz - Benedycka

Mtodziez i dzieci niewiele wiedzg na temat choroby nowotworowej, szczegolnie W matych
miejscowosciach i na wsiach. Czgsto ludzie sa niedoinformowani, a nowotwor kojarzy im sie
jedynie ze staro$cig, bo babcia na to chorowata czy jaki$ wujek. Ale dziecko? To niemozliwe.
Biataczke jeszcze dopuszczajg do wieku dzieciecego, ale reszty nie.

Potrzebna jest zatem szeroka edukacja dzieci i mtodziezy w tym wzgledzie. Duzo méwi si¢ 0
innych chorobach mtodziezy, jak anoreksja, odchudzanie, otytos¢, uzywki a nie mowi sie 0
takich rzeczach jak nowotwor. Znajomi i rowie$nicy chorych dzieci, podczas rozméw czgsto
pytaja 0 realia tej choroby. Mowia, ze nie mieli z tym stycznosci. Trzeba zmieni¢ stereotyp
myslenia mtodych. Ta okrutna choroba dotyczy tez dzieci, nie wybiera wieku.

NOWa: Marcin - 10 lat, trzecia klasa podstawéwki, mieszka w Trzebnicy i mowi, ze
chcialby tam zostaé¢ bo lubi swoje miasto. Jego wolny czas i mysli pochlania pasja —
lotnictwo.

- Interesowatem si¢ juz samolotami i pilotowaniem jak miatem 3, 4 lata. Zaczatem
kolekcjonowac rozne modele samolotow. Mniejsze, wieksze, dlugodystansowe, pasazerskie ale
nie wojskowe. Interesuje mnie tez zawod pilota. Czytam na ten temat, gdziekolwiek jestem,
zawsze chce zobaczy¢ lotnisko lub samolot, cho¢by taki maty w sklepie. Nie miatem
mozliwosci dotychczas poznania map, tras i innych szczegotow.

NOWa: Opowiedz mi o swojej chorobie

- Bylo zimno, grudzien.2014. Zaczeto sig¢ od wymiotow i bolata mnie glowa ale jakos przeszto.
W potowie grudnia pojechaliSmy do mojego taty do Belgii, gdzie mieszka na state. Tam
dostatem pierwszego ataku epilepsji. Pojechalismy do szpitala, zrobili mi badania, ktore
niczego nie wykazaty. W poniedziatek pojechali§my do szpitala w Leuven, tam zrobili mi
tomografi¢ komputerowsa, rezonans magnetyczny, biopsje, pobrali ptyn ze szpiku. Badania



wykazaly ze mam w prawej potkuli jakby zapalenie mézgu. Wrécitem z mamg do Polski,
wybraliémy klinik¢ najblizej Trzebnicy. Pamig¢tam, ze jeszcze w Leuven w Wigilie
miatlem pierwsze wklucie, a tuz po $wigtach wrocilismy do Wroctawia i dwa dni pdzniej
zaczeliSmy leczenie. Przerazita nas cata ta sytuacja. Cigzko przechodzitem pierwsze cykle,
mialem komplikacje ze §luzéwka, co jest prawie norma przy chemii. Schodzita mi skora, bytem
dokarmiany kroplowka, bo nie moglem je$¢. Batem si¢ kolejnych zabiegdw, nie wiedziatem co
mnie czeka. Dlatego duzo pytatem lekarzy i rozmawiatem z nimi, z kolegami i z
mama. Zakonczylem leczenie, chemie. Miatem 6 cykli przez pie¢ miesiecy. Po pierwszej
chemii nie moglem chodzi¢, trafitem na Oddziat Wzmozonego Nadzoru w klinice. Teraz mam
wigcej sity. Czuje si¢ duzo lepiej, moze jestem stabszy, wychodze¢ troche na zewnatrz.

NOWa: Czego bales sie najbardziej?

Nie batem si¢ szpitala, miatem roézne obawy. Przeciez nie wiedzialem wszystkiego, nie
widziatem jak wygladaja poszczegolne zabiegi. Na dwie godziny przed biopsjg myslatem jak
to wszystko bedzie. Po trzech dniach od pobrania biopsji, powiedzieli ze to jest nowotwor -
Chtoniak ale usytuowany w nietypowym miejscu, blisko moézgu. Przerazato mnie jednak, ze sg
takie sale i stary szpital. Dobrze, ze budowa nowej kliniki juz si¢ zakonczylta, teraz beda tam
super warunki. Wktu¢ si¢ nie batem, bo juz mialem wczesniej. Pytata pani o szkote - obecnie
mam indywidualny tok nauczania i w domu tez bgede miat. Mam jednak obawy jak to
bedzie, jak bede sie czut czy bede miat na tyle sit.

NOWa: Pilot musi by¢ twardy, silny psychicznie. Co robisz kiedy masz zte samopoczucie?
- Uspokajam sie, mowig sobie, ze bedzie dobrze. Miatem na poczatku obawy, ale lekarze mnie
uspokoili. Powiedzieli, ze musze walczy¢ z wrogiem i mam si¢ nie przejmowac¢ zmiang W
wygladzie czy utratg wloséw. Ja jednak wcigz myslatem jak rozmawia¢ z kolegami i
znajomymi. Widze czesto, ze majg jakie$ obawy, nie wiedzg co moéwié. A wystarczy normalnie
rozmawia¢ bez specjalnego pocieszania.

NOWa: Czy myslales o zmianach w twoim wygladzie, w zyciu, kiedy bedziesz juz w domu?
- Nie myslatem i nie myslg, zyje dniem dzisiejszym. Chyba boje si¢ tak odwaznie wyobrazac
sobie przysztos¢ (méwi niepewnie i wolno, skrywajac nogi cate w siniakach. Kiedy zerkam z
niepokojem — moéwi, ze to objaw matoptytkowosci). - Nie myslatem co bedg robit za 10 czy 20
lat. Zastanawiatem sig¢ tylko czy bede mogt by¢ pilotem.

NOWa: Co czules kiedy zachorowales?

- Czulem rozne emocje, zto$¢é, przygnebienie, zto§¢ nawet bardzo, ale trzeba byto te zte emocje
pokonaé. Nie mowiono mi tego, ja sam siebie przekonywatem. Co mnie cieszy? Kiedy konczy
si¢ juz chemia, jak ide do domu po zakonczonych cyklach, kiedy moge by¢ znéw w swoim
pokoju i zy¢ prawie normalnie. Co mi sprawia rado$¢ w zyciu Nie umiem na razie o tym
myslec.

NOWa: Dzien w klinice - jak wyglada z twojego punktu widzenia?

- Zaczynamy o 6 rano. Pobieranie krwi i mierzenie temperatury. Potem $pimy ale jest ruch na
korytarzu, wigc to juz nie jest dobry sen. Mycie, toaleta, $sniadanie ok. 9 rano. Nie smakuje mi
tutaj jedzenie. Kiedy co$ zjem czekamy z mamg na wizyte lekarza. Czasem mam chemie co
24 godziny. W tym czasie mam tablet, gram, stucham muzyki i ogladam filmy o samolotach.
Czgsto przychodza panie nauczycielki robi¢ ze mng lekcje. Nie cieszy mnie to, czuje sig¢
zmeczony. Obiad jest w granicach godz.13 - 14, wtedy zaczyna si¢ robi¢ spokojniej.
Przychodza tez studenci z lekarzami. To nie jest przyjemne, a przynajmniej nie zawsze, bo nie
zawsze ma si¢ ochote ich widzie¢. O godz. 16- 17 jest juz kolacja, tez nie specjalna. Spaé



ide ok. godz. 20 - 21. Czasem w Sali obok czy obok w pokoju sg koledzy. Rozmawiamy ale
wszystko zalezy na jakim jest si¢ etapie choroby. Poza tym nie kazdy fatwo nawigzuje kontakty
I chce rozmawiaé. Moze gdyby rodzice czy personel bardziej nas do tego naktaniali czy
pomagali w tym, bytoby lepiej.

NOWa: Myslales kiedy$ ze mozesz by¢ chory, ze mozesz by¢ w szpitalu a twoje zycie moze
by¢ zagrozone? - Nigdy nie myslatem, ze mogge by¢ chory, a juz na pewno nie na takie rzeczy
jak Chiloniak. Teraz wiem, ze najwazniejsze jest zdrowie. Kiedy zachorowatem bytem bardzo
przestraszony, myslatem co si¢ ze mna dzieje, czemu si¢ tak dziwnie zachowuje¢? Co znaczy
moja choroba? Lekarze mi wyjasnili ale pozniej. W szpitalu w Belgii zacz¢li mnie uspokajacé.
Na poczatku mniej si¢ batem, ale kiedy przyjechatem tu, zaczatem si¢ baé, bo nastuchatem sie
wielu ztych rzeczy. Mysle, ze nie nalezy stucha¢ ztych historii i porownywac do siebie bo kazdy
jest inny. Staram si¢ nie mysle¢ co bedzie dalej. Wiem, ze bede musiat inaczej zy¢, prowadzié
inny tryb zycia. Nie moge przebywac¢ w stoncu, meczy¢ si¢ fizycznie. Moge tez poczué si¢
znow gorzej, nie wiadomo co mnie czeka.

NOWa: Czy jest co$ co chcialbys$ przekaza¢ dzieciom?

- Kiedy sie znajdziecie w szpitalu nie trzeba panikowa¢, stara¢ si¢ W miare mozliwosci by¢
spokojnym i pozytywnie mysle¢. Nie ba¢ sie lekarzy, oni chcg nas wyleczy¢. Dobrze mieé¢
kontakt z lekarzami i pielggniarkami i duzo pyta¢. Im wiecej wiemy, tym mniej si¢ boimy. Na
pewno trzeba zmieni¢ przyzwyczajenia, trzeba stucha¢ rodzicow i lekarzy, zdrowo si¢
odzywia¢. Trzeba czesto si¢ badaé, to jest najwazniejsze. Ja znalem wczesdniej te przykazania
mimo to choroba przyszta znikad, z powietrza, Tak czasem jest. Pyta mnie pani co jest dla
mnie najwieksza warto$cig W Zyciu, co jest najwazniejsze? Zycie!

Postanowilam porozmawiaé¢ z mama Marcina, pania Danuta o tych dramatycznych
przezyciach. Jak pani sobie radzi?

- Dzialo si¢ to wszystko btyskawicznie i byto dla mnie przerazajace. Chociaz ojciec Marcina
caly czas byt z nami, to jednak bytam z tym sama. Nie przecze, ze brakowalo mi takiego
wsparcia najblizszej rodziny, tego abym mogta si¢ wyptakaé, porozmawia¢ z kims$ po polsku.
Przy dziecku staratam si¢ nie ptaka¢, ale jak sztam pod prysznic, puszczaly emocje i tzy topity
si¢ W strumieniu wody. Wracatam do niego i wspieratam. Nie udawatam, ze jest dobrze. Ojciec
Marcina, sam byt zaskoczony, nie wiedziat co si¢ dzieje i dlaczego. Zwolnit si¢ z pracy i siedziat
z nami w szpitalu od rana do wieczora. Nie bardzo wiedzial co ma robi¢, to byta dla niego
nieznana sytuacja, bo nigdy nie byt z synem kiedy chorowat. Mieszkamy osobno. Pamigtam,
ze pani doktor powiedziata synowi — Wezmiesz chemie 1| bedzie dobrze. Pomyslatam, ze to
prawda, bo ja rowniez kiedy$ chorowatam, wzietam chemig i byto dobrze. Tego si¢ trzymatam
kurczowo, wiedziatam, ze bedziemy musieli z tym walczy¢ i tak jak ja zwalczylam chorobe,
tak i on zwalczy. Kilka lat temu miatam operacj¢, wzietam szes¢ chemii. Jak datam temu rade
to syn tez. Kiedy juz po leczeniu nastapit nawrdt choroby, syna bolata glowa, miat goraczke,
trafit do szpitala. Znow powtarzatam, ze musz¢ Sobie poradzi¢. To nietypowy przypadek
Chloniaka. Leczenie bedzie bardzo ci¢zkie. Lekarze powiedzieli, ze nie boja si¢ tej chemii, ale
powiktan po niej. Tym stwierdzeniem mnie wystraszyli jeszcze bardziej. Uswiadomitam sobie,
ze nie jest tak dobrze jak myslatam. Trudne dla nas byty te dni, kiedy syn miat chemig, Zle si¢
czul. Brakowalo juz sit. Kiedy posztam do psychiatry ze wzgledu na zwolnienie, lekarz
stwierdzit, ze powinnam przyj$¢ wczesniej, bo pomoc psychologa czy psychiatry jest mimo
wszystko niezbedna. Zdecydowatam si¢ na pomoc w tym zakresie.

NOWa: Jak wyglada wasze zycie w chorobie?



Dostatam zwolnienie na opieke nad dzieckiem na 60 dni. Zastanawiatam si¢ co dalej.
Rozmawiatam czesto z innymi rodzicami, to duze wsparcie. Oni chetnie dzielg sig
spostrzezeniami, do§wiadczeniami, mogg nam doradzi¢. Mialam tez duze wsparcie w pracy.
Kilka dni po rozpoznaniu choroby syna moja mama miata wylew i odeszta. To byt kolejny cios.
Teraz przyj¢tam taka zasade, ze zyje dniem dzisiejszym, nie mysle co bedzie dalej. Cate zycie
toczy sie wokot pobytu w szpitalu. Nie zdaje sobie sprawy, ze to juz tydzien, miesige, drugi
miesigc, kolejny. Pociecha dla nas jest moment kiedy kto$ wychodzi do domu. Wiem, ze jest
dobrze, jest wyleczony.

NOWa: Jak wspiera Pani i wspierala Marcina?

Kiedy miat bra¢ chemig, wiedzialam, ze b¢dzie ciezka. Mdowitam Marcinkowi, ty jestes$ chtopak
I wiesz jak jest na wojnie, chociaz nie walczytes. ldzie si¢ na wojng i po prostu walczy. | ty
teraz walczysz z wrogiem. Aby zwyci¢zyé trzeba tez ponies¢ ofiary. Ofiary to zle
samopoczucie, bol glowy, wymioty, utrata wlosow. Ten nowotwor tez sie bedzie bronit. Tak z
siostrg thumaczylySmy synowi. - Ty po prostu walczysz, idziesz naprzod i to jest walka na
smier¢ i Zycie. Albo ty go pokonasz albo on ciebie pokona. Staratam si¢ nigdy nie mowic, ze
moze hie wyjdzie z tego. Wiedziat, ze musi robi¢ to, co kaze pani doktor, ze musi dba¢ o siebie.
To jest jego wktad w te walke. Teraz kiedy nastgpit nawrot, moéwitam dziecku, ze byto wszystko
dobrze, ale wrog gdzies si¢ przyczail, zebrat sily i teraz znéw zaatakowat. Dlatego musimy by¢
czujni, mie¢ site do walki.

Nawrot choroby przezytam gorzej niz diagnoze. Nogi si¢ pode mnag ugiety. Tak naprawde kiedy
syn miatl Kkryzys to praktycznie ja si¢ z nim zegnatam. To Chloniak wielokomoérkowy, ktory
zaatakowal mozg, centralny uktad nerwowy.

Pytata pani o moje refleksje, przewarto$ciowania. Tak mysle, ze czesto zawracalam sobie
glowe takimi btahymi sprawami, ktopotami, a teraz widzg, ze taka choroba, to jest dopiero
powod do zmartwienia. Trzeba si¢ wszelkimi sitami zebra¢, mysle¢, ze ma by¢ dobrze i zy¢
dniem dzisiejszym, walczy¢ aby dzisiaj byto dobrze, jutro bylto lepiej zeby dziecko miato w
miar¢ dobry humor. | nie wybiega¢ myslami do przodu. To mnie trzyma. Caly czas mowitam
Marcinowi, ze to jest choroba jak inne, moze grozniejsza, ci¢zsza, ze trzeba si¢ dtuzej leczy¢
ale ona jest uleczalna.

Widze tu wielu mgzezyzn, ktorzy przebywaja z dzie¢mi caly czas. Bywa tez, ze odchodza od
rodziny, bo nie udaje im si¢ poradzi¢ sobie w takiej sytuacji. Zalezy tez jaka jest mama. Jesli
sobie radzi, to dziecko tez bedzie bardziej walczy¢. Dzieci nie cheg pocieszania, bo wiedzg co
im jest, wolg rozmawia¢ 0 zwyktych rzeczach. Powinno si¢ uprzedza¢ powoli dziecko co go
czeka, co bedzie go moze bolato.

Z perspektywy czasu widzeg, ze pierwszy moment choroby to panika ale potem po kolei
wszystko si¢ realizuje, cztowiek zaczyna si¢ godzi¢ w jaki$ sposob na sytuacje. Sg rodziny,
ktore si¢ Wspierajg, Wszyscy sobie pomagaja. W tym jest jakas sita.

P.S. Imi¢ chtopca zostato zmienione na prosbe jego mamy. Marcin aktualnie czuje si¢ lepiej,
zaczyna mowicé i jest ozywiony. Czeka go dtuga rehabilitacja. Trzymamy kciuki!



