


< Gdy Joanna 
wybudzila się 
po trwającej 
23 godziny 
operacji,
próbowała sięynąc 
ręką do twarzy. 
Nie trafiła

Zawzięta, 
niezależna 

i  mądra
ronowej

twarzy. Piąć lat po przeszczepie jej 
marzeniem jest znalezienie pracy.

Agata Jankowska

Je st tw arz” -  oznajmiła rodzinie 
29-letnia Joanna Gnosowska, od­
kładając słuchawkę telefoniczną. 
Choć wszyscy czekali na tę wiadomość, 

teraz struchleli. Zaniemówili. Byt grudzień, 
pięć lat temu.

-  Zaczęłam płakać, wpadłam wpanikę. 
„Tylko nie teraz, to nie jest dobry czas, po­
czekajmy”, powtarzałam. „Za pasem święta, 
trwha przygotować wigilię. Dzieciaki (Joan­
na ma troje młodszego rodzeństwa -  red.) 
będą miały ferie. Do tego paskudna pogoda,

M

ła całą sobą. „Nie mam nic do stracenia", 
mówiła. Ryzyko się nie liczyło -  opowiada 
matka.

I wspomina ostatnie chwile przed ope­
racją. -  Prosili, żeby Asi obciąć włosy. Nie 
umiałam tego zrobić, były piękne i gęste. 
Ścięła je pielęgniarka. Zaraz potem córka 
pojechała na salę operacyjną.

Operacja trwała 23 godziny.
-  Potem pozwolfli nam zobaczyć ją przez 

szybę. Ib  nie jest tak jak w filmie, nie miała 
opatrunków ani bandaży na twarzy. Zoba-

nic nie jest 2flplenoweneM - wsoominA _Aleksandra Gnosowska, mama Joanny. gładką hnzię, nwfy aggg

^ t ^ ^ ^ i M ® Iepsze6omomentu * J *■ '’■**
- orzekła Joannaj zaczęła się pakować 
do szpitala. ; ,

OPERACJA
Następnego dnia już byli w Centrum O n-1
koloni w Gliwicach.

WSzystko potoczyło się błyskawicznie.
Choć lekarze zapewniali, że do ostatniego 
momentu, czyli do podania znieczulenia I 
i nmitozy, dziewczyna może się rozmyśli"
Joanna nie zawahała się ani przez chwilę!

kształtne ustkadA opowiada matka. Gdy 
Joanna się wybudziła, od razu próbowała 
ręką sięgnąć do twarzy, ale nie trafiała. Pie­
lęgniarka pokierowała jej dłoń. -  Staliśmy 
za szybą i płakaliśmy- Płakali lekarz, pielę­
gniarka i anestezjolog. Wszyscy wyliśmy. 
Oto stał się cud: moja córka zyskała nową 
twarz. I nowe życie-opowiada Aleksandra.

CHOROBA
Gdy Joanna się u rodzili, wyglądałajak

moinentui czyu—, dziewczyna może się rozmyślić, każde niem ow lę. Ale z czasem  twarz 
a nie zawahała się ani przez chwilę. zaczęła puchnąć, na całym ciele pojawiły

A'ka czy naprawdę tego chcesz?", py- się guzy, najwięcej nagłowie. Gdy skoń- 
”  ’ i j Ajeonątegopragnę- czyta cztery lata, lekarze zdiagnozowali

tałamĵ 1
idokrotnie- Ale ona tego pragnę-



Temat z okładki

nerwiakowłókniakowatość typu 1, inaczej 
zespół Recklinghausena lub neurofi- 
bromatozę. To choroba nowotworowa, 
genetyczna, która powoduje powstawanie 
guzów pod skórą i ogromne deformacje 
twarzy i czaszki.

-  Gdy usłyszałam, że to nowotwór, 
kolana mi się ugięły. Ale lekarze uspokajali, 
że to typ niezłośliwy, można z nim  żyć 
-  wspomina matka.

Zaczęła się edukacja. Wtedy internet 
dopiero raczkował, więc Aleksandra wraz 
z mężem spędzali godziny w bibliotekach 
różnych miast, tłumacząc anglojęzyczne 
artykuły fachowe.

Początkowo choroba przebiegała ła ­
godnie. Aż do okresu dojrzewania, kiedy 
hormony uaktywniły wzrost guzów. Joanna 
przeszła 35 operacji twarzy, bo lekarze guzy 
próbowali wycinać, ale na ich miejsce 
powstawały nowe, uszkadzając nerwy, 
deformując kości czaszki, żuchwę.

-  Trzeba by je usunąć w całości, ale 
tak się nie da, bo musieliby mi wyciąć pół 
twarzy -  tłumaczy Joanna. -  Z innej części 
ciała przeszczepić skórę też byłoby bez 
sensu, bo problemem jest uszkodzony gen. 
Jednak lekarze byli dobrej myśli, przekony­
wali, że może choroba wyhamuje, a nawet 
się cofnie. To przecież się zdarza.

Było jednak tylko gorzej. Guzy two­
rzyły się w takich miejscach, że zagrażały 
życiu. -  Te w jamie ustnej utrudniały 
jedzenie i niem al uniemożliwiały od ­
dychanie. Choroba zaatakowała nerwy 
wzrokowe, do tego pogłębiała się wro­
dzona jaskra (lewą gałkę oczną trzeba było 
usunąć, a prawa jest wytrzeszczona przez 
zniekształcony oczodół -  red.), więc 
traciłam wzrok. Zaatakowała nerwy słu­
chowe i niemal straciłam słuch. Lekarze 
nie mieli dobrych wieści. Sytuacja stała 
się krytyczna -  opowiada Joanna.

L U D Z I E

Mimo choroby Joanna zawsze starała się 
żyć jak każdy. -  W Bolesławicach (na 
Dolnym Śląsku -  red.) wszyscy mnie 
znali. W dzieciństwie bawiłam się z ko­
leżankami i kuzynami. Nie, nie dokuczali 
mi. Przeciwnie. Gdy np. ktoś obcy zbyt 
(Rugo mi się przyglądał, zawsze zjawiał się 
kumpel i załatwiał temat jednym tekstem: 
„Czego się patrzysz? Chcesz w mordę?” -  
opowiada Joanna.

Zapewnia, że wyglądem nigdy się specjalnie nie przejmo- 
wała. -  Skoro nie mogłam nic poradzić na to, jak wyglądam, to 
po co się zamartwiać? To przecież nic nie zmieni -  tłumaczy, 
I wspomina, że pewności dodawało jej wsparcie rodziny. -  Oni 
mnie akceptowali, więc ja też umiałam siebie akceptować.

Ignorowała ludzi, którzy na ulicy pokazywali na nią palcami 
lub nie powstrzymywali się od kąśliwych komentarzy. Zwłaszcza 
że mieszkańcy Bolesławie są jej przychylni, serdeczni.

Ale marzyła o studiowaniu pedagogiki specjalnej w Wałbrzychu. 
Potrzebna była pozytywna opinia lekarza. -  Lekarka pytała, po

co mi te studia, skoro i tak nie będę nigdzie pracować, a już na 
pewno nie z dziećmi, bo przecież się wystraszą. Nie rozumiała, źe 
ja chcę pracować z dziećmi niewidomymi, niepełnosprawnymi. 
Sama mam tyle doświadczenia, że rozumiałabym je> mogłabym 
czegoś nauczyć o życiu. Pozytywnej opinii nie dostałam. Było mi 
przykro. Łzy pociekły -  wspomina. Nie poddała się. Wybrała inny g 
kierunek -  administrację ochrony środowiska. -  Nauka szła mi f 
świetnie, wykładowcy pomagali. Na egzaminie nie byłam w stanie i 

zakreślać malutkich kwadracików przy poprawnej odpowiedzi, 
bo po prostu ich nie widziałam, obraz się rozmazywał. Pozwo- 
liii mi zaznaczać odpowiedź dużym kółkiem. Niektóre egzaminy 
zdawałam ustnie, zamiast pisemnie -  wspomina. Magisterkę na

a  Dzięki 
wieloletniej 
rehabilitacji 
Joanna może sama 
pić przez słomką, 
mówi zrozumiale, 
czasami widać, 
jak  się uśmiecha
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Ż Y C IE  Z NOWĄ TW A R Z Ą

Uniwersytecie Wrocławskim udało je j się 
obronić tuż przed tym, gdy straciła wzrok.

Ale w czasie studiów także n ie obyło 
się bez przykrości. Na p ierw szym  roku 
joanna zamieszkała na s ta n c ji  z dw ie­
ma innymi studentkam i. W łaścic ie lk a  
mieszkania szybko wymówiła je j najem , 
bo współlokatorki skarżyły się, że z chorą 
mieszkać nie chcą, przecież je s t  prawie 
niewidoma. Po co im kłopot?

-  Córka nic nie w ied zia ła , bo  w ła ­
ścicielka mieszkania zadzwoniła do nas. 
Było jej głupio, ale n ie w ied zia ła , jak  
inaczej postąpić. Wsiedliśmy więc w au­
to i pojechaliśmy po Aśkę. Bałam  się je j 
reakcji -  opowiada mama. Ale dziewczyna 
tylko wzruszyła ramionami. -  Tb przecież 
problem tych dziewczyn, że im się coś nie 
podobało. Nie mój -  kwituje Joanna.

To też je j n ie z łam ało . P rzeciw n ie, 
zawzięła się jeszcze bardziej i przez lata 
dojeżdżała do Legnicy (6 0  km) szynobu-

Nigdy bym 
nie chciała 
wrócić 
do swojej 
dawnej 
twarzy. 
Bardzo lubię 
tę nową 
-m ów i 
Joanna

JEŚLI CHCESZ 
POMÓC Joannie 

Gnosowskiej, 
możesz przekazać 
lproć. podatku na 

Dolnośląską 
Fundację Rozwoju 
Ochrony Zdrowia 

KRS 0000050135 
Cel szczegółowy: 

GNOSEK

sem , autobusem albo korzystała z pom ocy rodziców, którzy 
czasem ją  podwozili.

Ale z pom ocy korzystać n ie lubi. Zawsze ch cia ła  być sa ­
modzielna, niezależna. Do dziś ją  męczy, gdy ktoś robi coś za 
nią. -  Asia intelektualnie je st sprawna, mądra, myśli szeroko 
i otwarcie. Dlaczego mielibyśmy w czymkolwiek decydować za 
nią? -  mówi matka.

N A D Z IE JA
O przeszczepie tw arzy Joanna zdecydow ała sam a. I  sam a 
o niego zawalczyła. -  Zobaczyłam w telew izji śniadaniowej, 
jak prof. Adam Maciejewski, chirurg onkologiczny, opowiadał 
o szansie na przeszczepienie twarzy. Na świecie to już się wy­
darzyło. Doktor szukał osób po wypadkach albo z niezłośliwym 
nowotworem. Oglądałam program i m arzyłam , że to  m i się 
przydarzy. Ale długo zwlekałam, zanim w ysłałam  do doktora 
list. Chyba się bałam, że stracę tę ostatnią nadzieję, jeśli mnie 
nie zakwalifikują -  opowiada. W  końcu się odważyła, w ysłała 
e-mail. -  Odpowiedź przyszła bezzwłocznie. Lekarz zapraszana 
konsultacje. Pojechałam. Zostałam zakwalifikowana.

W  tym czasie ten sam lekarz przeprowadził pierwszy prze­
szczep twarzy w Polsce. Grzegorz Galasiński, 33-latek z okolic 
Oławy (także Dolny Śląsk), uległ wypadkowi. Na budowie, gdzie 
pracował, maszyna do pakowania kostki brukowej dosłownie 
wciągnęła mu twarz, zrywając niemal całkowicie skórę. Wymagał 
natychmiastowej interw encji chirurga. Była to pierwsza taka 
operacja w Polsce i pierwszy na świecie przeszczep twarzy ze 
wskazań życiowych; rozległe obrażenia zagrażały życiu. Pionierska 
operacja trw ała 27 godzin i okazała się sukcesem. Ale jedynie 
medycznym. O Galasińskim zrobiło się głośno, dziennikarze 
dobijali się po wywiad, jego historia stała się inspiracją dla filmu 
„Twarz” Małgorzaty Szumowskiej, nagrodzonego Srebrnym 
Niedźwiedziem w Berlinie. Ludzie zaczęli gadać, zarzucano Gala- 
sińskiemu, że dorobił się wielkich pieniędzy na swoim wypadku.

A prawda jest zgoła odmienna. NFZ tylko przez rok pokrywa 
koszty leczenia. Później nie refunduje rehabilitacji, terapii ani 
dalszej koniecznej kuracji. „Mówiono o m nie jako o sukcesie 
medycyny, ale teraz ze swoimi dolegliwościami znalazłem się 
poza systemem. Żyję, ale co to  za życie?” -  m ówił Galasiński 
w wywiadzie dla „Gazety W yborczej”. I jeszcze: „Przeszczep 
się udał, tylko co z tego? Mój stan jest teraz gorszy niż od razu 
po zabiegu, a lekarze nie mają już na mnie pomysłu. Zrobili, co 
mogli, teraz rozkładają ręce. Ale proszę mnie źle nie zrozumieć. 
Nie chcę narzekać, do nikogo nie mam pretensji. Po prostu wiem, 
że muszę sobie radzić sam”.

-  Grzegorz je st w innej sytuacji niż ja . B y ł przystojnym, 
normalnym chłopakiem. Dla niego nowa twarz to konieczność. 
Wolałby przecież mieć swoją, zdrową. Ja nigdy bym nie chciała 
wrócić do swojej dawnej twarzy. Bardzo lubię tę nową -  mówi 
Joanna.

P O W IK Ł A N IA
Joanna dodaje, że ona nie jest skazana sama na siebie. Ma przecież 
rodzinę, a w niej wielkie wsparcie. Czuła je  również wtedy, gdy 
pojawiły się powikłania.



Panuje 
chaos. 
System nie 
dość, że nie 
propomąje 
wsparcia 
finansowego, 
to skutecz­
nie blokuje 
i uniemoż­
liwia 
leczenie

<  Joanna, nim  
całkiem straciła 
wzrok, jeszcze 
przed operacją 
zdążyła skończyć 
studia na 
Uniwersytecie 
Wrocławskim

- Rok po przeszczepie przyplątała się bakteria pseudomonas. 
W alczyliśm y z nią aż do niedaw na. Nie w iadom o, skąd się 
wzięli*. Alka jest na lekach immunosupresyjnych, ma znacznie 
obniżoną odporność -  opowiada Aleksandra. Dlatego zaraz 
po p ry cze  2?pie Joanna nie m ogła mieć kontaktu ze swoim 
ukochanym psem Leną. Nie widziały się prawie rok. -  Strasz­
nie tęskniłam . M arzyłam , żeby się do niej w końcu przytulić 
- wspomina Dziś pies zawsze jest obok. 1 to  pomogło Joannie 
przejść najtrudniejsze chwile.

Bakteria, me dość, ze zaatakowała skórę, to spowodowała 
przetokę, trzeba było usunąć lewe ucho wewnętrzne. Potem 
bakterie dotarły do mózgu. Konieczna była operacja na oponach 
m ózgow ych. Blizna po operacji spowodowała s kolei ataki 
padaczki. Częste i nagłe. - Dziś już umiem przewidzieć, kiedy 
nadejdz ie  a tak . Na ogół, gdy jestem  zmęczona, osłabiona. 
Zawsze m am  przy sobie telefon, żeby zdążyć zadzwonić po 
pom oc. Dodatkowym alarmem jest pies - mówi Joanna.

Przeciwności rodzina Joanny przyjmuje z pokorą. - Mimo 
wszystko spotyka nas samo dobro. Sąsiedzi, gdy dowiedzieli 
się o przeszczepie, nie szczędzili pomocy ani dobrego słowa.

Kosztowne apara ty  słuchow e do obu 
uszu zasp o n so ro w ała  pew na kapela 
rockowa i ich odsłuchowiec, logopeda. 
Nie mogę wymienić nazwy, chcą pozostać 
anonimowi. W kościele była zbiórka na 
Asię, gm ina zorganizow ała festyn  dla 
mieszkańców, lokalne przedsiębiorstwa 
podarowały fanty na zbiórkę. W Świdnicy 
odbył się maraton zumby dla Asi -  wyli­
cza Aleksandra.

S tu d n ia  w y d a tk ó w  n ie  m a dna . 
Rehabilitacja, logopeda, lekarstwa. No 
i dojazdy, noclegi -  w szystko rodzina 
opłaca z w łasnej kieszeni, choć Alek­
sandra i jej mąż są na em eryturze, oraz 
z datków  1 p roc., k tóre dla Asi można 
wpłacać poprzez Dolnośląską Fundację 
Rozwoju Ochrony Zdrowia.

-  Problem  jest system ow y -  uważa 
D orota K orycińska, p rezeska stow a­
rzyszenia Alba Julia, jedynego w Polsce 
zrzeszającego  p ac je n tó w  z chorobą 
Recklinghausena i innymi schorzeniami 
z grupy fakomatoz (schorzenia nerwowo- 
-skórne -  red.). -  Chorzy z chorobami 
rzadkimi, w  tym  z neurofibromatozą, są 
wyrzuceni poza system. Nie ma ośrodków 
ani specjalistów , od których dostaliby 
wsparcie. Panuje chaos. Ludzie błądzą 
m iędzy derm ato log iem , onkologiem, 
ortopedą i pediatrą, przejeżdżają setki 
kilometrów, poszukują na w łasną rękę 
lekarzy specjalistów  i odbijają się od 
ściany. System nie dość, że nie proponuje 
wsparcia finansowego, to skutecznie blo­
kuje i uniemożliwia leczenie -  tłumaczy.

ZM A R SZ C ZK I
-  Przeszczep twarzy to nie jest operacja 
plastyczna, choć niektórym może tak się z 
wydaje. Nowa twarz to dopiero początek l 
drogi -  tłum aczy Aleksandra. Potem są i 
kolejne operacje uzupełniające, zabiegi * 
korygujące. I lata rehabilitacji. Joanna mu- f 
siała od nowa uczyć się mówić. -  Mówić ? 1 
Uczyłam ją pionizować głowę, prawidłowo ć 
oddychać, emitować głos, odgryzać kęsy, |  
przeżuwać, pić, zamykać usta. Mowa, in- \ 
tonacja to ostatni etap -  opowiada Beata g 
Stogowska, logopeda pracująca z Joanną, o 
Przeciera szlaki, bo jeszcze nikt w Polsce * 
nie pracow ał z osobą po przeszczepie g 
twarzy. -  W fachowej literaturze spotyka * 
się opinię, że osoby niewidome po trans- jj 
plantacji twarzy nie będą mogły ćwiczyć “
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PROF. ADAM MACIEJEWSKI 
Chirurg onkologiczny, kierownik Kliniki Chirurgii 
Onkologicznej i Rekonstrukcyjnej w Centrum Onkologii 
-  Instytut im. Marii Skłodowskiej-Curie w Gliwicach. 
Wykonawca jedynych w Polsce dwóch przeszczepów 
twarzy oraz dwóch przeszczepów szyi.

Wiącej dawców 
niż biorców

Wielu
potencjal­
nych
pacjentów 
po prostu 
nie wie 
) możliwości 
przeszczepu. 
Lekarze 
prowadzący 
nie zawsze 
3 tym

Czy trudno jest zorganizować prze­
szczep twarzy?

Nasze przeszczepy i logistyka ich przeprowa­
dzenia są bardzo pozytywnie oceniane na świecie. 
Pozytyw nie to m ało pow iedziane, jesteśm y 
stawiani za wzór, zwłaszcza w krajach, gdzie prze­
szczepy także się odbyły, czyli we Francji, w Belgii 
czy Niemczech. Współpraca z Ministerstwem 
Zdrowia i Poltransplantem  przeszła wzorowo. 
Spotkaliśmy się z wielką pomocą logistyczną, 
finansową i administracyjną. Niczego bym nie 
chciał zmienić ani ulepszyć w tej współpracy.

Dlaczego w  takim  razie w  Polsce były 
tylko dwa takie przeszczepy, zresztą oba 
w  państw a klinice, ale pięć lat temu?

Jako jedyni w kraju mamy rozwiniętą mikro- 
chirurgię, a to podstawa, bo w takich przypad­
kach najważniejsza jest praca pod mikroskopem, 
łączenie mikronaczyń i nerwów. To praca wielo- 
zespołowa, przy przeszczepach twarzy pracowało

ok. 70 osób różnych specjalizacji. Do sukcesów, 
jakimi są przeszczepy twarzy, należy dodać także 
dwa przeprowadzone u nas rzadkie i nowatorsk :.e 
przeszczepy szyi -  jedyna szansa dla y ic'ent v - 
z trwale uszkodzonymi tchawicą, k rtari • c, v 
tarczycą. Teraz do przeszczepu szyi w kolejce na 
dawcę czeka dwóch kolejnych pacjentów, w ty: • 
dziecko.

Czy trudno znaleźć dawcę?
Mamy więcej potencjalnych dawców niż 

biorców, chociaż w przypadkach przeszczepu 
twarzy czy szyi procedury są bardziej złożone niż 
w przypadku narządów wewnętrznych. Oprócz 
koniecznej zgodności biochemicznej, w iruso­
logicznej, zgodności grupy krwi muszą nastąpić 
zgodność płci, zbliżony wiek dawcy i biorcy, 
wzrost, waga, kształt nosa, rozstaw źrenic. Pra­
wo w Polsce zakłada wprawdzie domniemanie 
dawstwa, czyli jeśli rodzina wyraźnie się nie 
sprzeciwi, lekarze mogą pobrać organy, ale my 
opieramy się na rozmowie z rodziną i chcemy 
zdobyć dodatkową zgodę od bliskich.

Czy to znaczy, że nie ma chętnych na 
przeszczep twarzy?

Wielu pacjentów, którzy mogliby się zakwali­
fikować do przeszczepu, po prostu nie wie o takiej 
możliwości. A lekarze prowadzący nie zawsze
0 tym informują. Jest więc problem z dotarciem 
do potencjalnych pacjentów. Nie szukamy ich 
na siłę, ale każdy zgłoszony do nas przypadek 
rozpatrzymy. Wielu nie przejdzie kwalifikacji, 
bo przeszczep twarzy stoi na szczycie drabiny 
możliwości rekonstrukcji. Lepszym wyjściem 
jest rekonstruowanie twarzy z własnych komórek 
-  jeśli jest taka szansa -  bo przeszczep skazuje 
pacjentów na branie leków immunosupresyjnych 
do końca życia. Do tego dochodzą względy etyczne
1 psychologiczne -  pacjenci muszą być emocjonal­
nie stabilni, aby móc żyć z nową twarzą. Grzegorz 
i Joanna są osobami o szczególnie silnej psychice. 
Wzorowo przeszli proces adaptacji.

Czy m ożemy oczekiwać kolejnych 
przeszczepów?

Liczę na to, że za jakiś czas to się stanie 
rutynowym postępowaniem w drodze do przy­
wrócenia społecznych funkcji pacjenta, pod­
niesienia jego poczucia godności i umożliwienia 
normalnego funkcjonowania. Przeszczep twarzy 
lub szyi -  to brzmi bardzo medialnie. Oczywiście 
jest to nasz niewątpliwy sukces i jesteśmy dumni, 
że się udało, ale na co dzień przeprowadzamy 
zabiegi, których stopień skomplikowania bywa 
znacznie wyższy.



Temat z  okładki

mimiki, nie poradzą sobie z odtworzeniem ]Vfaina 
zaburzonych czy utraconych funkcji. Joanny 
A jednak nam się udaje -  mówi. w  n o w e  j

Aby unaocznić, jaką drogę musiała J  . .
pokonać Joanna, Stogowska proponuje twarzy corlfl 
doświadczenie. -  Proszę stanąć przed lu- W id z i JGJ 
strem i pozwolić, żeby żuchwa luźno opa- dawne rysy. 
dla, tak jak ze zdziwienia opada „kopara” J}0  twćtrz je s t 
A teraz proszę wyrzucić bezwładnie język troche j a k  
na dolne zęby. Proszę spróbować połknąć _■
ślinę, a potem się przedstawić, nie ruszając ’
przy tym żadnym mięśniem twarzy. Do na Każdym 
tego zamknąć oczy i zatkać jedno ucho. inaczej leży 
Od takiego stanu Joanna zaczynała pracę.

Po przeszczepie Joanna piła i jadła 
jedynie napoje i zupy wstrzykiwane do 
ust strzykawką. Dziś pije samodzielnie, 
przez słomkę. Bezgłośnie przełyka ślinę.
Potrafi coraz dokładniej zwierać usta.
Czasami widać, gdy spontanicznie się 
uśmiecha. Mówi zrozumiale, swobodnie 
korzysta z telefonu. Czasem, dla u ła­
twienia artykulacji niektórych głosek, 
przytrzymuje ręką lewą stronę żuchwy, 
bo ta trzyma się tylko na jednym stawie 
skroniowo - żuchwowymi.

-  Gdy na początku badałam mapę 
twarzy, dość mocno drażniłam okolice 
policzków, czoła, nosa. Znaczna część 
twarzy nie reagowała na żadne bodźce.
Nasza praca, Asi praca, przypomina ćwi­
czenia na siłowni, tyle że zamiast dużych 
grup mięśniowych usprawniamy subtelne 
struktury twarzy, wymaga to kontroli tre­
nera, informacji zwrotnej, bo nieumiejętne 
ćwiczenie może przynieść efekt daleki od 
pożądanego, wręcz szkodliwy -  wyjaśnia 
logopeda. I dodaje: -  Joanna ma piękną 
cerę. A ja chcę ujrzeć na jej twarzy choć 
kilka mimicznych zmarszczek. One będą 
oznaczać odzyskanie kolejnej funkcji 
ludzkiego oblicza: wyrażania emocji.

D A W C Z Y N I
Wcale nie jest tak, że biorca twarzy wygląda 
po przeszczepie tak jak dawca. I  Gdy zoba­
czyłam Asię po operacji, wydawało mi się, 
że jest podobna do młodszej siostry. Potem 
pomyślałam, że to przecież niemożliwe.
A jednak. Bo twarz jest trochę jak sukienka.
Na każdej kobiecie będzie inaczej leżała -  
mówi matka. W nowej twarzy widzi dawne 
rysy córki, widzi jej charakter.

O dawczyni Gnosowscy do dziś wie­
dzą tylko tyle, że prawdopodobnie była

z Warszawy, m iała 19 la t i zginęła w  wypadku samochodowy,, 
-  Wielu py ta  nas, czy  chcielibyśm y poznać jej rodzinę, 
jeszcze nie jesteśm y gotow i. Ci ludzie żyją w wielkim bólupj 
stracie córki. Nie wiadomo, jak by  zareagowali, być może bj%, 
to wielki cios -  tłum aczy  m atka.

Choć nie ukrywa, że często m yśli o tej rodzinie. -  Ibnnjj  ̂
być wspaniali ludzie, skoro zdecydow ali się na tak hojny 
Mam nadzieję, że w idz ie li ju ż  A śkę w  telewizji i są zsiebije 
dumni. My zostaniem y im  dozgonnie wdzięczni.

W R A C A M  D O  G R Y
Joanna zapewnia, że nie m a zam iaru  zmarnować swojejszamyH 
-  Wracam do gry  -  d ek la ru je . Po  p ięc iu  latach spędzoaycłB 
w domu znowu jes t ak ty w n a. Jeździ n a  kursy komputerowi B 
dla niewidomych. W  dom u m a ko m puter z programem, JdAyl 
głośno czyta jej z ekranu. Na iPhonie korzysta z aplikacji, Jctćra 
rozpoznaje przedm io ty  i kolory. Lubi słuchać audioboołótB 
zwykle krym inałów, k tóre  w ypożycza w  bibliotece. Właśnie 
zapisała się na  kurs d z ie n n ik a rsk i d la  niewidomych, który B 
wkrótce się rozpoczyna. Do-tego pisze błoga i aktywnie działa na 
Facebooku. -  Chciałabym rozpocząć pracę -  mówi. -  Myślałam 
o psychologii, ale na  to  ju ż  chyba  jes tem  za stara. Chcialan 
być masażystką, ale jestem  drobna , a  do  tego trzeba mieć silę, H  
Realna byłaby praca zdalna, n a  kom puterze, którą mogłabym 
wykonywać w domu. Dzisiaj wy, dziennikarze, piszecie o mnie,
Może w przyszłości i ja będę p isać  artykuły? <

czHwesz.że Poza system em

Chorzy na NEUROFIBROMATOZY (do tych chorób należy zespół Recklinghausena, 
na który cierpi Joanna Gnosowska) są w  Polsce pozbawieni system ow ej opieki, nie ma 
specjalistycznych ośrodków, brakuje specjalistów. Pacjenci -  szacuje się ich liczbę na 
30 tys. -  podróżują po całej Polsce, na w łasną rękę poszukując lekarzy. -  Do tej pory 
mieliśmy trzy nieformalne ośrodki pediatryczne, podczepione pod onkologię dziecięcą. 
Dorośli są całkowicie poza systemem, a dostęp do specjalistów  jes t coraz trudniejszy 
-  mówi Dorota Korycińska, prezeska stowarzyszenia Alba Julia, jedynego zrzeszającego 
pacjentów chorych na neurofibromatozę.

Pod koniec 2016 r. stowarzyszenie złożyło w  M inisterstw ie Zdrowia „Projekt opieki 
zdrowotnej nad pacjentami z neurofibromatozami i pokrew nym i im  RASopatiami" 
napisany przez eksperta klinicznego przy w spółpracy ze specjalistam i. Projekt uzyskał 
pozytywne rekomendacje krajowych konsultantów. M inisterstw a Zdrowia i NFZ. Minister 
Łukasz Szumowski zlecił prezesowi NFZ dalsze prace nad projektem  pilotażowym, który 
zakładał m.ln. stworzenie czterech punktów am bulatoryjnej opieki specjalistycznej 
dla chorych dzieci oraz jednego dla dorosłych przy szpitalach w  głównych miastach 
wPolsce, a także miał umożliwić chorym konsultacje m edyczne przez internet.

Ale prace utknęły w martwym punkcie. -  NFZ praw dopodobnie odrzucił projekt wy­
pracowany z ministerstwem. Z  korespondencji e-m ailow ej w iadomo, że o opracowanie 
nowego projektu NFZ poprosił prywatną fundację, która nie m a żadnego doświadczenie 
z tego typu pacjentami i specyfiką schorzenia -  skarży się Korycińska.

„Wprost” zapytał NFZ o przebieg prac nad projektem  i planowany termin jego 
wdrożenia. Nie dostaliśmy odpowiedzi.


