Ponizej prezentujemy histori¢ Emilki, opisana przez jej mamg, pania Agnieszkg:

Walka o nasza Emilke zaczgla si¢ juz na poczatku ciazy i trwa do dnia dzisiejszego. Kiedy
w 20 tygodniu ciazy dowiedzieliSmy si¢ o wadzie serca zostaliSmy skierowani na badania do
Warszawy. Zdiagnozowano wadg, ktéra polega na zwezeniu zastawki aortalnej we
wczesnym okresie ciazy, ktéore doprowadza do upo$ledzenia funkcji lewej komory
fibroelastozy, a w konsekwencji do zmniejszania $wiatta komory i pod koniec ciazy
wystepuje niedorozwoj lewej komory serca HLHS. Uznano, ze poszerzenie zastawki aortalnej
przed urodzeniem powinno poprawi¢ funkcj¢ lewej komory i by¢ moze zapobiec powstaniu
HLHS. Wiedzielismy, ze ta wada jest straszna jednak nie zdawaliSmy sobie sprawy, ze az tak.

W 22 tygodniu ciazy Emilka przeszta pierwszy zabieg. ZostaliSmy poinformowani
o wszystkich zagrozeniach takich jak przedwczesny pordd, obumarcie ptodu, odejscie wod
ptodowych itp. Lekarze poinformowali nas, ze dziecko jest zbyt mate 1 z ta wada w przypadku
jakichkolwiek komplikacji nie ma szansy na przezycie. Jednak my z catych sit chcielismy Jej
pomoc. Pamigtam jak lekarz, ktory budzit mnie z narkozy powiedziat ,,Pani Agnieszko
prosz¢ otworzy¢ oczy, wszystko si¢ udalo, dziecko zyje”. Lzy radosci naptynelty do oczu
»Zyje, zyje... to bylo najwazniejsze”.

Emilka przyszta na $wiat 14 grudnia 2011 roku w szpitalu w Warszawie. Otrzymata 10
punktéw w skali Apgar. 15 grudnia zostaliSmy przewiezieni do Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Poczatkowo byla szansa, aby Emilka byla dzieckiem dwukomorowym.
Przeciez ta nadzieja byla z nami przez cala ciazg. Zamieszkalam z nig na oddziale. Razem z
me¢zem nie wiedzieliSmy jak dlugo bedziemy mogli cieszy¢ si¢ nasza Coreczka, ale nie
chcieli$my straci¢ zadnej chwili.

9 maja 0 godz. 8.00 zabrano Emilk¢ na kolejna operacje. Okoto godz. 20.40 pojawit si¢
kardiochirurg. Nie musze pisa¢ co czuje czlowiek przed drzwiami czekajac tyle godzin.
SiedzieliSmy w milczeniu, modliliémy sie. Zotadek pekal z nerwoéw. Doktor powiedziat, ze
dziecko bylo w bardzo ztym stanie, przy nacigciu z tkanek lala si¢ woda. W tej chwili jej
klatka piersiowa to jedna wielka krwawigca rana. Mostek otwarty. Tego balam sig
najbardziej. Caly czas pamigtatam, Zze inne dzieci tez lezaly z otwartymi mostkami i ...Sepsa,
dzieci nie daty rady. Idziemy do Niej na intensywna terapig. Widok... trudno uwierzy¢, ze
mate dziecko moze mie¢ podtaczonych 16 pomp, respirator i inne maszyny. Ale zZyje...

Po tygodniu musi znowu pojecha¢ na blok operacyjny w celu zmiany broviacka (takie
dojscie centralne), gdyz to zostato popsute. Kolejne obciazenie. Doktor dokonujacy wymiany
mowi ,,Caly czas stapamy po kruchym lodzie”. Nigdy nie wiemy co przyniesie nowy dzien.
Nie moga odtaczy¢ ja od respiratora. Nastgpnego dnia cewnikowanie serca. Wychodzi Pani
Profesor: Proszg panstwa jesteSmy postawieni pod $ciana. Na moich oczach podczas badania
tworza si¢ skrzepy. Podajemy lek. Jest mi przykro, nie mozemy nic wigcej zrobi¢, pozostaje
wierzy¢ w Opatrzno$¢.” Pamigtam to byl piatek. Lekarze wpuscili mnie na salg 1 mowili,
abym zostata z Emilka. Kazdy wie co to oznacza, kazali mi si¢ z nig pozegnac. Moje serce
wiedziato, ze jest bardzo Zle, ale méwilo ona da radg, ona da radg. Przychodzimy w sobote,
niedziele w poniedziatek .Msze $w., modlitwa. Kolejne cewnikowanie serca. Przychodzi ta
sama Pani Profesor” Wasza corka uczy mnie, Ze jezeli kto§ bardzo chce zy¢ to bedzie. Moje
doswiadczenie w tym momencie si¢ nie liczy. Skrzep si¢ rozpuscit.”



Do potowy sierpnia byliSmy na intensywnej terapii. Ciagle na respiratorze. Ciagle bakterie,
wirusy itp. Bezradno$¢... nikt nie umie Jej pomoc. Postanowiono zabra¢ ja na kolejne
cewnikowanie i1 rozszerzy¢ tetnicg plucna. Mysleli, ze moze to pozwoli uwolni¢ si¢ od
respiratora. Po trzech godzinach Pani Profesor wyszta i powiedziala, ze nie udato si¢ wejs¢
zylami bo te wigksze wszystkie sa zakrzepnigte. Powiedziano, ze oni nic wigcej zrobi¢ nie
moga. Nastgpnego dnia okazalo sig, ze faktycznie doj$cia nie ma. Pani Profesor po tygodniu
nie zwazajac na opini¢ innych jeszcze raz zabrala ja na cewnikowanie. Niech kto$ powie, ze
to nie byt kolejny CUD. Weszla ta sama zyla 1 udato si¢. Na nastgpny dzien Emilka byt juz
bez respiratora. Po tygodniu kardiologia. Po miesiacu wyjscie do domu.

JesteSsmy pod opieka hospicjum dziecigcego w Bydgoszczy 1 dzigki temu po 10 miesiacach w
Warszawie trafilismy do domu.

Warszawa wypisujac nas powiedziala, ze leczenie Emilii zakonczyla. Pomoc nam nie moga.
Mamy cieszy¢ si¢ z bycia w domu, poniewaz w kazdym momencie serce moze si¢ zatrzymac.
My cieszyliSmy sig, ze jesteSmy razem.

Podczas naszego pobytu w domu, skoro w Polsce odmdéwiono nam dalszego leczenia,
zacze¢liSmy szukaé pomocy w Niemczech. Z trzech klinik dostaliSmy odpowiedzi, Ze podejma
si¢ dalszego leczenia Emilki. Dzigki naszej Rodzinie, Przyjaciotom i wielu Ludziom, ktérzy
przez caly czas byli z nami udato si¢ wyjecha¢ do Niemiec do kliniki w Sankt Augustin.
Emilka pomyslnie przeszta cewnikowanie serca podczas ktdrego rozszerzono lewa tetnicg
ptucna. Niemieccy lekarze znaleZli przyczyng zwegzenia tej tgtnicy, ktora sprawnie usungli.
Kolejna wazna wiadomos¢ to taka, ze udalo si¢ pozamyka¢ krazenie oboczne. Wszystko co
chcieli- zrobili. Najwazniejsze to, ze widza dla Niej szansg na dalsze leczenie. Byli zdziwieni,
ze Emilka zostala skierowana do hospicjum i odmoéowiono Jej pomocy w Warszawie.
Wielokrotnie powtarzali, Ze jest w dobrym stanie 1 to co zrobili ma ten stan jeszcze poprawic.
Czasami wydawalo nam sig, ze méwia o innym dziecku.




