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Moj maz zawsze miat Swietny kontakt z dzie¢mi, bardzo
cenie go jako ojca. Wielu mezczyzn ucieka z domu, gdy
rodzi sie chore dziecko. A on od poczatku angazowat sie
we wszystko. Od samego poczatku. Julcia jest jego
oczkiem w gtowie. Nie ma rzeczy, ktorej nie potrafitby
przy niej zrobic. Ani takiej, ktorej by dla niej zrobi¢

nie chciat. To ma dla mnie wielkie znaczenie.

NIE DA SIE ZAPLANOWAC ZYCIA

Rozmowa z Katarzyng Pokorskg — mama Pauliny, nieuleczalnie chorej Julci i zmartej Natalki
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Kasiu, jak wyglgdato Twoje zycie przed przyjsciem na swiat Julci i Natalki?

Witasciwie przez 32 lata mojego zycia wszystko szto gtadko. Szczesliwe matzenstwo, udana corka,
kariera zawodowa w petnym pedzie. Bez ktopotow osiggatam kolejne cele w zyciu, w krotkim czasie
kierownicze stanowisko w pracy. Bez trudnosci tgczytam wiele aspektow mojego zycia. Czego jak
czego, ale energii nie brakowato mi nigdy. Kupilismy dziatke w przepieknym miejscu, rozpoczynali-
smy budowe domu. Wtedy przyszta nam do gtowy mysl, ze to swietny moment na drugie dziecko.
Zasztam w cigze bez trudnosci i wszystko wydawato sie uktadac jak najlepiej.

Jak przebiegata cigza?

Prawidtowo, znositam jg bardzo dobrze. Zaskoczeniem dla nas byto to, ze urodzg sie bliznieta. W 25.
tygodniu cigzy trafitam do szpitala na rutynowe badania. Pamietam doskonale, ze to byt Dzien
Wszystkich Swietych. Nadal czutam sie dobrze, ale jednak co$ byto nie tak. Zaczetam mie¢ wrazenie,
ze odptywajg wody ptodowe. Dyzurny lekarz poczatkowo to zlekcewazyt, dopiero po kolejnych inter-
wencjach meza stwierdzono, ze zaczyna sie pordd.

W 25. tygodniu cigzy?

Tak. Przewieziono mnie do kliniki w Poznaniu. Problem byt jednak taki, ze w szpitalu nie wykonano na
czas cesarskiego ciecia. Lekarze bardzo sie z tym ociggali. Mimo ze cigza byta blizniacza, ze to nie byt
jeszcze czas, aby dziewczynki przyszty na $wiat, urodzitam je sitami natury. Byty bardzo stabe, w za-
martwicy, trafity od razu na oddziat intensywnej terapii...

Lekarze nie chcieli zrobi¢ cesarskiego ciecia?

Do dzis$ twierdzg, ze nie byto ku temu powodow...

A sam fakt, ze to byty blizniaki, ze poréd miat by¢ przedwczesny?

Mysle, ze teraz, gdy jestesmy na etapie sprawy sgdowej, nikt nie przyzna tego, ze powinnam urodzi¢

przez cesarskie ciecie. Wiesz, jakie jest moje zdanie.. To byto ewidentne zaniedbanie. Odsytali nas od
szpitala do szpitala, to byty wolne dni, znikad pomocy, nikomu nie zalezato..
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Co dziato sie po porodzie?

Rozpoczety sie dla nas chyba najtrudniejsze
miesigce w zyciu. Petne niepokoju i catkowitej
bezsilnosci, z ktorg patrzylismy na dwa malen-
stwa w inkubatorach, na ich cierpienie, stucha-
lismy kolejnych hiobowych wiesci. Wtasciwie
nikt nie dawat dziewczynkom nadziei na prze-
zycie. Po kolei pojawiaty sie powiktania wcze-
$niactwa — wylewy domozgowe, niewydolnos¢
ptuc, niedroznos¢ jelit... Po 4 tygodniach Natal-
ka odeszta.. Nie miatam sity ogladac jej po
$mierci, chciatam zapamietac jg cho¢ z t3 odro-
bing zycia tlacg sie w malenkim ciatku.

A Julcia?

Stan Julci w tym czasie byt rowniez bardzo po-
wazny. Lekarze podjeli decyzje o zaniechaniu
inwazyjnych dziatan, wydawaty sie one juz
tylko uporczywa terapia. | wtedy, nagle, stan
naszej coreczki zaczat sie poprawia¢, pomimo
fatalnych prognoz. W koncu nadszedt ten
dzien, kiedy odebralismy j3 ze szpitala. Julecz-
ka miata wtedy 20 tygodni, wazyta 2000 g.
Mysle, ze to Natalka data jej szanse na zycie...

Julcia zyje, ale jest nieuleczalnie chora.

Najwazniejsze, ze wcigz jest z nami. Tyle razy
— mniej lub bardziej subtelnie — dawano nam
do zrozumienia, ze Julcia nie pozostanie dtugo
z nami. Prognozy byty fatalne. Okazato sie, ze
nie widzi i pomimo naszych wysitkéow nie uda-
to sie tego zmieni¢. Coraz bardziej widoczne
stawato sie matogtowie, pojawity sie napady
padaczki oporne na leki. Serce peka, gdy pa-
trzy sie na cierpienie swojego dziecka, ktore
itak juz tyle przeszto i nic nie mozna na nie po-
radzi¢. Mozna jedynie tuli¢, catowac¢, gtaskac,
a jednoczesnie szukac kolejnych lekarzy i me-
tod przynoszacych jakikolwiek postep.

Jakie byty poczgtki Waszego zZycia z Julcig?
Prowadziliscie przeciez catkiem komfortowe
zycie.
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Nie pamietam wszystkiego z poczatkow zycia
naszych coreczek. Wiele wspomnien zlewa sie,
czes¢ znikta. Nie da sie zapomnie¢ leku, on
zresztg — cho¢ zmienny w tresci — ciggle nam
towarzyszy. Pamietam bol ptynacy z bezlito-
snych stwierdzen niektorych lekarzy: ,Pani
dziecko ma w gtowie wode, czego pani oczeku-
je?”. Ale pamietam réwniez nieoczekiwane
wsparcie od wielu ludzi. Pomoc rodzicéw i ro-
dzenstwa. Wsparcie emocjonalne i finansowe
moich wspodtpracownikow, naszych przyjaciot,
stowa otuchy nawet od ledwie znanych ludzi. To,
co zawiera sie w kilku zdaniach, jest tak napraw-
de szeroka rzeka dobrej woli, ktora poptyneta do
nas w najtrudniejszym okresie naszego zycia.
| jest to jedna z tych rzeczy, ktorej nie doswiad-
czytabym, gdyby nie choroba mojego dziecka —
takiej az solidarnosci. Nie wroci ona Juleczce
zdrowia, ale dla nas znaczy bardzo wiele.

Jak poradzitas sobie w najtrudniejszym
okresie?

Jestem z natury optymistkg, ale wtedy korzy-
statam z pomocy psychiatry, bratam leki prze-
ciwdepresyjne, bo trudno byto poradzi¢ sobie
o wtasnych sitach. Kolejna nowos¢ w zyciu —
czasem i ja potrzebuje pomocy, i co wiecej,
potrafie jg przyjac¢, nie wstydze sie tego. Kie-
dys — kto by w ogdle o tym pomyslat.

Nieuleczalnie chore dziecko wiele zmienia
w zZyciu?

Wiele? Nie. Zmienia wszystko. Dostownie
wszystko. Podporzgdkowujesz mu cate swoje
zycie. Nikt nie pyta, czy tego chcesz. Poczatko-
wo zresztg sie nad tym nie zastanawiasz — wal-
czysz o jego zycie, trafiasz po raz kolejny do
szpitala, rehabilitujesz, uczysz sie swojego
dziecka, ktére komunikuje sie w tak bardzo
ograniczony sposob... Potem przychodzi stabi-
lizacja. Juz wiesz, ze na razie bedzie zyta. Wte-
dy coraz bardziej atakuje zmeczenie. Wykonu-
jesz codziennie wiele czynnosci — miksujesz

17



ZNAJDZ SENS

18

jedzenie, bo twoje dziecko tylko takie potyka,
karmisz powoli, odsluzowujesz, przewijasz,
masujesz... To staje sie moze automatyczne,
ale zajmuje czas. Kurczy sie czas dla siebie,
reszty rodziny. Coraz trudniej jest sprostac wy-
mogom pracy, a zarabiac trzeba, bo potrzeb
jest przeciez wiecej niz przy zdrowym dziecku.
| z biegiem czasu widzisz, jak twoje dziecko
rézni sie coraz bardziej od réwiesnikow, ze-
gnasz plany i nadzieje, ktére z nim wigzatas.
Kolejne bezsenne noce. To juz 7 lat, od kiedy
chot¢ jedna przespana noc staje sie cennym
prezentem... Przedtuzone do tej pory zgbkowa-
nie, coraz trudniejsze, im Juleczka jest starsza...
Dni, kiedy ptacze nie wiadomo dlaczego, a ty
prawie szalejesz z bezradnosci...

Czego sie boisz?

Jest w nas ciggty lek o przysztosc. lle bedzie
jeszcze z nami? | co sie stanie, kiedy nas zabrak-
nie? Kiedy my bedziemy coraz stabsi, a ona co-
raz wieksza — ciezsza do podniesienia, trud-
niejsza do zaopiekowania? Co z nig bedzie?
Starsza siostra odejdzie do swojego zycia, do
ktérego ma niepodwazalne prawo. Nie wy-
obrazam sobie, co by sie stato, gdyby zabrakto
cho¢ jednego z nas. Nie wyobrazam sobie, jak
miatabym sobie poradzi¢ bez meza. Ciggle od
nowa odpycham ten strach od siebie, bo nie da
sie zy¢ z nim na plecach. | na szczescie nie
trzeba. Bo chore dziecko to nie tylko pasmo
udrek i bolu. To takze wiele niespodziewanych
radosci i zmian w nas samych.

Jak sie zmienitas?

Jestem kims innym niz 7 lat temu. Bynajmniej
nie meczennica. Pracuje w zawodzie, ktory lubie,
odnosze sukcesy. Wcigz dbam o siebie i czuje sie
atrakcyjng kobietg (co potwierdza moj maz).
Wiele osob reaguje gtebokim zdziwieniem na
wiadomosc¢ o chorobie mojej corci — najwyraz-
niej odbiegam od stereotypu nieszczesliwej
matki bardzo niepetnosprawnego dziecka... Nie

porzucilismy przyjaciét ani zycia towarzyskiego,
cho¢ na pewno jest ono bardziej ograniczone
i dzieje sie raczej w naszym domu niz poza nim.
Ale wiele zmienito sie wewnatrz. Mysle, ze na
lepsze. Statam sie bardziej otwarta. Nie mam na
mysli kontaktu z ludzmi, nie miatam z tym ni-
gdy problemu, ale otwartos¢ na uczucia, prze-
zycia innych. Mam wiekszg wrazliwos¢. Suk-
ces, kolejne cele staty sie czym$ znacznie
mniej istotnym niz kiedys. Juz wiem, ze nie da
sie zaplanowac zycia, ze trzeba umie¢ na
chwile stangc¢, ze na radosc jest przeznaczona
wtasnie ta chwila, ktora teraz trwa. Owszem,
staram sie zabezpieczac naszg przysztos¢, ale
to nie ma az takiego znaczenia. Bo przez te lata
sukcesem stawato sie kazde udane wyjscie
Julki ze szpitala, pokonany zab, usmiech... To
nie sg rzeczy, ktére zauwaza sie przy zdrowym
dziecku. A tu — czekasz na kazdy drobiazg,
cho¢ nawet nie wiesz, czy nadejdzie. | w pew-
nym momencie zaczynasz widzie¢ te drobia-
zgi wszedzie, docenia¢ ich warto$¢ — rozu-
mie¢, ze z tego wtasnie sktada sie zycie. Kie-
dys najwazniejsze byto, zeby starsza corka sie
dobrze uczyta. Teraz jest to nadal wazne, ale
ciesze sie, ze Paulinka jest zdrowa i przede
wszystkim chce, zeby byta szczesliwym i do-
brym cztowiekiem. Taka zmiana akcentow...
Nie angazuje sie tez tak bardzo w prace. Nie
stanowi centrum mojego zycia. Staram sie jak
najwiecej czasu spedza¢ w domu, tam tak na-
prawde odpoczywam.

Co daje Ci Julcia?

Ciagle ucze sie z nig zyc¢. Ale jednoczesnie to
zycie, codzienne radosci przezywam bardziej
intensywnie. Doceniam to, co mam. Ciesze sie
z mojego domu, z lasu za oknem, sarny przy
ptocie. | mimo wszystko kiedy patrze, jak Julka
zasmiewa sie do upadtego z byle powodu
(albo i bez), jestem najszczesliwszg mama na
Swiecie. Bo z Julka jest zwigzana kompletnie
bezwarunkowa mitos¢. Ja ciesze sie z tego, ze
jest — ze nas styszy, poznaje po gtosie, Smieje
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sie, podskakuje i wierzga, na ile moze, mimo przykurczy. Ona tak samo cieszy sie z najprostszych oznak na-
szej mitosci.

Kiedy dziecko jest zdrowe, to kochajac je, czegos wymagamy, oczekujemy. A to jest najbardziej bezwarunkowa,
bezinteresowna mitos¢, jakg moge sobie wyobrazic. | to wtasnie ona daje site na stodko-gorzkg codziennos¢.

Podzielitas sie z mezem obowigzkami w taki sposob, ze on zajmuje sie Julcig, a Ty zawodowo pracu-
jesz. To Wasz swiadomy wybor?

Jak najbardziej tak. Opieka nad nieuleczalnie chorym dzieckiem wymaga zaangazowania 24 h na dobe. Moj
maz zawsze miat Swietny kontakt z dzie¢mi, bardzo cenie go jako ojca. Wielu mezczyzn ucieka zdomu, gdy
rodzi sie chore dziecko. A on od poczatku angazowat sie we wszystko. Od samego poczatku. Julcia jest jego
oczkiem w gtowie. Nie ma rzeczy, ktorej nie potrafitby przy niej zrobi¢. Ani takiej, ktorej by dla niej zrobic
nie chciat. To ma dla mnie wielkie znaczenie. Ale nie tylko to. Bo przeciez Adam nie jest tylko ojcem, ale dla
mnie przede wszystkim mezem.

Czy przyjscie Julci na swiat zmienito Wasz zwigzek?

Jestesmy ze sobg w sumie od 22 lat. Wczesniej bywaty rézne chwile, jak to w matzenstwie. Czasem wydawato
sie, ze zaczynamy sie troche mijac. Oboje nie jestesSmy z natury wylewni, wiele spraw utykato gdzies pomiedzy
nami. Teraz jestesSmy na siebie o wiele bardziej otwarci. Potrafimy okazac sobie uczucia, cieszyc sie sobg. Po-
trafimy rozmawiac. Ktétnie tez idg nam catkiem niezle.... ale jednoczesnie nie walczymy o bezsensowne dro-
biazgi, szkoda czasu! Czasu dla siebie mamy co prawda mniej, ale nam nie ucieka. | nie chodzi tylko o to, ze
moge na mezu polegad, ze jest dla mnie niezastgpionym wsparciem — widze tez, ze to catkiem niezty facet..!
Ostatnio po raz pierwszy od wielu lat miatam okazje wyjecha¢ na pare dni. Co prawda stuzbowo, ale dato
to dystans i czas na przemyslenia. Trudne. Zdatam sobie sprawe z ogromu wtasnego zmeczenia. Takg
przyjemnoscig byto wyspac sie kilka dni z rzedu... Dopadt mnie strach, co bedzie — z nami, z Julka. Patrzac
na swoich wspotpracownikéw, zdatam sobie sprawe, ze jakis etap mojego zycia przeminat bezpowrotnie,
nie wiadomo kiedy, ze nie jestem juz mtodg dziewczyng przekonang, ze zycie utozy sie wedtug jej checi.
Tesknitam za domem, rodzing bardziej niz mogtabym przypuszczac.

Jakie znaczenie ma dla Was pomoc z zewngtrz?

Wiele zmienita dla nas pomoc Fundacji. | nie méwie Ci tego ,pod publiczke”. Sama zresztg wiesz, jak jest.. Wcze-
$niej bardzo duzo pracowatam — zeby zapewni¢ pienigdze na biezgce potrzeby i niepewng przysztos¢. Pomagali
nam dziadkowie, ale w miare jak Julka rosta, stawato sie to dla nich coraz trudniejsze. Zaczeto sie btedne koto —
praca, coraz wieksze zmeczenie... Pomoc Fundacji pozwolita nam znalez¢ opiekunke, co przez kilka godzin dziennie
daje nam mozliwos¢ zajecia sie swoimi sprawami. Dopiero gdy tak sie stato, zdalismy sobie sprawe, jak bardzo tego
potrzebujemy, jak bardzo jesteSmy zmeczeni. Ale nie chodzi tylko o pomoc materialng. Wazne jest, ze ktos$ ,z ze-
wnatrz” mowi ci, ze masz prawo — obowigzek! — zajac¢ sie soba. Przy tak chorym dziecku to wcale nie jest oczywi-
ste. Boisz sie spuscic je z oka. Masz poczucie winy, ze zajmujesz sie, poza dzieckiem, innymi sprawami niz niezbed-
ne. A tez po prostu zapominasz, jak bardzo potrzebujesz jakichs przyjemnosci po prostu dla siebie. Bliscy czy
przyjaciele mogg zwracac ci na to uwage, ale to nie jest to samo. Potrzebny jest ktos obcy, bo w tej sytuacji para-
doksalnie tatwiej mu zaufac. Teraz ci,obcy” stali sie znani i bliscy, ale wcale nie mniej skutecznil

Dziekuje Ci za te stowa. Bardzo wiele dla mnie znaczg.

19



