Nasza stodka landryneczka

Ciazy nie planowali, bo oboje byli juz po czterdziestce. Ale i tak Marysia byta ich
wymarzong coreczka. Lekarze w szpitalu mowili, ze przezyje kilka dni, moze tygodni. —
JesteSmy wybrancami losu, bo mieliSmy Marysie przez 11 miesiecy. To byta peretka
podarowana nam na chwile — méwi jej mama.

Poznali sie przypadkiem, siedem lat temu. Monika szukata kierowcy z autem, ktéry podwidztby jg na
Komunie bratanka. Znajoma przystata znajomego. On jg zawidzt, ona mu zaptacita, ale na tym
znajomos¢ sie nie skonczyta. Jak Monika i Mariusz poszli razem na kawe, to okazato sie, ze pijg taka
sama: gorzka, sypana, bez cukru i mleka. — Dowiedziatam sie wtedy, ze Mariusz, zwany przez czes¢
przyjaciét Marianem, zna sie z moimi dzieémi juz od dwéch lat. | nawet czasami odwozit je do domu.
Pomyslatam sobie ,Jak ja mato wiem o swoich dzieciach. Jak kazda wspoéfczesna matka. Niby wiem, a
nic nie wiem” — wspomina Monika.

Kolejng kawe wypili juz nad zalewem, gdzie Mariusz zaprosit Monike na wycieczke: — Pierwsze
miesigce to byly kolezenskie spotkania. A pézniej wszystko potoczyto sie btyskawicznie. W
odwiedziny do jego rodzicéw jechatam jeszcze jako kolezanka, a wysztam juz jako dziewczyna.

Slub wzieli dwa lata pdzniej. Monika miata juz trzech synéw: dwudziestoczteroletniego obecnie
Mateusza, mtodszego o dwa lata Marcina i Antoniego, ktory wtedy byt pierwszoklasista, a dzis jest
dwunastolatkiem: — Poznalismy sie dos¢ pdino, wiec wspadlnych dzieci nie planowalismy. Ale
wpadli$my jak géwniarze. Cigza byta dla nas sporg niespodziankga i bylismy w duzym szoku.
Zwtaszcza ze ja miatam juz 43 lata, a mgz — 49.

Nad imieniem dziecka nawet nie musieli debatowaé, bo ono przyszto samo, jeszcze przed cigza. —
Dziewczyny z pracy zapytaty mnie, co bym chciata dostaé w prezencie na urodziny. Powiedziatam, ze
fotel bujany. Wyobrazatam sobie, ze siedze w nim z wnukami. A jak juz go kupitam, to obiecalismy
sobie, ze jesli pojawi sie w naszym 2yciu corka, to nazwiemy ja Maria Magdalena. Tak wiec te
imiona czekaty juz na dziecko. Marysia byta naszg wymarzong céreczkg — opowiada.

Pierwsze podejrzenie, ze cos jest nie tak, pojawito sie w trzynastym tygodniu cigzy. To wtedy Monika
poszta na badania prenatalne, na ktdre skierowanie dostata z uwagi na swdj wiek. —Jeden z
pomiaréw na USG wykazat, ze moze by¢ jakas wada genetyczna. Ale nie musi. Gdy wrécitam z
wynikami do mojego ginekologa, to ustyszatam, ze chyba tamten lekarz zle ztapat wymiary. | ze
szansa na zdrowe dziecko wynosi 50 na 50, jak u kazdej kobiety. Dostatam skierowanie na
amniopunkcje, ale sama miatam zdecydowaé, czy z niej skorzystam.

Czutam, ze to dla mnie dodatkowy stres. | dla dziecka tez. A skoro lekarz prowadzacy twierdzit, ze
wszystko jest okej, to zrezygnowatam. On zresztg robit mi USG przy kazdej wizycie i zawsze
potwierdzat, ze z dzieckiem wszystko jest w porzadku. Raz nawet wprost zapytatam ,Czyli Marysia
bedzie zdrowa?”. , Tak. | tego sie trzymajmy”. To byt starszy ginekolog, z wieloletnim
doswiadczeniem, uchodzit za Swietnego lekarza. Nie miatam powoddw, by mu nie wierzy¢. Poza tym
moi trzej synowie urodzili sie zdrowi — relacjonuje Monika.

Pordd przebiegt bez komplikacji, sitami natury, cho¢ zaczat sie szesc tygodni przed terminem. W
szpitalu prébowano wstrzymacé akcje porodowa, ale gdy odeszty wody, to stato sie jasne, ze Marysia
wkrotce sie urodzi. Jak tylko kruszynka przyszta na swiat, to byto wida¢, ze nie jest dzieckiem catkiem
zdrowym. — Miata wyrainy rozszczep wargi i podniebienia oraz brak kosci w nosku. | oczka skosne



jak u Azjatow albo przy zespole Downa. Lekarka ztapata jg pod paszki jak lalke szmacianke, zebym
zobaczyta, jak bardzo widoczny jest rozszczep wargi.

W pierwszej dobie zrobili jej USG przezciemigczkowe, by zbada¢ mézg, i wtedy dowiedziatam sieg, ze
jest podejrzenie ciezkiej wady genetycznej. W drugie]j ustyszatam, ze mata ma problemy z
oddychaniem i moze umrze¢ w kazdej chwili. Dlatego pielegniarka ochrzcita jg z wody — wspomina jej
mama.

Poczatkowo miata nadzieje, ze z czasem rozszczep sie zoperuje. Informacji, Ze Marysia jest ciezko
chora, nie byta w stanie przekaza¢ mezowi: — Odpowiedziatam tylko ,Ja tego mezowi nie powiem”.
Nie mogtam, bo nie miatam tyle sity. Maz ciezko to znidst. A najbardziej tagpneto nim po powrocie do
domu.

Po pieciu dniach od porodu pani Monika wypisata sie ze szpitala na wlasne zadanie. — Pielegniarki,
potozne i salowe byty bardzo mite. Ale lekarz zachowywat sie arogancko. ,Tak to jest, jak sie w tym
wieku dzieci rodzi. Teraz jest lament, a trzeba sie byto zabezpieczad”. To potozne doradzity mi, ze dla
mojej psychiki bedzie lepiej, jak pojade do domu i bede tylko przyjezdza¢ do Marysi. Zebym nie
musiata tego stucha¢ — opowiada.

Na poczatku lekarze moéwili, ze dziecko przezyje kilka dni, moze tygodni. Kierowniczka neonatologii
w szpitalu uwazata, ze Monika nawet nie ma po co pobudzaé laktacji, bo Marysia wkrétce umrze.
Dopiero po kilku tygodniach przyszty wyniki badan. Okazato sie, ze Marysia ma zespét de
Grouchy’ego, rzadkg wade genetyczng powstajgcg w wyniku uszkodzenia chromosomu 18. Zdarza
sie ona u jednego na 50 tysiecy zywych noworodkéw. U Marysi choroba sprawita, ze jej mdzg nie
podzielit sie na pdtkule.

Od samego poczatku dziewczynke karmiono przez sonde. Lekarze nie byli zgodni, czy moze
przyjmowac mleko doustnie. Jedni méwili, ze nie ma odruchu ssania. A drudzy uwazali, ze ma, ale
bez koordynacji z oddychaniem i przetykaniem.

Pierwsze dwa miesigce i 24 dni malerika spedzita w inkubatorze. Lekarze pozwalali jg wyjmowac
rodzicom tylko do kapieli. Dlatego kazdego ranka Monika i Mariusz jezdzili na oddziat intensywnej
terapii noworodkéw, by chociaz przez kilkanascie minut na dobe potrzymac swojg céreczke na
rekach i jg przytulié. Personel oddziatu poinformowat ich, ze bedg mogli zabra¢ Marie do domu, jesli
znajdzie sie hospicjum domowe, ktére przyjmie jg pod swojg opieke. W ich okolicy takiego nie byto.
W Kielcach rowniez. Szpital znalazt je kilkadziesigt kilometréw dalej, ale tam jedna lekarka
obstugiwata trzydziescioro dzieci, wiec nie byto szans na przyjecie kolejnego dziecka.

Byt juz nawet plan, ze szpital przygotuje im pokdj i jedno z nich zamieszka tam razem z Marysia. — Ale
jak to pogodzi¢ z prowadzeniem domu i opiekg nad Antkiem, ktéry miat dopiero 11 lat, a personel
nie wpuszczat go na oddziat do Marysi? — zastanawiata sie Monika. Ostatecznie do przeprowadzki
nie doszto, bo szpital znalazt wolne miejsce w hospicjum stacjonarnym. — Szczeg6tow nie znalismy.
Do ostatniego dnia nikt nie powiedziat nam nic konkretnego. Wiedzielismy tylko, ze céreczka
pojedzie do todzi 24 maja.

Jak juz dotarliSmy na miejsce, to bytam bardzo pozytywnie zaskoczona. Samo stowo ,hospicjum”
kojarzyto mi sie wczesniej z onkologia i szpitalnymi salami. A tu wchodzimy do Gajusza, a Marysia
juz lezy w normalnych ubrankach, bez inkubatora, bez szyby oddzielajgcej ja od nas. Dookofa niej



baloniki na powitanie. Wtedy poczulismy, ze mamy wreszcie naszg matg kruszynke. Mimo wszystko
to sg dla nas mite wspomnienia.

W Gajuszu okazato sie, ze Marysia nie musi juz byé w samej pieluszce w inkubatorze. Ze wystarczy jej
maseczka od koncentratora tlenu. A czasami nie potrzebowata nawet tego. Jak bralismy jg w wozku
do ogrodu, to dawata rade bez. Za to przy infekcjach koncentrator byt konieczny — méwi Monika.

Poczatkowo Marysia zamieszkata w pokoju z Jagddka i Natalka (tg mata, ktérej wszedzie petno). Ale
przy kolejnym w jej zyciu zapaleniu ptuc (w szpitalu zaliczyta dwa) zostata przeniesiona do Sali
Intensywnej Mitosci dla dzieci najciezej chorych. Czasami otwierata oczka. | podgzata wzrokiem za
dzwiekami. Zwtaszcza gdy styszata gtos swojego taty. — Pamietam ten dzien, gdy Marysie trzymata na
rekach moja kuzynka, a Mariusz siedziat obok. Jak sie odezwat, to Marysia zerkata na niego.

Z czasem jej stan zaczat sie pogarszac. Dziewczynka spuchta i czesto sikata. Okazato sie, ze to przez
moczéwke, chorobe wywotang brakiem hormonu regulujgcego gospodarke wodng organizmu. | tak
do lekéw na drgawki dotgczyty kolejne. A gdy malenstwo byto niespokojne i widoczne stawato sie,
ze cierpi, lekarze podawali leki przeciwbolowe. — Jak cos jg niepokoito, to ptakata. Cho¢ whasciwie to
nie byt taki normalny ptacz. Bardziej kwilenie — opisuje jej mama.

Do Gajusza jezdzili ze Swietokrzyskiego zwykle raz w tygodniu. Zima troche rzadziej, zwtaszcza po
wypadku, gdy w drodze do todzi jaka$ pani staranowata ich auto. Nasza fundacyjna psycholozka Asia
zaproponowata, ze mogg dopetni¢ w Patacu sakrament Chrztu Swietego. — Marysia zostata w
szpitalu ochrzczona z wody, ale i tak marzytam o prawdziwym chrzcie z ksiedzem i chrzestnymi. To
byta piekna uroczystosc. Marysia miata trzy i pét miesigca. UbraliSmy jg w przesliczng, biatg
sukieneczke. Przyszedt ks. Marcin z hospicjum. A pan z gitarg, dyrektor hospicjum domowego, grat
podczas mszy — wspomina.

Na p6t roczku mama zrobita Marysi na drutach rézowy komplecik: spodenki i sweterek. — Wygladata
w nim jak stodka landryneczka. Od razu po narodzinach miata dtugie wtoski. Takie troche
loczkowane, jak u meza. A do tego bardzo dtugie, zakrecone rzesy, siegajgce az do brwi. Byta
przesliczng dziewczynka.

W Patacu tadnie rosta i przybierata na wadze. Opiekunki dodawaty nam otuchy, mowigc
,Podtuczymy ja tylko troche i wam oddamy”. Wierzyliémy, ze damy rade i wezmiemy jg do domu.
Bylismy gotowi ptaci¢ prywatnie lekarzowi, zeby przyjezdzat do Marysi. Pytalismy wsréd znajomych,
czy mogg kogos poleci¢. Ale przy kolejnej infekcji stan Marysi sie pogorszyt. Coraz dtuzej dochodzita
do siebie, coraz wiecej tlenu potrzebowata i miata coraz dtuzsze bezdechy — opowiada mama.

Tydzien przed smiercig Marysi zadzwonita do rodzicow dr Aleksandra Korzeniewska-Eksterowicz z
informacja, ze saturacja spada. Odpowiedzieli, ze jutro bedg u céreczki. — Podobno jak doktor Ola
przekazata Marysi, ze mamusia i tatus przyjada, to saturacja podskoczyta z 30 na 70. A jak juz bylismy
na miejscu i trzymalismy jg na rekach, to dochodzita nawet do 100 i rzadko spadata ponizej 85.
Nosiliémy jg na zmiane: my, mdj brat i moja cudowna tesciowa, ktdra traktuje mnie jak wtasng cérke.
Po kilku dniach znéw byliémy w Patacu. Tym razem z siostrg meza. Wtedy juz przeczuwatam, ze
Marysia umiera, ale chcieliSmy wierzy¢, ze przezyje roczek.

Marysia urodzifa sie w $rode i zmarta tez w $rode. Zyta réwno 11 miesiecy, w tym ponad osiem jako
Ksiezniczka w Patacu. — Gdy maz zadzwonit, bytam akurat w domu opieki z moimi seniorami. Bo jakis$
czas wczesniej wrécitam juz do pracy jako opiekunka osdb starszych. Szefowa mnie wspierata. Obie
sie rozptakatysmy.



Maz znidst to gorzej niz ja, cho¢ jest twardy i tego nie okazywat. Mnie byto tatwiej. Moze dlatego,
Ze w pracy mam stycznos$¢ ze smiercig. M3z sie podtamat. Wiedzieliémy, ze mozemy zawsze
zadzwoni¢ do pani psycholog Asi z Gajusza. Ale wtasciwie tego nie potrzebowalismy, bo u nas w
rodzinie nie ma pustki. Caty czas co$ sie dzieje. Wspierali nas bliscy, znajomi i przyjaciele, nawet
kolezanki z mojej pracy. Nie bylismy w tym sami, wiec tez nie byto nam potrzebne typowe wsparcie
psychologiczne. Zresztg my z mezem jesteSmy wsparciem sami dla siebie — komentuje Monika.

Na pogrzebie ksigdz z ich rodzinnej parafii zaproponowat, by pienigdze z tacy poszty na Fundacje
Gajusz: — Bardzo nas to ucieszyto, bo Patac jest nam bliski. Kazdg wizyte w Gajuszu wspominam
bardzo dobrze. Zostawitam tam nawet wydziergany przeze mnie dla Marysi kocyk z laleczkg, ktdra
ma warkoczyki zaplecione z wtdczki.

Poczutam ulge, ze Marysia odeszta. Ze nie cierpi, ze jest wolna, moze sobie fruwaé i nikt nigdy jej
nie skrzywdzi. A my widzieliSmy, ze czasami cierpiata. Robifa sie wéwczas nerwowa. Nie bralismy jej
wtedy nawet na rece, zeby nie sprawia¢ jej dodatkowego bélu. Wiedzielismy, ze czas z Marysig to
bedzie tylko moment. CieszyliSmy sie kazdg spedzong z nig sekunda. To byta peretka podarowana
nam na chwile. MieliSmy w tym wszystkim duzo szczescia. JesteSmy wybrancami losu. Znam przeciez
kobiety, ktdre stracity dziecko podczas cigzy albo od razu po porodzie. A my mieliSmy Marysie przez
11 miesiecy. JestesSmy szczesliwi, ze Marysia z nami byta, cho¢ krétko.

Teraz Monika marzy, by mitos¢ do Marysi przekué w konkretne dziatania. Chce sprawdzi¢, jak wiele
dzieci w ich okolicy potrzebuje wsparcia hospicjum domowego: — Jesli okaze sie, ze to wazna
inicjatywa, to zamierzam dziata¢, by otworzy¢ takie miejsce u nas. Chcemy, zeby w Polsce byto wiecej
hospicjéw domowych. Zeby zadne dziecko nie musiato leze¢ miesigcami w szpitalu tak jak Marysia.
Bo z tym, ze urodzita sie chora i ze odeszta z tego swiata, juz sie pogodzilismy. Ale z tym, ze nie
mogtam sie nig jako matka opiekowaé, nie moge sie pogodzi¢. Marysia po co$ nam byta tutaj dana.
Wierzymy, ze ma jeszcze misje na tym Swiecie.

Monika stara sie teraz docenia¢ wszystko, co ma: — Gdy bytam w cigzy, to marzytam, ze Marysia
bedzie miata kotyske. | kupitam jg. Ale ona nigdy z niej nie skorzystata. Od $mierci Marysi niczego juz
nie planujemy. Wszystko robimy na spontanie. Jak ktos mnie pyta, co bede robié¢ za miesigc czy dwa,
to mowie, zeby zapytat kilka dni przed. Jak chce sie wyptakaé, to jade do Marysi na cmentarz. Ma
grob obok babci meza. Ale mimo wszystko trzeba zy¢ dalej i czerpac radosc¢ z kazdej chwili. Cztowiek
czesto o tym zapomina. Narzeka i zali sie, jak to mu Zle idzie. Wielu rzeczy nie docenia. A przeciez
lepiej jest cieszyc¢ sie tym, co mamy, i dziekowaé za to, co byto.

Spisata Karolina Tatarzynska



