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Choroba Battena typ 2... nic mi to nie mowi...

Stucham... jak przez mgte docierajg do mnie stowa lekarza: nie bedzie méwit, chodzit, widziat,
straci wszystko, co dotychczas wypracowat, Smieré nastepuje pomiedzy 8 a 12 rokiem zycia...
Wybiegam na korytarz, nie wierze w to, co przed chwilg ustyszatam. Histeria, ktéra mnie
ogarnia, nikogo nie dziwi na korytarzu gabinetu lekarza genetyki. Takie reakcje sg tu na
porzadku dziennym. Mato tu dobrych wiadomosci, bo choroba genetyczna nie wigze sie z
niczym radosnym. Jakikolwiek bytby to zespdt, jest na dzisiejsze czasy niewyleczalny.

Co czuje matka, gdy styszy: ,od dzisiaj bedzie juz tylko gorzej... od dzisiaj juz tylko umieramy”?

Nie stéw na to, co dzieje sie w mojej gtowie. Jest bunt, histeria, niedowierzanie i btaganie Boga:
,pozwol mi zwariowac! Ja nie chce tego czuc, nie chce na to patrzec, nienawidze Cie!l!
Dlaczego??? ” Niekonczace sie ,dlaczego???”

Przez pierwszy tydzien wyje jak zwierze... Daje sobie wtasnie tydzien na pozbieranie sie z
szoku. Nie jestem w stanie je$¢, pi¢, spac, nie myje sie, chodze jak zombie... Moim synem
zajmuje sie kuzynka. Nie jestem w stanie wykonac prostej czynnosci, wymieszanie kaszki jest
dokonaniem ponad moje sity. Wiem, ze wpadtam w sidta depresji i ze jesli szybko nie pojde do
specjalisty, stocze sie na samo dno, a przeciez jestem potrzebna synowi.

Laduje u psychiatry... Nie jest mi wstyd, ze tutaj sie znalaztam, nie jestem wariatkg, ale wtasnie
przesztam zatamanie nerwowe. Tak trudno rodzicowi przyznaé sie, ze musiat bra¢ psychotropy,
by ,wstaé do zycia”. Jestem jak detka, z ktdrej kto$ spuscit powietrze, to, co dzieje sie w mojej
gtowie jest niepojete. Wszyscy wokoto z niecierpliwoscig czekaja, az sie podniose, widze, jak na
mnie patrza, jak przygladaja sie moim trzesgcym sie dtoniom. Staram sie najmocniej jak tylko
potrafie udawac przed catym Swiatem, ze sie zbieram. Ale to tylko gra pozoréw. Czuje sie
strasznie. Tak naprawde nie chce zy¢, ale jestem zbyt wielkim tchérzem, by sobie cos zrobic.
Nie zostawie tez swojego dziecka. Co wiec dalej? Zostaje walka...

Walka z chorobg i z samg soba...

Tak naprawde nie masz zadnego wyboru. Nikt nie zapytat Cie, czy sie zgadzasz zosta¢ matkg
dziecka z niepetnosprawnoscia. Czy masz na tyle sit. Z jakich$ nieznanych powodéw zostajesz
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,wybrana” i od tego dnia zmienia sig cate Twoje zycie. Pragniesz by¢ silna i choroba sprawia,
ze jeste$! Ale co$ w Tobie umarto przez te lata. Zyjesz bo musisz, a nie dlatego, ze chcesz.
Kazdy dzien jest najpiekniejsza, a zarazem najstraszniejszg chwilg odchodzenia... witania sig i
zegnania...

Jestes inna od wszystkich i dobrze o tym wiesz...

Dla jednych jestes sitaczka, dla innych kims, kto przegrat zycie. Na poczatku walczysz i
chwytasz sie kazdej najmniejszej nadziei. Szukasz godzinami informacji w internecie,
organizujesz zbidrki i czujesz sig jak zebrak — jest Ci wstyd! Bo nie masz innego wyjscia, jak
prosi¢ 0 pomoc: na wyjazdy, rehabilitacje, sprzet medyczny. Walczysz jak wariatka, chwilami
wydaje Ci sie, ze ,wygrasz”, kto$ wcigz wciska Ci ,sztuczng nadzieje. Chwytasz sie
wszystkiego, co dostepne na tym Swiecie. Zjadtaby$ cudze géwno, gdyby kto$ powiedziat, ze to
pomoze Twojemu dziecku! Od profesoréw, po zielarzy i chorych uzdrawiaczy, wszystko — byle
tylko czué, ze co$ robisz, ze nie stoisz w miejscu! Czujesz sie taka upodlona tym wszystkim.
Masz wszystkiego dosy¢, gdy zdajesz sobie sprawe, ze tak naprawde to walka z wiatrakami!
Juz wiesz, ale wcigz sama przed soba boisz sie przyznac, ze to koniec Twojej walki.

Zaciskasz piesci do krwi i gdy nikt nie widzi, gryziesz poduszke i wyjesz...
Znasz to, kochana Mamo, poznajesz to uczucie bezsilnosci...

Wreszcie dochodzisz do ogromnego muru... ciggnie sie on do samego nieba... Nie ma tam juz
nadziei, wiary, nie ma nic... Wszystko, co mogtas zrobi¢, wtasnie tutaj sie konczy. Stoisz i
patrzysz bezsilnie, jak oddech Twojego jedynego dziecka staje sie coraz ptytszy...

Masz ochote zabi¢ za stowa: ,musisz byc silna, bierz sie do Zycia”.

Cztowieku! Nie masz pojecia, co czuje matka, gdy staje przed takim murem. Wiec nigdy mi nie
mdw, ze mam wstawac, gdy nie jestem w stanie, gdy wszystko w moim zyciu wtasnie umieral!
Pozwol mi ptakaé, wy¢, milcze¢, uciec w swoj niebyt... Pozwdl bi¢ gtowg w ten mur... do krwi...
bo tylko to daje mi teraz wytchnienie. Pozwol mi umiera¢ razem z moim dzieckiem. Nie kaz
usmiechac sie site...

Moi kochani Rodzice dzieci ,umierajgcych” pod opiekg paliatywng — nawet teraz, gdy pisze te
stowa, ptyna fzy, tak bardzo kazdego z was chciatabym przytuli¢ do serca. Nie ma na Swiecie
wiekszego bélu od tego, gdy trzeba zegnacé sie kazdego dnia z wtasnym dzieckiem. Gdy nie ma
jutra... planéw... marzen...

Tak bardzo kazdego dnia prosze Boga, by pomdgt mi znaleZ¢ na mojej drodze osoby, ktére
przeprowadzg mnie przez te najtrudniejsza podrdz, jakg jest odchodzenie i umieranie dziecka.
Ze znajdzie sie kto$, kto nie bedzie o nic pytat, do niczego zmuszat ale... bedzie przy mnie trwat
w ciszy i zawsze dwa kroki za mnag, by w razie mojego upadku mnie ztapaé. By kto$ zawalczyt o
mnie tak, jak ja walczytam o swoje dziecko.

Bym pewnego dnia obudzita sie... zobaczyta te zatroskane oczy, ktére caty czas byly... i znéw
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chciata zyC...

Matgorzata Janik
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