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Cztowiek nie rodzi sie po to, zeby odprowadzi¢ wtasne
dziecko w ,ostatnig podroz”. Jest to cos tak
nienaturalnego, ze ciezko ogarnac¢ to umystem, ciatem
i kazda najmniejszg komarka wtasnego organizmu.

PAN BOG MIAL INNE PLANY

Rozmowa z Agnieszka Czerwony — mama nieuleczalnie chorego Dawida i zmartego Dominika
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Jestes mamg Dawida, ktory jest bardzo ciezko chory.

Kiedy dowiedziatam sie, ze zostane mama, bytam bardzo szczesliwa. Cigza to byt wspaniaty czas
w moim zyciu. Pierwszy ruch dziecka, Swiadomos$¢, ze pod moim sercem bije serce matej osobki. Cig-
gte wpatrywanie sie w wielki, czternastokilowy brzuch, ktory ruszat sie na wszystkie strony i przybie-
rat niesamowite ksztatty. To byto dziewie¢ miesiecy spokoju, radosci i oczekiwania na zdrowe dziecko..

Przyszto jednak dziecko chore...

Na poczatku nie rozumiatam, skad ten szum, zamieszanie i ptaczliwy wzrok meza. Okres cigzy oka-
zat sie mijajgcym stanem btogiej nieSwiadomosci. Do dzis mam wrazenie, ze 16 lipca 2000 roku
o 7.10 ktos niezle przywalit mi obuchem w teb. Na szczescie ten sam ,ktos” dat mi niesamowitg site,
cierpliwos¢, odwage i mitosc... Mitos¢, ktorg mogtam obdarowac moje chore dziecko.

Jakie byty poczgtki?

Na poczatku byt bunt, wotanie do Boga: DLACZEGO JA. Szybko jednak otartam tzy. Wiedziatam, ze
nie moge sie zatamywac — dla mojego dziecka, ze musze opiekowac sie nim i pomaga¢ mu. Miedzy
kolejnymi pobytami w szpitalu czekatam na jego pierwszy usmiech, pierwsze stowa, pierwsze kroki.
Niekiedy od losu dostawatam druga, trzecig, czwartg i kolejng diagnoze. | kiedy upadatam, nie wie-
dzie¢ skad miatam site, zeby sie podniesc.

Kiedy przechodzitam ulicg, styszatam zza swoich plecow szepty:,0, to ta, co urodzita tego chtopczy-
ka bez ragk, ale nie oddata go, wzieta go do domu”. Ludzie dtugo przyzwyczajali sie do mojego chore-
go dziecka. Ja nie miatam z tym problemu.

Jak zmienito sie Twoje zycie?

Kiedy na $wiat przychodzi dziecko, nasza hierarchia wartosci ulega znacznemu przeszeregowaniu.
Ale kiedy okazuje sie, ze ta dtugo wyczekiwana pociecha jest niepetnosprawna, ze swojego zycia
wiekszosc¢ z nas, rowniez i ja, wymazata stowo kobieta i zastgpita je stowem matka.

Opieka i wychowywanie Dawidka pochtonety mnie catkowicie. Czesto wszystko sprowadzato sie do po-
trzeb, wsrod ktorych jedna gérowata najbardziej — wyspac sie. Mimo ze Dawid ma obecnie 15 lat, noce
przespane do biatego rana mogtabym policzy¢ na palcach.
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Mimo choroby Dawidka zdecydowatas sie na
drugie dziecko, ktére réwniez byto bardzo chore.

Kiedy po raz drugi zostatam mamg, miatam
wrazenie, ze moja doba skurczyta sie do 12 go-
dzin. Mimo wielkich planéw, ze urodzi sie zdro-
wa dziewczynka, Kto$ u gory zestat nam Domi-
nika. Pieknego czterokilogramowego chtopczy-
ka o wielkim, ale.. bardzo chorym serduszku.
Ciggta bieganina miedzy lekarzami, pobyty na
OIOM-ach i ciggta opieka nad chtopcami po-
wodowaty, ze wowczas nie liczyto sie nic inne-
go. Byt tyko Dawid i Dominik.

Zapomniatas wtedy o sobie?

Jakiekolwiek myslenie o czyms dla siebie, jesli
w 0gole sie pojawito, konczyto sie wyrzutami
typu: nie powinnam, nie mam do tego prawa,
nie stac¢ nas na to.

Dominik odszedt, majgc niespetna 3 latka.

W tym roku mija 5 lat, odkad Niki nas opuscit..
Jego dzielne serduszko walczyto przez 5 tygo-
dni po operacji, ktéra miata uratowac mu zycie.
Niestety po raz kolejny Pan Bog miat wzgledem
naszej rodziny inne plany. Zabrat do siebie na-
szg iskierke. Nie ma dnia, zeby Dawid nie pytat:
,Mamo, a czy braciszek mnie kocha?”, ,A dla-
czego Dominis nie moze wrocic?”. Wciaz teskni
za bratem i ciezko mu pojg¢, czemu tak sie stato.

A Ty - jak odnalaztas sie w tej tragedii?
Byto bardzo ciezko. Korzystatam z pomocy
psychologa. Mimo ze znalismy diagnoze cho-
roby Dominika, to myslelismy, ze on mimo
wszystko zawsze z nami bedzie, ze ten dzien
nigdy nie nastapi. Wierzylismy, ze Pan Bég ze-
stat nam go po to, zebysmy mogli sie opieko-
wac dwdjka niepetnosprawnych dzieci. Mysle-
lismy, ze nigdy nam go nie zabierze. To jest
naprawde trudny kawatek zycia, gdy cztowiek
siedzi nad tozeczkiem swojego dziecka i nie
moze nic zrobi¢, a ono odchodzi...

ROZDZIAt 7 MI£OSC | RODZINA | DZIECI

Wierze jednak, ze kazdy z nas ma jakis$ cel do
zrealizowania w tym ziemskim zyciu i mysle, ze
Dominik miat tez cos tu do zrobienia. | wyszto
mu to bardzo dobrze. Nauczyt nas bardzo wie-
le.. Byt rozkoszny.. Zresztg pewno nadal jest
tam gdzies i rzadzi rowno w tym niebie. Cieszy-
my sie z tego wspolnego czasu, ktory byt nam
dany. Napisalismy epitafium na jego pomniku:
.Boze, nie pytamy Cie, dlaczego nam go zabra-
tes, ale dziekujemy Ci za to, ze nam go dates”.

Pogodzitas sie ze Smiercig Dominika?

Z tym nie da sie pogodzi¢.. Cztowiek nie rodzi sie
po to, zeby odprowadzi¢ wtasne dziecko w ostat-
nig podroz. Jest to co$ tak nienaturalnego, ze
ciezko ogarng¢ to umystem, ciatem i kazdg naj-
mniejszg komorka wtasnego organizmu.

Jak dzis wyglgda Twoja codziennosc?

Moja codziennosc.. to ciezki poranek, bo to
wtasnie najbardziej wymagajaca pora dnia dla
mojego dziecka. To ciggte zmaganie sie z reha-
bilitacjg i rutynowym podejsciem lekarzy. To
szukanie sposobdw leczenia kolejnej zdiagno-
zowanej choroby liczonej kilometrogodzinami
przemierzonymi od specjalisty do specjalisty.
To kolejny stos papierow, ktore trzeba wypet-
ni¢, bo liczy sie przeciez papier, a nie cztowiek.

Ale moja codziennos¢ to takze kolejny usmiech
mojego syna, ktorym obdarowuje mnie, kiedy
sie do mnie przytula. To stowa ,Kocham Cie
mamcia’, kiedy odbieram go po pracy. To wspol-
ne stuchanie samochodowego radia na catg
pare w drodze powrotnej do domu. To wspolne
bujanie sie na ogrodowej hustawce. To cate
mnostwo catuséw tylko za to, ze pomogtam mu
sie ubrac. To takze stokrotki zrywane matymi
rgsiami, ofiarowane mi w sobotnie popotudnie.

Mam swoje radosci. To $niadanie spokojnie zje-
dzone przez moje dziecko. To, ze nauczyt sie
ptywac nawet gdy inni mowili, ze to niemozli-
we. Jego usmiech, kiedy otwiera oczy po kolej-
nej narkozie.
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Za czym tesknisz?

Za chwilg beztroski, niekiedy spokoju i linig
prostg symbolizujgcg constans w moimi zyciu.

Czego Ci brakuje?

Czy czego$ mi brakuje? Tak.. gtosu i przytula-
sow mojego mtodszego syna. To wtasnie daje
mi do zrozumienia, ze zycie z chorym dziec-
kiem nie jest takie trudne. Zycie bez niego — to
dopiero wyzwanie.

Czy choroba Dawidka powoduje duze ogra-
niczenia w Twoim zZyciu?

Nie mam zadnych ograniczen. Zycie mozna
przezyc¢ tylko raz, dlatego nie mam zamiaru na
tozu $mierci zatowac, ze nie pozwolitam sobie
i bliskim by¢ szczesliwa tylko dlatego, ze Pan
Bog obdarowat mnie niestandardowym dziec-
kiem.

Bytabym jednak hipokrytka mowiac, ze czasa-
mi nie jestem wsciekta na swoj los, bo kiedy zy-
cie ofiarowato mi chore dziecko, pozbawito
mnie kilku rzeczy i doswiadczen. Ale.. w zamian
dostatam duzo wiecej.

A Twoje marzenia?

Marzeniem kazdej matki niepetnosprawnego
dziecka, moim marzeniem jest mie¢ zdrowe
dziecko. To rowniez brak koniecznosci wiecz-
nego wtoczenia sie po oddziatach szpitalnych
réznych specjalizacji. Chciatabym takze nie
musie¢ walczy¢ o podstawowe rzeczy nie-
zbedne dla mojego syna. Wszystko to jednak

marzenie Scietej gtowy. To po prostu rzeczy-
wistos¢, do ktorej trzeba przywyknac..

Ale czy marzysz jeszcze o czyms takim zu-
petnie dla siebie?

Gdy po $mierci Dominika chodzitam do psycho-
loga, uswiadomitam sobie, ze mam jeszcze swo-
je marzenia, ze to zaden grzech je mie¢ i ze aby
przetrwac wszystko to, co zafundowato mi zycie,
powinnam je mie¢ i pielegnowac. Wowczas przy-
pomniatam sobie czasy mojego dziecinstwa, kie-
dy przesiadywatam w fotograficznej ciemni ze
starszym o dziewie¢ lat bratem i wpatrywalismy
sie, jak w kuwecie z wywotywaczem pojawiaty
sie cienie, ksztatty, osoby. Od tego czasu fotogra-
fia, jak wiele innych dziedzin zycia, zrobita zna-
czace postepy. W dobie cyfrowej fotografii ciem-
nia to prawie archaiczny wymyst. Jednak rados¢
z robienia zdje¢ jest wcigz taka sama. Zmobilizo-
wana wytycznymi specjalisty pomyslatam sobie,
ze warto bytoby mie¢ jakie$ hobby, cos, co po-
zwolitoby mi cho¢ na chwile odetchna¢, zapo-
mniec o troskach i zmartwieniach. Kilka wieczo-
row spedzonych przed Internetem i dokonatam
wyboru mojego Nikona. Nie do konca byt to wy-
bor moich marzen, lecz przekalkulowany zakup
na raty, ktory zbyt mocno nie obcigzyt wéwczas
domowego budzetu. Ale kiedy teraz zamykam
oczy i mysle sobie, ze w tzw. wolnej chwili moge
nacisnac spust migawki, mam wrazenie, ze uno-
sze sie nad ziemia. Kiedy te chwile moge urealni,
czuje sie taka lekka, szczesliwa i spetniona. Moz-
liwos¢ uchwycenia pieknego widoku czy zatrzy-
mania chwil w klatce obiektywu powoduje, ze
moje zycie staje sie piekniejsze. To pozwala mi
natadowac zyciowe baterie.
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Fundacja Miedzy Niebem a Ziemia
pomaga dzieciom
nieuleczalnie chorym i ich rodzinom.
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