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- Pewnego letniego dnia na swie-
cie pojawil si¢ Olek.

- Zdecydowanie najwspanialszy
czlowiek na ziemi, jakiego znam
($miech).

- Jednak poczatkowo matczyna
milos¢ zostala wystawiona na pro-
be...

- Olus$ to nasz drugi syn. Ja jestem
lekarzem i kiedy zaszlam z nim w cig-
z¢, bylam juz na specjalizacji neonato-
logicznej i w jaki$ sposob ta cigza
réznila sie od poprzedniej.

Podczas pierwszej cigzy kompletnie
niczym si¢ nie stresowatam. Konczy-
fam wtedy studia medyczne i do same-
go konca nie opuscitam zadnego egza-
minu. Wszystko bylo bez zarzutu.
Urodzitam Maciusia - zdrowiutkiego,
cudownego, picknego, idealnego. Two-
rzyli$my, zresztg nadal tworzymy,
bardzo szczesliwg rodzing. Realizowa-
lismy si¢ pod kazdym wzgledem - czy
to prywatnie, czy zawodowo. Po pew-
nym czasie razem z me¢zem w pelni
$wiadomie podjelismy decyzje, Ze
chcemy mie¢ drugie dziecko.

Jednak gdy zasztam w cigze z Olu-
siem, bytam strasznie przerazona i ze-
stresowana. Przez caty ten czas towarzy-
szyl mi trudno wytlumaczalny strach.
Moze dzialo sie tak, dlatego ze wtedy
pracowatam juz jako lekarz na oddziale
neonatologicznym, a tam bardzo czesto
ma si¢ do czynienia z wcze$niakami,
ktore rodza sie bardzo chore i wymaga-
jaintensywnej terapii. W zwigzku z tym
miatam wigkszg $wiadomos¢ tego, co
moze si¢ wydarzy¢.

Poza tym w naszym zyciu wszystko
byto takie idealne! I nie raz nachodzi-
ta mnie mygl, Ze to jest az niemozliwe.
Bo czy zycie moze wyglada¢ tak piek-
nie, jak z bajki?

Nawet nasi znajomi zwracali na to
uwage i mowili, Ze jesteSmy cudowna
rodzing, fantastyczng pars, ze si¢ tak
bardzo kochamy i ze ten Macius jest
taki wspanialy, Ze w ogdle jeste$my tacy
idealni, a niedtugo pojawi si¢ jeszcze
drugie dziecko, wigc to juz bedzie
prawdziwa sielanka. Za kazdym razem,

kiedy co$ takiego styszalam, czutam
wewnetrzny niepokoj.

Az wreszcie nadszed! ten wazny
moment. Mialam to szczescie, ze jak
rodzil sie Olus, przy moim porodzie byta
moja szefowa. Zmartwilo mnie, kiedy
przez dziesie¢ minut po jego narodzi-
nach do mnie nie przychodzila. Stysza-
tam w oddali, Ze Olusia podtaczono do
pulsoksymetru, pomyslatam wiec, ze ma
pewnie zaburzenia oddychania, ale nie
sadzitam, ze to bedzie tak powazna
sprawa.

Pamietam, jak moja szefowa przy-
szta do mnie z grobowa ming, pocato-
wala mnie w czolo, a ja zapytatam ja,
czy wszystko w porzadku. Odpowie-
dziala, ze Izami w oczach, ze za chwile
porozmawiamy. Wiedzialam juz wtedy,
ze naprawde musi by¢ bardzo, bardzo
zle. I gdy juz bytam po operacji, ponie-
waz mdj syn urodzit si¢ poprzez cesar-
skie ciecie, moja szefowa podeszia do
mnie i powiedziala, ze Olu$ ma delikat-
nie skos$ne oczy, ale ja przeciez tez mam
delikatnie skosne oczy, trzeba wiec
zrobi¢ wszystkie badania, zeby wyklu-
czy¢ lub potwierdzi¢ diagnoze. Z racji
zawodu wiedziatam, co to oznacza...
Wiedzialam, Ze u niego istnieje duze
podejrzenie zespotu Downa. Gdy go
zobaczylam, bytam pewna, Ze nie trzeba
robi¢ zadnych badan. Mial wszystkie
cechy zespotu - sko$ne oczy, krétkie
raczki, krétkie paluszki, miat delikatnie
obnizone napiecie migsniowe, wickszy
fald karkowy niz u innych dzieci,
a dodatkowo nastepnego dnia okazalo
sie, ze ma wade serca typowa dla zespo-
tu Downa, czyli catkowity wspdlny ka-
nat przedsionkowo-komorowy, ktéry
wymagal operacji.

W tamtym momencie czulam, ze
moje zycie si¢ skonczylo. Calymi dnia-
mi w szpitalu wylam, krzyczatam
i plakatam. Wydawalo mi sig, ze spotka-
fo mnie najwigcksze nieszczgscie na
$wiecie.

- Pani maz widzial to trochg¢ ina-
czej.

- M6j maz okazal sie prawdziwym
superbohaterem. Przelamal wszelkie

stereotypy meza, ktory jest zalamany
i odchodzi od rodziny. On nie widziat
w tym absolutnie zadnego problemu.
Dla niego Olus byt od razu najpigkniej-
szyinajdliczniejszy. Powiedzial, ze sobie
ze wszystkim poradzimy i moze dzigki
temu, ze Olu$ urodzit si¢ wlasnie w
naszej rodzinie, ja jako lekarz bede
mogta kiedy$ zrobi¢ wielkie rzeczy
ilepiej pomaga¢ innym.

W ogodle wszyscy z calej naszej ro-
dziny staneli na wysokosci zadania. Ja
bylam zdecydowanie w najgorszej kon-
dycji psychicznej. Bylam smutna, ewi-
dentnie mialam depresje, a depresje
poporodowg majg takze kobiety, ktore
rodza zdrowe dzieci, co zwigzane jest z
burza hormonalng i nowg sytuacja zy-
ciows, a mi nagle i w sekunde catkowi-
cie zmienilo sie cale zycie.

- Bo Olus$ mial urodzic si¢ sliczny
izdrowy.

- I cudowny, i wspanialy, a urodzit
sie dysmorficzny, z wyrokiem na cale
zycie. Przez pierwszy miesigc jego zycia
wlasciwie gdy tylko si¢ obudzitam, za-
czynalam plakaé. Nie mogtam uwierzy¢,
ze to si¢ naprawde dzieje. Mnie sie¢
wtedy wydawalo, ze nasze zycie nigdy
juz nie bedzie takie pickne i kolorowe,
ale bardzo, bardzo si¢ mylitam. M¢6j maz
mi w tym wszystkim niezwykle pomogt.
Pewnego dnia po prostu wstalam rano,
usmiechnetam sie i spojrzatam na tego
naszego Olusia z pelng milo$cig. Bo jego
sie po prostu nie da nie kochac. Jest tak
cudowny, wesoly, wspanialy. Wtasciwie
to on jest idealny.

Po jego narodzinach moja szefowa
powiedziata mi co$ waznego - Ze takie
dzieci wybieraja sobie rodzicéw. Pomy-
$lalam wtedy o tym moim synku, jak
sobie siedzial na chmurce, kiedy szu-
kal rodziny, w ktdrej chcialtby sie
urodzi¢ i wychowywac... i zaufatl
wlasnie mi i mojemu wspanialemu
mezowi. Chcial by¢ z nami, wigc my
nie mozemy go zawie$¢. Dlatego damy
mu wszystko, co w naszej mocy, byle
byt szczesliwy. Mysle, ze juz jest. Kaz-
dego ranka budzi si¢ z wielkim u$mie-
chem na nasz widok.
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TEMAT DO ROZMOWY

Doskonale pamietam ten dzien,
kiedy wtasnie w taki sposob na niego
spojrzalam. Z ta ogromna milo$cig.
Poczulam w samym sercu, Ze on jest
moim cudownym dzieckiem. Moze ma
zespot Downa, ale czy o to w tym zyciu
chodzi, zeby$my byli tacy idealni, in-
teligentni i cudowni?

- Zyjemy w takich czasach, w kto-
rychbycie idealnym i najlepszym pod
kazdym wzgledem jest dobrze wi-
dziane. Sek w tym, ze Zycia nie da si¢
zaplanowac¢ pod linijke.

- I w tej naszej pieknej rodzinie, w
ktérej ja i maz jestesmy aktywni zawo-
dowo, spelniamy sie, realizujemy nasze
marzenia, wszystko sie uklada, nagle
rodzi si¢ taki, wydawaloby sie, ,,nieide-
alny” Olu$. A okazalo sie, ze to on
wlasnie jest naszym najwiekszym na-
uczycielem i pokazuje nam, co jest w
Zyciu najwazniejsze.

- Co to takiego?

- Cieszymy si¢ kazdg chwilg, kazda
sekunda naszego zycia. Celebrujemy
momenty spedzane razem. Gdy wyjez-
dzamy, jeste$my tak bardzo stesknieni
za tymi naszymi dzie¢mi! To jest dla
nas w tym momencie najwazniejsze —
rodzina, spedzanie z naszymi malucha-
mi czasu i docenianie tych momentow.
Nie jestesmy zainteresowani tym, do
czego teraz dazy $wiat i jakie dyktuje
warunki. Nie zawsze musimy by¢ pigk-
ni, bogaci, wspaniali, inteligentni.
Wiemy to dzigki temu, ze mamy wla-
$nie tego naszego Olusia.

Mimo ze inni mogg w nim widzie¢
tylko cechy dysmorficzne, wystepujacy
w zespole Downa dodatkowy chromo-
som dwudziesty pierwszy, uposledze-
nie umystowe, zaburzenie odpornosci
i rézne wady wielu narzadéw, dla nas
onijego brat Macius$ sg najcudowniej-
szymi dzie¢mi na $wiecie.

Jak patrze na Olka, gdy tak stodko
zasypia, wzruszam sie i placze. .. bo jak
sobie przypomne, co przezywalam po
porodzie, to mam pretensje do siebie,
ze cho¢ przez chwile mogltam mysle¢
inaczej niz teraz. My w ogole si¢ nie
ukrywamy z Olkiem, my si¢ nim chwa-
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limy. Mam nawet taka koszulke, ktdra
nosze na co dzien, z napisem: ,,Luzik, to
tylko dodatkowy chromosom” No bo
to jest tylko dodatkowy chromosom. A
Olus jest przeciez naszym kochanym
synkiem, ktéry absolutnie nie odjal nam
ani grama szczg$cia, przeciwnie — dodat
niewyczerpane poklady radosci zycio-
wej i dobrej energii. Dzieki niemu
jeszcze bardziej sie realizujemy w tym
naszym zyciu.

- Postanowila Pani nie rezygno-
wac z zycia zawodowego, jak czesto
zdarza si¢ w takich przypadkach,
i dosy¢ szybko wrdcila Pani do pracy.

- Po mniej wigcej p6t roku. Posta-
nowilam sobie, tak mi tez wszyscy
doradzali, wréci¢ do pracy i by¢ szcze-
sliwa. Zamierzalam pigknie wygladaé
idbac o siebie. Chciatam, by moje zycie
byto takie jak przedtem. I cale szcze-
$cie, ze podjetam taka decyzje.

Gdy wrécitam do pracy w szpitalu,
na poczatku kazdy zastanawiat sie, jak
zapyta¢ o Olusia, ale nikt nie wiedzial,
jak to zrobi¢, dlatego postanowitam, ze
bede o nim opowiada¢, zeby przetamac
te opory. Bo zdaje sobie sprawe, ze to
jest trudne. I wszyscy byli zszokowani
tym, ze opowiadam o nim z takim
szczerym u$miechem. I mysle, bez
zadnego przeklamania, ze wszyscy
uwierzyli, ze rzeczywiScie my w pelni
go akceptujemy i kochamy. I dzi$ nie
ma dnia, zeby kto$ nie zapytal o Olusia
($miech). Kazdy chce go ogladac i wi-
dzie¢, jakie robi postepy, a dla nas jest
to bardzo budujace.

Poza tym rok temu pomyélatam o
zalozeniu fundacji. Kiedy robitam
pierwsze kroki, by ja zalozy¢, nie sg-
dzitam, ze w tak krétkim czasie bedzie-
my mieli tyle sukcesow, ze bedziemy
dla tylu oséb inspiracjg. A mysle, ze w
byciu inspiracja dla innych ludzi jest
co$ niesamowitego, to niestychany
przywilej. Mozna si¢ czu¢ spelnionym.

- Jak powstala Fundacja i komu
pomaga?

- Zatozytam ja wspdlnie z Karing
Zaczkowska, ktéra poznatam jeszcze
przed narodzeniem Olusia. Ona byla

nanaszym oddziale intensywnej terapii
pierwsza pacjentka ekstremalng. Uro-
dzita najbardziej skrajnego wczesniaka,
w dwudziestym czwartym tygodniu
ciazy - Adasia. Mial on praktycznie
wszystkie powiklania, jakie niesie ze
sobg wczes$niactwo. I poniewaz Karina
przezyla okropne chwile, kazdego dnia
martwigc si¢ o zycie swojego dziecka,
postanowita zatozy¢ grupe wsparcia dla
rodzin wcze$niakéw. Ona jg prowadzi-
la, jak ja bylam jeszcze w cigzyijak juz
urodzitam Olusia, to si¢ dowiedziatam,
ze Karina chcialaby tez zalozy¢ dla
takich rodzin stowarzyszenie.

Pomyslalam woéwczas, ze chciala-
bym zrobi¢ co$ dla wszystkich dzieci,
ktére wymagaja wczesnej interwencji.
Dla wcze$niakow, dla dzieci z wadami
genetycznymi, z ktérych najczestsza
jest oczywiécie zespot Downa, ale
mamy tez do czynienia z szeregiem
innych wad genetycznych, choréb
metabolicznych, choréb psychicznych,
takich jak autyzm, czy choréb psy-
chicznych ze spektrum autyzmu, takich
jak na przykfad zespdt Aspergera. I te
wszystkie dzieci wymagaja wczesnej
interwencji i dalszej opieki.

I gdy po miesigcu obudzitam si¢ z
tym u$miechem na twarzy, to popro-
sitam kolezanke z oddziatu, zeby dala
mi numer telefonu do Kariny. Szybko
do niej zadzwonilam. Miatam juz wte-
dy praktycznie gotowy statut fundacji.
I tak postanowily$émy polaczy¢ nasze
sily i zalozyly$my Fundacje, ktéra na-
zywa sie ,Kochaj mnie... po prostu”

W naszej Fundacji mamy grupe
wsparcia dla rodzicéw wcze$niakow,
»zespolakow”, mamy coraz wigcej pod-
opiecznych, ktére maja dzieci z innymi
chorobami. Na stronie internetowej jest
zakladka z numerami telefonéw do
mam, ktdre borykaty si¢ lub borykaja
z najrozniejszymi problemami u swo-
ich dzieci, mozna do nich zadzwoni¢
i zapyta¢, one na pewno pomoga.

Prowadzimy tez rdzne kampanie
spoteczne, rozwieszamy w Kielcach,
miescie, w ktérym mieszkamy, nasze
plakaty pokazujace rodziny, ktére majg
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niepelnosprawne dzieci, przez co sg
troche stygmatyzowane, bo spoleczen-
stwu wydaje sie, ze takie rodziny sg nie-
szczesliwe, ze przytrafilo im sie co$
strasznego i tak jakby oczekuje si¢ od
nich, ze beda sie smucid, a nie cieszy¢.

Jak wrécitam do pracy, to wszyscy
byli w szoku, Ze jestem pelna energii, a
przeciez powinnam by¢ smutna, skoro
takie nieszcze$cie mi sie przytrafilo. Nie
mogli zrozumie¢, ze ja $miem wrdci¢
do pracy szczg$liwa, radosna i chce mi
sie jeszcze cos robi¢, chce mi sie zalozy¢
fundacje! Niektorym to si¢ nie miescito
w glowie. Pamietam, jak moja tesciowa
powiedziata kiedy$: ,,Olu, to moze nie
idz w tym tadnym fartuchu, zatéz sobie
taki worek po ziemniakach...” I wtedy
pomyslatam, Ze to jest $wietny pomyst
na kampanie! Stad nasza akcja: ,,Tak nas
widzg, tacy jesteSmy”.

Ja i méj maz poznaliémy naprawde
bardzo wiele fantastycznych rodzin.
Ci rodzice s3 niesamowici, szaleni, z

Olek z mamg Aleksandra .Gladyéf]ak.ubczyk (pierwsi od lewej)

ogromnymi marzeniami. Majg niepet-
nosprawne dzieci, a mimo to Zyja na
calego. My dzialamy troche inaczej. Nie
staramy si¢ w nikim wywola¢ lito$ci ani
zalu. To, Ze w naszej rodzinie jest Olus,
wymaga od nas wigcej pracy, musimy z
nim jezdzi¢ na rehabilitacje, wiadomo,
ze w przyszlo$ci bedziemy mieli innego
szeregu problemy, ale kazdy ma w zyciu
jakie$ problemy, musimy temu stawi¢
czota. I mysle, ze temu podotamy. Chce-
my pokazaé $wiatu, ze mamy pelne
prawo do tego, by zy¢ normalnie
i szczesliwie i by w tym naszym zyciu
sie realizowac.

Nasza kampania pozwolita tez na
wyjscie tym rodzinom, ktére do tej pory
wstydzily sie swoich niepelnosprawnych
dzieci. Do tej pory mysélatam, ze dla
ludzi najwazniejsza jest w takim przy-
padku pomoc finansowa. Owszem, jest
to bardzo wazne, ale nie kluczowe.
Istotne jest to, zeby ci rodzice sobie
pouktadali te sprawy w glowie, ustawi-

li priorytety. A jak juz to zrobia, toibeda
kocha¢ swoje dziecko. A dziecko, jak
bedzie miato szczesliwych rodzicow,
takze bedzie szczesliwe.

- Nazwa Pani fundagji tez nie jest
przypadkowa.

- I przyszta mi do glowy od razu.
Olus, jak sie urodzil, to ze wszystkich
sit staralam si¢ nim opiekowac jak
najlepiej, pod tym katem nie mam do
siebie zadnych zarzutéw, natomiast na
poczatku nie potrafitam go w ogdle
pokochac¢. Statam nad nim, patrzylam
na niego i myslatam: ,,Co ja mam z
tobg, synku, zrobi¢?” I on mi méwik:
»No kochaj mnie”. A ja na to odpowia-
datam w mys$lach: ,Jak ja mam cie
kocha¢, skoro ty jeste$ taki nieladny,
brzydki, chory? Jak to jest w ogéle
mozliwe?”, a on odpowiadal: ,,Po pro-
stu”. I rzeczywiscie. Jego mozna poko-
cha¢ po prostu. Tak szczerze, bezape-
lacyjnie, bez dwoch zdan. To jest czysta
mito$¢.

Pielerzym 23



