


<Gdy Joanna
wybudzila sie

po trwajacej

23 godziny
operacji,
prébowata sieynac
reka do twarzy.
Nie trafita

Zawzieta,
niezalezna
| madra

ronowej
twarzy. Pigc€ lat po przeszczepie jej
marzeniem jest znalezienie pracy.

Agata Jankowska

est twarz” - oznajmita rodzinie
29-letnia Joanna Gnosowska, od-
ktadajac stuchawke telefoniczna.

ta catg soba. ,,Nie mam nic do stracenia",
mowita. Ryzykosienie liczyto - opowiada
matka.

Cho¢ wszyscy czekali na te wiadomos¢,| wspominaostatnie chwile przed ope-

teraz struchleli. Zanieméwili. Bytgrudzien,
pie¢lattemu.

- Zaczetam ptakaé, wpadtam wpanike.
,Tylkonieteraz, to nie jestdobry czas, po-
czekajmy”; powtarzatam. ,,Zapasem $wieta,
trwha przygotowac wigilie. Dzieciaki (Joan-
namatroje mtodszegorodzenstwa - red.)
bedamiaty ferie. Do tego paskudnapogoda,
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NEANN T MO lepszetomomentu
- orzekia Joannaj zaczela sie pakowed
do szpitala. ;,

OPERACJA
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racja. - Prosili, zeby Asi obcia¢ whosy. Nie
umiatam tego zrobi¢, byty pigkne i geste.
Scietaje pielegniarka. Zaraz potem corka
pojechatanasale operacyjna.

Operacjatrwata 23 godziny.

- Potem pozwolflinam zobaczy¢ japrzez
szybe. b niejesttak jakw filmie, nie miata
opatrunkdéw anibandazy natwarzy. Zoba-

ksztattie ustk RGNS M0 eay
Joanna sig wybuagita, od rgzu prégovegle
rekasiegnac dotwarzy, ale nie trafiata. Pie-
legniarkapokierowatajej dton. - Stalismy
zaszyba i ptakaliSmy- Ptakali lekarz, piele-
gniarka i anestezjolog. Wszyscy wylismy.
Oto statsie cud: mojacorka zyskatanowa
twarz. | nowe zycie-opowiada Aleksandra.

CHOROBA
Gdy Joanna sie urodzili, wygladatajak
kazde niemowle. Ale zczasem twarz

zaczefapuchnag, na catym ciele pojawity

sie guzy, najwiecej nagtowie. Gdy skon-
czyta czterylata, lekarze zdiagnozowali
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nerwiakowtdkniakowato$¢ typu 1, inaczej
zesp6t Recklinghausena lub neurofi-
bromatoze. To choroba nowotworowa,
genetyczna, ktora powoduje powstawanie
guzéw pod skoérg i ogromne deformacje
twarzy i czaszki.

- Gdy ustyszatam, ze to nowotwor,
kolana mi sig ugiety. Ale lekarze uspokajali,
ze to typ niezto$liwy, mozna z nim zy¢
- wspomina matka.

Zaczeta sie edukacja. Wtedy internet
dopiero raczkowat, wiec Aleksandra wraz
zmezem spedzali godziny w bibliotekach
réznych miast, ttumaczac anglojezyczne
artykuty fachowe.

Poczatkowo choroba przebiegata ta-
godnie. Az do okresu dojrzewania, kiedy
hormony uaktywnitywzrostguzéw. Joanna
przeszta 35 operacji twarzy, bo lekarze guzy
prébowali wycina¢, ale na ich miejsce
powstawaty nowe, uszkadzajac nerwy,
deformujac kosci czaszki, zuchwe.

- Trzebaby je usungé w catosci, ale
tak sie nie da, bo musieliby mi wyciag¢ pot
twarzy - ttumaczy Joanna. - Zinnej czesci
ciata przeszczepic skore tez bytoby bez
sensu, bo problemem jestuszkodzony gen.
Jednak lekarze byli dobrej mysli, przekony-
wali, ze moze chorobawyhamuje, anawet
sie cofnie. Toprzeciez sig zdarza.

Byto jednak tylko gorzej. Guzy two-
rzyty sie w takich miejscach, ze zagrazaty
zyciu. - Te w jamie ustnej utrudniaty
jedzenie i niemal uniemozliwiaty od-
dychanie. Choroba zaatakowata nerwy
wzrokowe, do tego pogiebiata sie wro-
dzonajaskra (lewagatke oczngtrzebabyto
usunaé, a prawa jest wytrzeszczonaprzez
znieksztatcony oczodét - red.), wiec
tracitam wzrok. Zaatakowata nerwy stu-
chowe iniemal stracitam stuch. Lekarze
nie mieli dobrych wiesci. Sytuacja stata
sie krytyczna - opowiada Joanna.

LUDZIE

Mimo choroby Joanna zawsze starata si¢
zy¢ jak kazdy. - W Bolestawicach (na
Dolnym Slasku - red.) wszyscy mnie
znali. W dziecifistwie bawitam sie z ko-
lezankami i kuzynami. Nie, nie dokuczali
mi. Przeciwnie. Gdy np. kto$ obcy zbyt
(Rugomi sie przygladat, zawsze zjawiat sie
kumpel i zatatwiattemat jednym tekstem:
,Czego sie patrzysz? Chceszw mordg?” -
opowiada Joanna.
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a Dzieki
wieloletniej
rehabilitacji
Joannamoze sama
pi¢przezstomka,
moéwizrozumiale,
czasamiwidac,
jak sie usSmiecha

Zapewnia, ze wygladem nigdy sie specjalnie nie przejmo-
wata. - Skoro nie mogtam nic poradzi¢ nato, jak wygladam, to
po co sie zamartwia¢? To przeciez nic nie zmieni - thumaczy,
I wspomina, ze pewnos$ci dodawato jej wsparcie rodziny. - Oni
mnie akceptowali, wiec jatez umiatam siebie akceptowac.

Ignorowata ludzi, ktérzy na ulicy pokazywali na nig palcami
lub nie powstrzymywali sie od ka$liwychkomentarzy. Zwtaszcza
ze mieszkancy Bolestawie sg jej przychylni, serdeczni.

Alemarzytao studiowaniu pedagogiki specjalnej w Watbrzychu.
Potrzebna byta pozytywna opinia lekarza. - Lekarka pytata, po

co mi te studia, skoro i tak nie bede nigdzie pracowad¢, a juz na
pewno nie z dzie¢mi, bo przeciez sie wystrasza. Nie rozumiata, ze
jachce pracowac z dzieémi niewidomymi, niepetnosprawnymi.
Samamam tyle doswiadczenia, ze rozumiatabym je>mogtabym
czego$ nauczy¢ o zyciu. Pozytywnej opiniinie dostatam. Bytomi
przykro. t.zy pociekty - wspomina. Nie poddata sie. Wybratainny g
kierunek - administracje ochrony srodowiska. - Nauka sztami f
Swietnie, wyktadowcy pomagali. Naegzaminie nie bytam w stanie i
zakre$la¢ malutkich kwadracikéw przy poprawnej odpowiedzi,
bo po prostu ich nie widziatam, obraz si¢ rozmazywat. Pozwo-
lili mi zaznaczac¢ odpowiedz duzym kdtkiem. Niektore egzaminy
zdawatam ustnie, zamiast pisemnie - wspomina. Magisterke na
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Universytecie Wroctawskim udato jej sie
doroni¢tuz przed tym, gdy stracitawzrok.

Alew czasie studiéw takze nie obyto
siebez przykrosci. Na pierwszym roku
joanna zamieszkata na stancji z dwie-
mainnymi studentkami. W tascicielka
mieszkania szybko wymoéwita jej najem,
bowspotlokatorki skarzyly sie, ze z chorg
mieszka¢ nie chcg, przeciez jest prawie
niewidoma. Po co im ktopot?

- Cérka nic nie wiedziata, bo wta-
Scicielkamieszkania zadzwonita do nas.
Byto jej gtupio, ale nie wiedziata, jak
inaczej postagpi¢. WsiedliSmy wiec w au-
toipojechaliSmy po Aske. Batam sig jej
reakcji - opowiadamama. Ale dziewczyna
tylkowzruszytaramionami. - Th przeciez
problemtych dziewczyn, ze im sig¢ co$ nie
podobato. Nie méj - kwituje Joanna.

Totez jej nie ztamato. Przeciwnie,
zawziela sie jeszcze bardziej i przez lata
dojezdzatado Legnicy (60 km) szynobu-

Nigdy bym
nie chciata
wrocicé

do swojej
dawnej
twarzy.
Bardzo lubie
te nowg
-mowi
Joanna

JESLI CHCESZ
POMOC Joannie
Gnosowskiej,
mozesz przekazac
Ipro¢. podatku na
Dolnos$laska
Fundacje Rozwoju
Ochrony Zdrowia
KRS 0000050135
Cel szczegotowy:
GNOSEK

ZYCIE Z NOWA TWARZA

sem, autobusem albo korzystata z pomocy rodzicéw, ktérzy
czasem jg podwozili.

Ale zpomocy korzysta¢ nie lubi. Zawsze chciata by¢ sa-
modzielna, niezalezna. Do dzi$ ja meczy, gdy kto$ robi co$ za
nig. - Asiaintelektualnie jest sprawna, madra, mysli szeroko
i otwarcie. Dlaczego mieliby$my w czymkolwiek decydowa¢ za
nig? - moéwimatka.

NADZIEJA

O przeszczepie twarzy Joanna zdecydowata sama. | sama
o niego zawalczyta. - Zobaczytam w telewizji $niadaniowej,
jak prof. Adam Maciejewski, chirurg onkologiczny, opowiadat
0 szansie na przeszczepienie twarzy. Na $wiecie to juz sie wy-
darzyto. Doktor szukatoséb po wypadkach albo z niezto$liwym
nowotworem. Oglagdatam program i marzytam, ze to mi sie
przydarzy. Ale dtugo zwlekatam, zanim wystatam do doktora
list. Chyba sie batam, Ze strace te ostatnig nadzieje, je$li mnie
nie zakwalifikujg - opowiada. W koricu si¢ odwazyta, wystata
e-mail. - OdpowiedZ przysztabezzwtocznie. Lekarz zapraszana
konsultacje. Pojechatam. Zostatam zakwalifikowana.

W tym czasie ten sam lekarz przeprowadzit pierwszy prze-
szczep twarzy w Polsce. Grzegorz Galasinski, 33-latek z okolic
Otawy (takze Dolny $Slask), ulegtwypadkowi. Nabudowie, gdzie
pracowat, maszyna do pakowania kostki brukowej dostownie
wciggnetamutwarz, zrywajac niemal catkowicie skére. Wymagat
natychmiastowej interwencji chirurga. Byta to pierwsza taka
operacjaw Polsce i pierwszy na Swiecie przeszczep twarzy ze
wskazan zyciowych; rozlegte obrazenia zagrazaty zyciu. Pionierska
operacjatrwata 27 godzin i okazata sie sukcesem. Ale jedynie
medycznym. O Galasiriskim zrobito sie gto$no, dziennikarze
dobijali si¢ po wywiad, jego historia stata sig¢ inspiracjg dla filmu
»Twarz” Matgorzaty Szumowskiej, nagrodzonego Srebrnym
NiedZwiedziemw Berlinie. Ludzie zaczgli gada¢, zarzucano Gala-
sinskiemu, ze dorobit sie wielkich pieniedzy na swoim wypadku.

Aprawda jest zgotaodmienna. NFZ tylko przez rok pokrywa
koszty leczenia. P6zniej nie refunduje rehabilitacji, terapii ani
dalszej koniecznej kuracji. ,,M6éwiono o mnie jako o sukcesie
medycyny, ale teraz ze swoimi dolegliwos$ciami znalaztem sie
poza systemem. Zyije, ale co to za zycie?” - méwit Galasifski
w wywiadzie dla ,,Gazety Wyborczej” | jeszcze: ,,Przeszczep
sie udal, tylko co ztego? Méj stan jest teraz gorszy niz od razu
po zabiegu, a lekarze nie majg juz namnie pomystu. Zrobili, co
mogli, teraz rozktadajg rece. Ale prosze mnie zZle nie zrozumie¢.
Nie chce narzeka¢, do nikogo nie mam pretensji. Po prostu wiem,
ze muszeg sobie radzi¢ sam™

- Grzegorz jest w innej sytuacji niz ja. Byt przystojnym,
normalnym chtopakiem. Dla niego nowa twarz to koniecznos¢.
Wolatby przeciez mie¢ swojg, zdrowa. Ja nigdy bym nie chciata
wroéci¢ do swojej dawnej twarzy. Bardzo lubie t¢ nowga - méwi
Joanna.

POWIKLANIA

Joannadodaje, ze onanie jest skazanasamanasiebie. Maprzeciez
rodzineg, a w niej wielkie wsparcie. Czuta je rowniez wtedy, gdy
pojawity sie powiktania.



- Rok po przeszczepie przyplatata sie bakteria pseudomonas.
WalczyliSmy z nig az do niedawna. Nie wiadomo, skad sie
wzieli*. Alka jest na lekach immunosupresyjnych, ma znacznie
obnizong odporno$¢ - opowiada Aleksandra. Dlatego zaraz
po prycze 2?pie Joanna nie mogta mie¢ kontaktu ze swoim
ukochanym psem Leng. Nie widziaty sie prawie rok. - Strasz-
nie tesknitam. Marzytam, zeby sie do niej w koricu przytuli¢
- wspomina Dzi$ pies zawsze jest obok. 1to pomogto Joannie
przej$¢ najtrudniejsze chwile.

Bakteria, me do$¢, ze zaatakowata skore, to spowodowata
przetoke, trzeba byto usunaé lewe ucho wewnetrzne. Potem
bakterie dotarty do mézgu. Konieczna byta operacja na oponach
moézgowych. Blizna po operacji spowodowata s kolei ataki
padaczki. Czeste i nagte. - Dzi$ juz umiem przewidzie¢, kiedy
nadejdzie atak. Na ogot, gdy jestem zmeczona, ostabiona.
Zawsze mam przy sobie telefon, zeby zdazy¢ zadzwonié po
pomoc. Dodatkowym alarmem jest pies - méwi Joanna.

Przeciwnosci rodzina Joanny przyjmuje z pokorg. - Mimo
wszystko spotyka nas samo dobro. Sasiedzi, gdy dowiedzieli
sie 0 przeszczepie, nie szczedzili pomocy ani dobrego stowa.

80

Panuje
chaos.
System nie
dos¢, ze nie
propomaje
wsparcia

finansowego,

to skutecz-
nie blokuje
i uniemoz-
liwia
leczenie

<Joanna, nim
catkiem stracita
wzrok, jeszcze
przed operacja
zdazyta skonczy¢
studia na
Uniwersytecie
Wroctawskim

Kosztowne aparaty stuchowe do obu
uszu zasponsorowata pewna kapela
rockowa i ich odstuchowiec, logopeda.
Nie moge wymieni¢ nazwy, chcg pozosta¢
anonimowi. W kosciele byta zbidrka na
Asie, gmina zorganizowata festyn dla
mieszkancéw, lokalne przedsiebiorstwa
podarowaty fanty na zbiérke. W Swidnicy
odbyt sie maraton zumby dla Asi - wyli-
cza Aleksandra.

Studnia wydatkéw nie ma dna.
Rehabilitacja, logopeda, lekarstwa. No
i dojazdy, noclegi - wszystko rodzina
optaca z witasnej kieszeni, cho¢ Alek-
sandra i jej maz sag na emeryturze, oraz
z datkow 1proc., ktére dla Asi mozna
wptacac poprzez Dolnos$laska Fundacje
Rozwoju Ochrony Zdrowia.

- Problem jest systemowy - uwaza
Dorota Koryciniska, prezeska stowa-
rzyszenia Alba Julia, jedynego w Polsce
zrzeszajacego pacjentéw z choroba
Recklinghausenaiinnymi schorzeniami
zgrupy fakomatoz (schorzenianerwowo-
-skérne - red.). - Chorzy z chorobami
rzadkimi, w tym z neurofibromatoza, sa
wyrzucenipoza system. Nie ma oSrodkow
ani specjalistow, od ktérych dostaliby
wsparcie. Panuje chaos. Ludzie btadza
miedzy dermatologiem, onkologiem,
ortopeda i pediatra, przejezdzajg setki
kilometréw, poszukujg na wtasng reke
lekarzy specjalistow i odbijaja sie od
$ciany. System nie dos$¢, ze nie proponuje
wsparcia finansowego, to skutecznie blo-
kuje i uniemozliwia leczenie - ttumaczy.

ZMARSZCZKI

- Przeszczep twarzy to nie jest operacja

plastyczna, cho¢ niektérym moze tak sie z
wydaje. Nowa twarz to dopiero poczatek |
drogi - thumaczy Aleksandra. Potem sg i
kolejne operacje uzupetniajace, zabiegi *
korygujace. | lata rehabilitacji. Joannamu- f
siata od nowauczy¢ sie méwic. - Méwic? 1
Uczytam ja pionizowac gltowe, prawidtowo ¢
oddycha¢, emitowac gtos, odgryzac kesy, |
przezuwac, pi¢, zamykac usta. Mowa, in- \
tonacja to ostatni etap - opowiada Beata g
Stogowska, logopeda pracujgca z Joanna, 0
Przeciera szlaki, bo jeszcze nikt w Polsce *
nie pracowat z osobg po przeszczepie g
twarzy. - W fachowej literaturze spotyka *
sie opinie, ze osoby niewidome po trans- jj
plantacji twarzy nie bedg mogty ¢wiczy¢ “
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Wielu
potencjal-
nych
pacjentow

PO prostu
niewie

) mozliwosci
przeszczepu.

Lekarze
prowadzacy

nie zawsze
3tym

PROF. ADAM MACIEJEWSKI

Chirurg onkologiczny, kierownik Kliniki Chirurgii
Onkologicznej | Rekonstrukcyjnej w Centrum Onkologii
- Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie w Gliwicach.
Wykonawca jedynych w Polsce dwoch przeszczepow
twarzy oraz dwdch przeszczepow szyi.

Wiacej dawcow
Nniz biorcow

Czy trudno jest zorganizowac prze-
szczep twarzy?

Nasze przeszczepy I logistyka ich przeprowa-
dzenia sabardzo pozytywnie oceniane na Swiecie.
Pozytywnie to mato powiedziane, jestesmy
stawiani zawzor, zwtaszcza w krajach, gdzie prze-
szczepy takze sie odbyty, czyli we Francji, w Belgii
czy Niemczech. Wspotpraca z Ministerstwem
Zdrowila 1 Poltransplantem przeszta wzorowo.
Spotkalismy sie z wielkg pomoca logistyczna,
finansowag 1 administracyjng. Niczego bym nie
chciat zmieni¢ ani ulepszyC w tej wspotpracy.

Dlaczego w takim razie w Polsce byty
tylko dwa takie przeszczepy, zreszta oba
w panstwa klinice, ale piec lat temu?

Jako jedyni w kraju mamy rozwinietg mikro-
chirurgie, ato podstawa, bo w takich przypad-
kach najwazniejsza jest praca pod mikroskopem,
tgczenie mikronaczyn i nerwow. To praca wielo-
zespotowa, przy przeszczepach twarzy pracowato

ok. 70 0os6b roznych specjalizacji. Do sukcesow,
Jjakimi sg przeszczepy twarzy, nalezy dodac takze
dwa przeprowadzone u nas rzadkie i nowatorsk e
przeszczepy szyi - jedyna szansa dlayic'ent v-
z trwale uszkodzonymi tchawicg, krtari ec, v
tarczycq. Teraz do przeszczepu szyi w kolejce na
dawce czeka dwoch kolejnych pacjentow, w ty: e
dziecko.

Czy trudno znalez¢ dawce?

Mamy wiecej potencjalnych dawcow niz
biorcoéw, chociaz w przypadkach przeszczepu
twarzy czy szyi procedury sgbardziej ztozone niz
w przypadku narzadow wewnetrznych. Oprocz
koniecznej zgodnosci biochemicznej, wiruso-
logicznej, zgodnosci grupy krwi musza nastapic
zgodnosc pitci, zblizony wiek dawcy 1 biorcy,
wzrost, waga, ksztatt nosa, rozstaw zrenic. Pra-
wo W Polsce zaktada wprawdzie domniemanie
dawstwa, czyli jesli rodzina wyraznie sie nie
sprzeciwi, lekarze moga pobrac organy, ale my
opleramy sie na rozmowilie z rodzing I chcemy
zdoby¢ dodatkowa zgode od bliskich.

Czy to znaczy, ze nie ma chetnych na
przeszczep twarzy?

Wielu pacjentow, ktorzy mogliby sie zakwali-
fikowac do przeszczepu, po prostu nie wie o takiej
mozliwosci. A lekarze prowadzacy nie zawsze
0 tym informuja. Jest wiec problem z dotarciem
do potencjalnych pacjentow. Nie szukamy ich
na site, ale kazdy zgtoszony do nas przypadek
rozpatrzymy. Wielu nie przejdzie kwalifikacji,
bo przeszczep twarzy stol na szczycie drabiny
mozliwosci rekonstrukcji. Lepszym wyjsciem
jest rekonstruowanie twarzy z wiasnych komorek
- jesli jest taka szansa - bo przeszczep skazuje
pacjentow na branie lekow immunosupresyjnych
do konca zycia. Do tego dochodzg wzgledy etyczne
1psychologiczne - pacjenci musza by¢ emocjonal-
nie stabilni, aby moc zyC znowa twarza. Grzegorz
| Joanna sg osobami o szczegolnie silnej psychice.
Wzorowo przeszli proces adaptacii.

Czy mozemy oczekiwac kolejnych
przeszczepow?

Licze na to, ze za jaki$ czas to sie stanie
rutynowym postepowaniem w drodze do przy-
wrocenia spotecznych funkcji pacjenta, pod-
niesienia jego poczucia godnosci i umozliwienia
normalnego funkcjonowania. Przeszczep twarzy
lub szyi - to brzmi bardzo medialnie. Oczywiscie
jest to nasz niewatpliwy sukces I jesteSmy dumni,
Ze sie udato, ale na co dzien przeprowadzamy
zabiegi, ktorych stopien skomplikowania bywa
Znacznie wyzszy.
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mimiki, nie poradza sobie z odtworzeniem
zaburzonych czy utraconych funkcji.
Ajednak nam sie udaje - moéwi.

Aby unaocznié, jakg droge musiata
pokona¢ Joanna, Stogowska proponuje
doswiadczenie. - Prosze stana¢ przed lu-
strem i pozwoli¢, zeby zuchwa luzno opa-
dla, tak jak ze zdziwienia opada ,,kopara”
Ateraz prosze wyrzuci¢ bezwtadnie jezyk
na dolne zgby. Prosze sprébowac potknaé
$line, apotem sie przedstawi¢, nie ruszajac
przy tym zadnym migéniem twarzy. Do
tego zamkna¢ oczy i zatkac jedno ucho.
Od takiego stanu Joanna zaczynata prace.

Po przeszczepie Joanna pita i jadta
jedynie napoje i zupy wstrzykiwane do
ust strzykawka. Dzi$ pije samodzielnie,
przez stomke. Bezgtosnie przetyka $line.
Potrafi coraz doktadniej zwiera¢ usta.
Czasami wida¢, gdy spontanicznie sie
usSmiecha. Méwi zrozumiale, swobodnie
korzysta z telefonu. Czasem, dla uta-
twienia artykulacji niektérych gtosek,
przytrzymuje reka lewg strone zuchwy,
bo ta trzyma sig tylko na jednym stawie
skroniowo - zuchwowymi.

- Gdy na poczatku badatam mape
twarzy, do$¢ mocno draznitam okolice
policzkéw, czota, nosa. Znaczna czg$¢
twarzy nie reagowata na zadne bodzce.
Naszapraca, Asi praca, przypomina ¢wi-
czeniana sitowni, tyle ze zamiast duzych
grup miesniowych usprawniamy subtelne
struktury twarzy, wymagato kontrolitre-
nera, informacji zwrotnej, bo nieumiejetne
¢wiczenie moze przyniesc¢ efekt daleki od
pozadanego, wrecz szkodliwy - wyjasnia
logopeda. | dodaje: - Joanna ma piekng
cere. Ajachce ujrze¢ na jej twarzy cho¢
kilka mimicznych zmarszczek. One beda
oznacza¢ odzyskanie kolejnej funkcji
ludzkiego oblicza: wyrazania emocji.

DAWCZYNI
Woeale nie jest tak, ze biorcatwarzy wyglada
po przeszczepie tak jak dawca. | Gdy zoba-
czytam Asie po operacji, wydawato mi sie,
ze jest podobna do mtodszej siostry. Potem
pomyslatam, ze to przeciez niemozliwe.
Ajednak. Botwarz jesttroche jak sukienka.
Na kazdej kobiecie bedzie inaczej lezata -
moéwi matka. W nowej twarzy widzi dawne
rysy corki, widzi jej charakter.
O dawczyni Gnosowscy do dzi$ wie-
dza tylko tyle, ze prawdopodobnie byta

z Warszawy, miata 19 lati zgineta w wypadku samochodowy,,

\/faina
oanny - Wielu pyta nas, czy chcieliby$Smy poznac jej rodzing,
W nowej jeszcze nie jesteSmy gotowi. Ciludzie zyjg w wielkim bdluy
N stracie corki. Nie wiadomo, jak by zareagowali, by¢ moze%
twarzy corlfl  towielki cios - ttumaczy matka.
W id ziJGJ Cho¢ nie ukrywa, ze czesto myS$li o tej rodzinie. - Ibnnjj*
dawne rysy. by¢ wspaniali ludzie, skoro zdecydowali sie na tak hojny
J3o twétrzjest Mam nadzieje, ze widzieli juz Aske w telewizji i sa zsiebije
troche jak dumni. My zostaniemy im dozgonnie wdzieczni.
u
- WRACAM DO GRY
na Kazdym Joanna zapewnia, ze nie ma zamiaru zmarnowac swojejszamyH
inaczej lezy - Wracam do gry - deklaruje. Po pieciu latach spedzoayctB
w domu znowu jest aktywna. Jezdzi na kursy komputerowi B

dlaniewidomych. W domu ma komputer z programem, JdAyl
gtosno czytajej z ekranu. NaiPhonie korzysta z aplikacji, Xifa
rozpoznaje przedmioty i kolory. Lubi stucha¢ audiobootétB
zwykle kryminatéw, ktére wypozycza w bibliotece. Whsnie
zapisata sie na kurs dziennikarski dla niewidomych, I¢(’IyB
wkrétce sie rozpoczyna. Do-tego pisze btoga i aktywnie dziatara
Facebooku. - Chciatabym rozpoczaé prace - méwi. - Myslatam
opsychologii, ale na to juz chyba jestem za stara. Chcialan
by¢ masazystka, ale jestem drobna, a do tego trzeba miec¢sle H
Realna bytaby praca zdalna, na komputerze, ktéra mogtabym
wykonywaé w domu. Dzisiaj wy, dziennikarze, piszecie o mie,
Moze w przyszto$ciija bede pisa¢ artykuty? <

tHeszze Poza systemem

Chorzy na NEUROFIBROMATOZY (do tych choréb nalezy zesp 6t Recklinghausena,
na ktéry cierpi Joanna Gnosowska) sag w Polsce pozbawieni systemowej opieki, nie ma
specjalistycznych oérodkéw, brakuje specjalistow. Pacjenci - szacuje sie ich liczbg na
30 tys. - podrézuja po catej Polsce, na wtasng reke poszukujac lekarzy. - Do tej pory
mieli$my trzy nieformalne o$rodki pediatryczne, podczepione pod onkologie dziecieca.
Dorosli s catkowicie poza systemem, a dostep do specjalistéw jest coraz trudniejszy

- moéwi Dorota Korycinska, prezeska stowarzyszenia Alba Julia, jedynego zrzeszajgcego
pacjentéw chorych na neurofibromatoze.

Pod koniec 2016 r. stowarzyszenie ztozyto w Ministerstwie Zdrowia ,,Projekt opieki
zdrowotnej nad pacjentami z neurofibromatozami i pokrewnymi im RASopatiami”
napisany przez eksperta klinicznego przy wspoétpracy ze specjalistami. Projekt uzyskat
pozytywne rekomendacje krajowych konsultantéw. Ministerstwa Zdrowia i NFZ. Mnister
tukasz Szumowski zlecit prezesowi NFZ dalsze prace nad projektem pilotazowym, Kidry
zaktadat m.In. stworzenie czterech punktéw ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
dla chorych dzieci oraz jednego dla dorostych przy szpitalach w gtéwnych miastach
wPolsce, a takze miat umozliwi¢ chorym konsultacje medyczne przez internet.

Ale prace utknety w martwym punkcie. - NFZ prawdopodobnie odrzucit projekt wy-
pracowany z ministerstwem. Z korespondencji e-mailowej wiadomo, ze o opracowanie
nowego projektu NFZ poprosit prywatng fundacje, ktéra nie ma zadnego do$wiadczenie
z tego typu pacjentami i specyfikg schorzenia - skarzy sie Koryciriska.

Wprost” zapytat NFZ o przebieg prac nad projektem iplanowany termin jego

wdrozenia. Nie dostaliémy odpowiedzi.



