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»Piekny chlopiec”. 3-letni Marcel Herman z Ilawy ma
straszna chorobe, ktdrej... prawie nie widac

data aktualizacji: 2019.04.21

IEAWA/AKCJA CHARYTATYWNA. Podczas spacerow do mamy i trzyletniego syna
przechodnie sie usmiechaja. Nieznajomi i znajomi czesto mowia, ze Marcel jest pieknym
chlopcem. Tak rzeczywiscie jest, ale nie zmienia to faktu, ze jest bardzo chory. I bardzo
potrzebuje naszej pomocy...

"Sita od Boga"- tylko tak itawianka Monika Herman potrafi wyjasnic¢, jak "daja rade" takie matki jak
ona. Takie, ktora $pia czesto zaledwie 3-4 godziny na dobe, czasem wcale, a mimo to dla ciezko
chorego dziecka maja wciaz usmiech, cierpliwos¢, ciagta troske. - Przeptakatam niejedna noc -
przyznaje kobieta, ale zaraz dodaje, ze teraz na co dzien jest spokojna, silna. - Musze by¢. Musze, bo
kto inny bedzie walczyt o cho¢ odrobine samodzielnosci Marcelka?

Poczatkowo na wizyte w mieszkaniu rodziny na ulicy Kosciuszki w Itawie jesteSmy umdwieni w
poniedziatek. Pani Monika dzwoni rano, przeprasza.

- Marcel cala noc plakal, nie przespal nawet minuty, a ja czuwalam razem z
nim... - wyjasnia, zmeczona, ale juz planujaca kolejne zadania do wykonania tego
samego dnia. Rehabilitacja, obiad dla rodziny, ¢wiczenia w pionizatorze, zakupy, znow



¢wiczenia, a na wypehienie czeka jeszcze przeciez sterta papieréw- to turnus
rehabilitacyjny, to dofinansowanie na zakup ortezy...

Do spotkania dochodzi jaki$ czas pdzniej. Wtedy dowiadujemy sie wiecej o tym, ze nieprzespana noc
nie jest skutkiem niemowlecego wieku Marcelka. Chtopczyk ma juz trzy lata. Mimo to, nie ukrywa
jego mama, dziecko umie tylko tyle co przecietny 6-miesieczny maluch. I nie ma w tym zadnej winy
ani jego, ani jego bliskich.

"PIEKNY CHLOPIEC". CHOROBA, KTORE] NIE WIDAC

- Marcelek nie chodzi, nawet nie siedzi i nie trzyma gltowy, nie méwi. Nie
wyciagnie reki po zabawke, czy jedzenie, nawet nie poprosi - méwi mama 3-latka,
itawianka Monika Herman. - Komunikuje sie ze mna tylko ptaczem, krzykiem. I
wlasciwie tylko ja, calodobowa opiekunka, potrafie bezbtednie rozpoznac ich
znaczenie, wiem, ktory placz oznacza gtod, ktory pragnienie, ktory bol.

Matka i niepelnosprawne dziecko rozumieja sie bez stéw. Ale to tez oznacza, ze dluzsza,
kilkugodzinna nieobecnos$¢ mamy jest niemozliwa. Jej przerwy sa co najwyzej kilkunastominutowe.
Gdy w wyjatkowych przypadkach ktos$ zastapi ja na p6t godziny, po jej powrocie dziwi sie, ile drobna
kobieta ma sity. Marcel bowiem zdecydowana wiekszos$¢ czasu potrzebuje by¢ trzymany na rekach.
To spory, ale stodki ciezar - komentuje pani Monika, gdy innych po 30 minutach bola rece.

Walka o Marcela juz od samego poczatku, od diagnozy, byta bardzo wymagajaca. Lekarzom nie udato
sie okresli¢, co dokladnie dolega chtopcu nawet w Centrum Zdrowia Dziecka, gdzie do dzisiaj bywaja
regularnie. "10 pieter... horroru"- tak moéwi pani Monika o tej placéwce, gdzie niejedno widziala,
gdzie pomocy szuka sie dla najciezej chorych maluchow z catego kraju. Oni sa z reguly na
najwyzszym pietrze, gdzie jest neurologia.

Diagnoza? Rodzina musiata sama przygotowac kwote rzedu 6 tysiecy zlotych, pézniej 6 miesiecy
czeka¢ na wyniki prywatnego badania. Dopiero wtedy okazato sie, ze Marcel ma mutacje genu
GRINT1. Bardzo rzadkie genetyczne schorzenie, mato badane, niezwykle skapo opisane. W Polsce
wiadomo od niedawna o zaledwie jednym innym dziecku z ta wada, na swiecie jest ich tylko okoto 50.

Niewiele wiedza nawet lekarze, ktérych pani Monika przez ostatnie trzy lata czesto widziata
bezradnych, rozkladajacych rece, radzacych: pogodzic sie z niepelnosprawnoscia, pogodzi¢ sie z
padaczka... Ta lista rzeczy, z ktorymi trzeba sie godzi¢, jest dtuga, bo choroba Marcelka, zespot
zmian w mozgu, jest jak potezny hamulec, ktorzy blokuje zaréwno ciato, jak i umyst. Poza padaczka
(lekooporna) i niedowtadem, to brak koordynacji, problemy ze wzrokiem, niedoczynnosc¢ tarczycy,
problemy z trawieniem, wiotko$¢ miesni. Marcel potrzebuje pomocy neurologoéw, okulisty, urologa,
gastroenterologa, endokrynologa, ortopedy, neurologopedy. By mdgt chwyci¢ za reke, powiedzie¢
"mamo", usia$¢, by mdgt samodzielnie trzymac¢ gtowe- to wszystko sg marzenia, o ktére mama
chlopca walczy wspoélnie z rehabilitantami i lekarzami. A specjalistow brakuje, zwlaszcza w
niewielkich miastach takich jak Itawa i zwlaszcza w kontekscie walki o zdrowie dziecka cierpiacego
na tak rzadkie schorzenie.

Mimo tych wszystkich problemdéw okrutnej choroby na pierwszy rzut oka prawie nie widac.

- Gdy trzymam go na rekach, albo gdy jesteSmy na spacerze, a syn jest w wozku,
czesto slysze: piekny chlopiec, moze tylko troche zbyt szczuply... Ludzie w



wiekszosci nawet nie podejrzewaja, jak straszna jest to choroba... - przyznaje pani
Monika.

CHICHOCZACE GRIN1

Leczenia... nie ma. Mama chlopca przyznaje, Ze nie raz styszata od lekarzy pozbawiajace ztudzen
pytanie: Pani Herman, czy Pani mysli, ze dla jednego Marcelka bedziemy szukac¢ leku? Z podobnymi
stowami musza mierzy¢ sie rodzice we Francji, Rosji, Chinach, Stanach Zjednoczonych.

- Dzieci z mutacja genu GRIN1 sa na calym swiecie, cho¢ jest ich tak malo - mowi
pani Monika.

W sytuacji, gdy niewiele moga pomoc lekarze, wzajemnym wsparciem sa dla siebie rodzice. Potaczyt
ich Facebook i utworzona tam grupa pod nazwa "Giggling GRIN1". Giggling, czyli... chichoczace. To
zaskakuje w kontekscie tak strasznej choroby.

- Dzieci z ta genetyczna wada sa czesto pogodne, duzo sie usmiechaja - wyjasnia
mama Marcelka, ktory tez potrafi sie czarujaco usmiechac. - Wtedy wiemy, ze nas
rozpoznaje. Potrafi tez "zaczepic", wydajac z siebie glos, szukajac w ten sposéb
interakcji. Ale wiele dni jest znacznie gorszych, Marcel jest zupelnie nieobecny,
"odptywa". Albo krzyczy, placze cala noc, a ja musze wiedzie¢, dlaczego. Sa réozne
formy i objawy tej choroby, nasz Marcelek jest wsréd najciezszych przypadkow
na swiecie.

Internet to Zrodlo wsparcia, ale i wiedzy o postepach medycyny. Pani Monika w miare swoich
mozliwosci Sledzi anglojezyczne doniesienia z Kanady o badaniach nad mutacja GRIN1 prowadzone
na gryzoniach. Jak opowiada itawianka, testy na myszach daty obiecujace wyniki. To podtrzymuje
nadzieje na lepsza przysztos¢ dla Marcelka i calej rodziny. Rodziny, ktéra taczy wielka mitosé.
Monika i Andrzej wychowuja jeszcze 10-letniego Adriana, ktory zawsze mowi, ze marzy, by brat
wyzdrowial, ale kocha go takim, jakim jest.

NA... 35 METRACH!

Mieszkanie panstwa Herman na ulicy KoSciuszki jest w bardzo dobrej lokalizacji, jasne i ciepte,
schludne. I ma... 35 metrow kwadratowych. To musi wystarczy¢ czteroosobowej rodzinie, w ktorej
jest niepelnosprawne dziecko. Sprzet do rehabilitacji tylko z wielkim trudem mozna przenies¢ z
sypialni chtopcéw do drugiego pokoju z aneksem kuchennym. Po prostu ledwo miesci sie w przejsciu.

- Dobrze wykorzystany kazdy metr - zwracamy uwage, bo w tym mieszkaniu wszystko
jest przemyslane, niemal wszystkie meble na wymiar. Tak musi by¢, bo inaczej rodzina
po prostu by sie tutaj nie zmiescita.

- Raczej kazdy centymetr... - poprawia pani Monika. - Prawie wszystko zrobil maz -
dodaje.



Mimo tej ztotej raczki pana Andrzeja ciasnota daje sie we znaki. Dorasta starszy brat Marcelka. Gdy
wszyscy domownicy sg w domu, gosci wtasciwie nie sposob przyjac. Niestety nie ma balkonu.
t.azienka nieprzystosowana do potrzeb osob niepetnosprawnych. Brak windy, a na schodotaz, ktory
pomoéglby w transporcie na drugie pietro, jeszcze nie udato sie zgromadzi¢ dos¢ pieniedzy.

To ich wlasne mieszkanie. 12 lat temu, gdy do zakupu przekonata ich gtéwnie atrakcyjna lokalizacja,
nie mogli wiedzie¢, ze Marcelek, ktory przyjdzie na swiat 9 lat p6zniej, nie bedzie zdrowy... Tych
skromnych 35 m2 to najcenniejsze, co maja, ale i tak za duzo, by mogli otrzyma¢ pomoc
mieszkaniowa od miasta. Akt wtasnosci dyskwalifikuje ich w zakresie staran o mieszkanie
komunalne. Owszem, mogliby sprzedac¢ swoje mieszkanie, ale wtedy dopiero bedzie mozna ich
ustawi¢ w okolo 3-letniej kolejce.

JAK POMOC?
Potrzebna jest pomoc, o ktéra rodzina w taki sposéb, poprzez media, prosi po raz pierwszy w zyciu.
Mieszkanie. Zeby wreszcie odetchnaé

Marza o tym, by zmieni¢ za ciasne dla nich mieszkanie na wieksze. Gldéwne wymagania: mieszkanie
w [tawie o powierzchni co najmniej 50 m2, na parterze, a jesli wyzej, to tylko z winda. Poza tym
rozwaza kazda powazna propozycje, sami dostosuja, co trzeba. Ich mieszkanie moze by¢é wygodnym
lokum dla osoby, ktora mieszka sama lub dla bezdzietnej pary. Zainteresowane zamiang osoby
uprzejmie prosimy o kontakt w pierwszej kolejnosci z redakcja portalu Info Itawa (Itawa, ul.
Grunwaldzka 13/15, tel. 537 47 52 02, e-mail: kontakt@infoilawa.pl).

1%. Podaruj go, nie oddawaj fiskusowi

Na rehabilitacje Marcelka mozna przekaza¢ 1% swojego podatku dochodowego przy okazji
rozliczenia. Wystarczy wypetni¢ jedna rubryke w zeznaniu rocznym. Rodzina optaci za te pieniadze
spotkania z logopeda, psychologiem i rehabilitantami oraz wyjazdy do Centrum Zdrowia Dziecka, a
takze na turnusy rehabilitacyjne. Na jeden taki tygodniowy wyjazd trzeba mie¢ okolo 3 tysiecy
zlotych, a najlepiej, gdyby skorzystaé¢ nie raz, a co najmniej dwa, trzy razy w roku. To wszystko daje
efekty. Zmudne, ciezko wypracowane, ale daje.

SiePomaga!

Trwa tez zbiorka na rzecz Marcelka na sprawdzonym ogdlnopolskim portalu SiePomaga.pl. To ma
szanse by¢ najskuteczniejsza forma pomocy dla rodziny. Srodki sa gromadzone na rehabilitacje,
wyjazdy do Centrum Zdrowia Dziecka oraz na turnusy rehabilitacyjne, zakup sprzetu medycznego
oraz schodotazu.

"Codziennos¢ Marcelka moze by¢ latwiejsza! Poméz!"- to hasto zbiorki, dostepnej tutaj:
https://www.siepomaga.pl/marcel-herman.
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