Natalka - nasz uroczy domowy przedszkolaczek

Urocze przedszkolaki nie zawsze mają możliwość chodzić do przedszkola. Czasem przedszkole przychodzi do przedszkolaka do domu. Nasza córeczka Natalka w sezonie jesienno-zimowym, ze względu na stan zdrowia, większość czasu spędza w domu. Nie jest to jednak powód do tego, aby ona nie poznawała świata i świat o niej nie słyszał...


Natalia (z łac. Dzień Narodzin Pana, Boże Narodzenie) urodziła się bez komplikacji, siłami natury w 41 tygodniu ciąży. Pępowina była dwukrotnie okręcona wokół szyi, co spowodowało zsinienie skóry – mimo to dostała łącznie 9 punktów w skali Apg. Szczęśliwy tata wrócił do domu, a następnego dnia... zaczęło się. Stwierdzono obniżone napięcie mięśniowe, które do dziś się utrzymuje. Pomimo wiotkości Natalka aktywnie ssała, głośno płakała, powoli poruszała rączkami i nóżkami oraz główką w pozycji poziomej na boki. Wróciliśmy do domu. Rehabilitowana metodą Vojty zaczęła mieć „napady lęków”, „zrywania” w nóżkach, które ostatecznie zakwalifikowano po 2 miesięcznym pobycie w szpitalu jako „kryptogenną epilepsje polimorficzną”. Kryptogenna, bo lekarze nie wiedzieli jaka jest przyczyna schorzeń Natalki, a polimorficzna, bo poznaliśmy do dziś chyba większość możliwych kombinacji uogólnionych i częściowych napadów padaczki tonicznej, klonicznej, mioklonicznej i utraty świadomości. Pomimo wiotkości i epilepsji Natalka zaczęła głośno gaworzyć, uśmiechać się, wodzić wzrokiem za przedmiotami, sięgać po nie. 
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Po kolejnej 2 miesięcznej hospitalizacji w następnym szpitalu udało się wyraźnie zredukować napady epilepsji. Jednak po kilku tygodniach pobytu w domu, po wprowadzeniu kolejnego leku przeciwdrgawkowego, który jeszcze bardziej zwiotczył i zaśluzował Natalkę, wylądowaliśmy w tym samym szpitalu z zachłystowym zapaleniem płuc. W trakcie jednego z napadów epilepsji doszło tam do niewydolności oddechowej, skutkiem czego respirator podjął oddech za Natalkę przez 6 dni.

Dalsze poszukiwania diagnozy skutkowały coraz większym osłabieniem Natalki, rozpoczęciem karmienia jej przez sondę nosowo-żołądkową, następnym szpitalem, ponowną – tym razem dwutygodniową – intubacją poza Krakowem. Ostatecznie pomimo biopsji mięśnia, wielu specjalistycznych badań wraz z tomografią i rezonansem, wielu hipotez i stawianych diagnoz nie znaleziono jednoznacznej i pewnej przyczyny stanu Natalki. Wróciliśmy z Natalką do Krakowa, gdzie ze względu na niewydolność oddechową, pod koniec swego XIII miesiąca życia, dziewczynka została ponownie zaintubowana, a po 11 dniach wykonano jej tracheotomię. Tym razem respirator oddychał za Natalkę przez 4 kolejne miesiące.
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Widząc bezowocność dalszych poszukiwań diagnozy, uświadomiliśmy sobie jej bezcelowość w przypadku schorzeń neurologicznych dzieci. Doceniliśmy natomiast znaczenie rehabilitacji, z której Natalka nie korzystała w szpitalu. Obserwując więc zanik kontaktu Natalki z nami, oraz mając w planach jej rodzeństwo, zgłosiliśmy się do programu domowej wentylacji mechanicznej i zabraliśmy Natalkę, wraz z całą masą sprzętu medycznego (respirator, ssak, pulsoksymetr, ambu, inhalator), do domu (31.03.2005). 

I Pan Bóg nam pobłogosławił, bo w domu Natalka odzyskała wiele z tego co straciła podczas łącznie 10 – miesięcznej hospitalizacji w 3 szpitalach. Przede wszystkim nie ma już konieczności całodobowej mechanicznej wentylacji – teraz z respiratora Natalka korzysta głównie w czasie snu; tracheotomia i karmienie sondą pozostały jednak do dziś. 
W domu realizujemy z Natalką indywidualny program rehabilitacji – Neuro-Re-Edukacja. Obejmuje on codziennie kilkanaście różnorodnych stymulacji każdego ze zmysłów dziecka opartych na metodzie Domana, m. in. patterning tułowiowy, szczotkowanie różnymi fakturami, zabawy na kocyku, huśtawce, slajdy, bity informacji i maskowanie (przez przeciwników metody nazywanych złośliwie „workowaniem”, a przez osoby nieuświadomione „przyduszaniem”; istotę maskowania skonsultowaliśmy wcześniej z anestezjologiem opiekującym się Natalką). Uzupełniają to masaże klasyczny i limfatyczny, terapia czaszkowo – krzyżowa, terapia dźwiękowa Sonas Samonas.

Zmieniliśmy Natalce odżywianie, wprowadzając tzw. dietę makrobiotyczną (lub jak kto woli żywność, jaką odżywiano się u nas dawnej lub dziś w Japonii:-). Bazuje ona głównie na słabo przetworzonych produktach: zbożach (40 - 55% całego pożywienia to różnorodne kasze), nasionach roślin strączkowych, warzywach (każdorazowo dobiera się warzywo z grupy: korzeni, liści, bulwy) i zakłada spożywanie tego co uprawia się w danym rejonie w danym sezonie. Dodatkowo wyeliminowaliśmy z diety cukier, sól i mleko krowie.

Zaczynamy łączyć medycynę współczesną i naturalną, taką jak homeopatia czy izopatia. Pomimo naszej sceptyczności, widzimy, że to pomaga Natalce. Kiedyś Natalka często „łapała” infekcje kończące się u niej zwykle zapaleniem płuc i zestawem antybiotyków. Teraz, od ponad roku nie miała – odpukać - żadnej infekcji.

O Neuro-Re-Edukacji wyczytaliśmy w internecie; tata Natalki uczestniczył w szkoleniu pod Poznaniem, a następnie pojechaliśmy z Natalką na turnus rehabilitacyjny nad Bałtykiem, gdzie w ramach codziennych wykładów poznaliśmy zawartość tej metody.

Od września 2006 Natalka jest Uroczym Domowym Przedszkolaczkiem i ma w ciągu tygodnia 10 godzin zajęć z Paniami Marią Płaszczewską i Anną Turczynowicz – Suszycką w domu. Panie pomagają naszej Natalce przybliżyć świat, którego sama nie jest w stanie poznać. Przychodzą do niej z przedszkolnymi zabawami i zabawkami, realizują przygotowany program terapeutyczno-edukacyjny, ale przede wszystkim przynoszą swój niesamowity entuzjazm i wielkie serce dla dziecka.

A w zajęciach zaczyna brać udział również braciszek Natalki, 10-miesięczny Szymek (z hebr. szim’ ôn – Bóg wysłuchał). 
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Zainteresowanych naszą historią i zdjęciami Nastusi zapraszamy na jej stronę internetową: http://naszanatalka.w.interia.pl 

Anna i Bogusław Niedbała, 

rodzice Natalki
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