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Co najgorszego moze sie przytrafi¢ cztowiekowi? Pytam powaznie. Gdzie kryjg sie najgtebsze leki? Takie,
ktére wywracajg zotgdek na drugg strone, ktdre odpycha sie od siebie cichg modlitwg i wzruszeniem
ramion. Zapewne dotyczg one najblizszych: rodzicéw, przyjaciét, matzonkdw. Lub - co bardziej
prawdopodobne - dzieci.

Zte rzeczy przytrafiajg sie dobrym ludziom tak samo czesto, jak dobre rzeczy zdarzajg sie ludziom ztym, a
doktadniej méwiac, niestychane rzeczy przytrafiajg sie zupetnie przecietnym osobom. Przez cate zycie
czutam, ze jestem ,inna". Dopiero, kiedy zostatam bez ostrzezenia katapultowana w sam srodek
nietypowego zycia, zrozumiatam, ze jestem najzupetniej normalna. Nie znam odpowiedzi na wszystkie
pytania. Tak jak wiekszos$¢ tudzi, staram sie tylko zy¢ najlepiej, jak potrafie. Stawiam jedng noge za druga
i udaje, ze wiem, dokad ide. Jestem zwyczajng kobietg i prébuje tylko znalezé sens w zyciu, ktére tak
czesto wydaje sie bezsensowne. Bywajg dni lepsze i gorsze. Kiedy$ wydawato mi sie, ze dorostos¢
pozwoli mi na poczucie pewnosci, ze stane twardo na ziemi obiema nogami. Okazato sie jednak, ze
ziemia nieprzerwanie porusza sie i ucieka spod stdp, a my mozemy jedynie nauczy¢ sie nie przewracaé
przy pierwszym lepszym drzeniu. Wszystko jest takie niepewne. | nie chodzi o kruchos$¢ samego zycia,
chociaz, o tak - jest ono niezmiernie kruche. Mysle tu raczej o przezywaniu zycia, o codziennym stgpaniu
po wysoko rozpiete;j linie, na ktdrej wszyst-
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ko sie moze zdarzy¢, i tylko jedno uderzenie serca dzieli nas od niezmiernego szczescia lub rozpaczy.

Zadawatam sobie nieraz najwazniejsze pytania. Kim jestem? | czym? Dlaczego tak jest? Kiedy chaos
wtoczyt sie z toskotem w moje zycie, prébowatam chwytac sie ostatniej deski ratunku, jakg wydawato mi
sie doszukiwanie sensu. Staratam sie znalez¢ jakie$ powtarzajace sie wzory do nasladowania, cokolwiek,
co by mnie poprowadzito. Odpowiedzi nie brakowato, ani natury racjonalnej, ani duchowej, bo historie
podrdézy od kotyski do grobu mozna opowiedzie¢ na tysigc sposobdw. Uwazam, ze sinusoide mojego losu
najlepiej opisujg te punkty, w ktdrych styka sie ona z innymi. To wtasnie w takich miejscach zyje i staje
sie realna. Bez innych ludzi jestem jak duch - nierzeczywisty i bezsilny, przechodzacy bez sladu przez
kolejne dni.

Ale oczywiscie, nie jestem sama. Z moim splatajg sie losy wielu oséb, kazda wysyta fale, ktéra krzyzuje
sie z milionami innych fal. Potrzebuje bliskosci i intymnosci, cho¢ czesto miewam trudnosci z
nawigzaniem kontaktéw spotecznych. Nauczytam sie wiec wychodzi¢ do ludzi i tworzy¢ wiezi na rézne
sposoby. Nawet w najtrudniejszych chwilach znajdujemy bowiem mozliwosci, aby zblizy¢ sie do drugiego
cztowieka, podzieli¢ sie z kim$ swoimi doswiadczeniami i tym, co lezy na duszy. C6z bowiem nam
zostaje? Co tak naprawde sie liczy? Cztowiek potrzebuje naleze¢ do kogos, musi zakotwiczy¢ sie w
pajeczynie wzajemnych relacji. Budujemy wiec nasze sieci, zaktadamy rodziny. Ryzykujemy przy tym
sercem, ale na tym polega przeciez zycie.



Szczescie to sztuka, umiejetnosc, ktdrg trzeba opanowac tak jak wszystkie inne umiejetnosci. Mnie
poznanie tej madrosci zabrato ponad czterdziesci lat - ale lepiej pézno, niz wcale.

Oto typowy poranek w naszym domu. Chaos. Po mieszkaniu kreci sie zwykle okoto osmiu oséb, w
réznym stanie $wiadomo-
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$ci - od pétprzytomnych do catkowicie rozbudzonych. Prezentacje zacznijmy od Danny'ego. To mdj maz,
przyjaciel, powiernik i kochanek. Méj towarzysz podrdzy przez zycie, a takze Gtos Rozsadku! Danny jest
chyba najrozsadniejszg osobg, jakg znam: zréwnowazony, dobry, tolerancyjny, kochajacy i madry. Nigdy
sie nie dowiem, jaki cud sprawit, ze znalazt sie u mojego boku, ale nie ma dnia, zebym nie dziekowata za
to szczesdcie. Tworzymy zgrang pare i chyba do siebie pasujemy. Nigdy sie nie ktécimy, co wielu ludziom
wydaje sie niezmiernie podejrzane. Zresztg przyznaje, jest to tak dziwne, ze az niewiarygodne. Musze
jednak powiedziec¢ - co zresztg da sie jeszcze zauwazyc - ze nie jestem ulegtg zong, a Danny nie jest
pantoflarzem. Po prostu sie nie sprzeczamy. Kocham mojego meza catg sobg, kazda komdrka mojego
ciata jest petna mitosci do niego, a po dziesieciu latach wspdlnego zycia nadal trudno jest mi doszukac sie
w nim wad. Niewiarygodne, prawda? A jednak, kiedy przeczytacie naszg historie, zobaczycie, jak wielkie
trudnosci musieliSmy pokonywac, nie bedziecie chyba zatowa¢ nam tej odrobiny radosci.

Rankiem Danny nie jest w swojej szczytowej formie. W zyciu to ja jestem chaotyczna, tylko czasem
miewam napady gestapowskiego niemal zorganizowania, ale przez pierwszg godzine po wstaniu z tézka
to Danny placze sie bezuzytecznie po domu. Dopiero potem przeradza sie w pogodnego i towarzyskiego
cztowieka. Wtasnie spotykamy go, kiedy prébuje wcisngé matg stope w jeszcze mniejszg skarpetke albo
roztrzepany szuka szczotki do wtosdw - przynajmniej jednak stara sie sprawia¢ wrazenie, jakby byt do
czego$ przydatny.

Widzieliscie to? By¢ moze kacikiem oka zauwazyliscie cos, co wygladato jakby przetadowany wieszak na
ptaszcze przemknat przez przedpokdj i zniknat z domu. To musiat by¢ Joey, méj pierworodny syn. Ma
dopiero osiemnascie lat, a juz przezyt wiecej niz niejeden emeryt. Rozmysinie stara sie unikac z nami
kontaktu przed potudniem. Jest cudownym starszym bratem dla swojego rodzeristwa, stanowi
niekonczace sie zrédto rozrywki,
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nauki i przygdd. Joey nigdy nie lubit by¢ dzieckiem. Nie cierpiat bezsilnosci i odkad skonczyt dwa lata, nie
tolerowat, kiedy traktowano go protekcjonalnie. Na szczes$cie wyrdst na wspaniatego cztowieka i
zadziwia mnie nieustannie ,dzieckiem", ktére w sobie nosi. Jest zabawny, inteligentny, zdolny i dobry -
posiada wszystkie cechy, o ktérych kazda matka moze marzy¢ dla swojego dziecka. | chyba nie musze
nadmienia¢, ze pisze to catkowicie bezstronnie i obiektywnie.

Gwiazdg catej rodziny jest niewatpliwie Evie. Siedmioletnia kobietka (Joey zawsze chciat mie¢ nastoletnig
siostre albo brata, udato mu sie zrobié z Evie nastolatke), w przeciwiefstwie do swojego starszego brata,
idealnie wpasowata sie w dzieciecy $wiat. Sliczna, lubiana, bardzo dziewczeca i zawsze idgca z duchem



placu zabaw. Ranek wita wyspana i gotowa do akcji. Dla niej to zwykle bardzo pracowity czas - musi
wcisng¢ w napiety plan zjedzenie $niadania i wyktécenie sie o ubranie, a przeciez ma do zrobienia tyle
waznych rzeczy - taiczenie jak gwiazda muzyki pop, éwiczenie zonglerki, zapisywanie na komputerze
wygaszaczy ekranu ze strony Barbie.com, odpowiadanie na e-maile, pisanie listow, walke z
rodzenstwem o Playstation, oglgdanie telewizji i zadawanie pytan w rodzaju ,A co to jest filozofia?".
Wszystkim tym czynnosciom towarzyszy nieprzerwana gadanina, strumien swiadomosci skierowany do
wszystkich i do nikogo jednoczesnie. Evie to cudowne dziecko o ztotym serduszku i btyskotliwym umysle.
Potrafi by¢ bardzo meczaca, bo w chudym ciatku ma wiecej energii niz wszyscy pozostali cztonkowie
rodziny razem wzieci. Rzadko zdarza sie ranek, zeby ktos na nig nie krzyczat (z mitoscig, ma sie
rozumiec).

Zgodnie z chronologig nastepny w kolejce bytby Theo. Ale Theo nie ma juz wsréd nas, przynajmniej nie w
sensie fizycznym. Nadal pozostajemy pod jego wptywem, bo fakt, ze kiedys zyt z nami, uksztattowat nas,
podobnie jak obecnos$é jego zyjgcego rodzenstwa. | chociaz tesknimy za nim az do bélu, tylko wyjatkowo
bystry obserwator zauwazytby w naszym zyciu pustke przybierajgcg ksztatt matego Theo.
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Dwie minuty mtodszy od Theo jest pupilek rodziny, szescioletni Felix. Obarczony wiekszym bagazem niz
tasma na lotnisku zaréwno dostownie, jak i w przenosni, Felbc na pierwszy rzut oka wyglada
zatrwazajgco. Nie wiem nawet, od czego powinnam zacza¢ jego opis. Nietatwo mi spojrzeé na niego pod
zupetnie nowym katem, oczami czytelnika. Felix jest niepetnosprawny. Cierpi na chorobe zwang
miopatig nitkowatg (nemalinowa) - schorzenie miesni, ktdre powoduje, ze jest niezmiernie slaby.
Wszystkie funkcje zyciowe, ktérych przecietny cztowiek nawet nie zauwaza, sg dla niego wyjatkowo
trudne. Felix potrzebuje pomocy w oddychaniu, przetykaniu i mnéstwie innych czynnosci, ktére powinny
nastepowac odruchowo. Ciato ma poprzektuwane w tylu miejscach, ze nawet Aniotowie Piekiet z
kolczykami na catym ciele moga sie przy nim schowac: rurka tracheotomijna w szyi, kolejna rurka
(gastrostomia) w brzuchu umozliwiajgca karmienie. W ten sposéb dostaje wszystkie positki, z
catkowitym pominieciem buzi. Z rurki wychodzacej z gardta prowadzi dtugi wezyk tgczacy go na state z
respiratorem. Wokot Feliksa stycha¢ ciggty szum - delikatne buczenie aparatury i $wist wdychanego
powietrza. Pewnie po tym opisie wyobrazacie sobie mojego syna jako wattego i chorowitego chtopca;
by¢ moze nawet przed oczami macie obraz domowego oddziatu intensywnej terapii, gdzie ludzie mowig
$ciszonym gtosem, a na tézku zawieszona jest karta pacjenta. Nie jestescie w tym odosobnieni.
Przyzwyczaitam sie juz do tego, ze wszyscy, nie tylko laicy, w przypadku ktdrych zupetnie to nie dziwi, ale
nawet rozliczni lekarze, ktdrzy nie rozumiejg, ile mozna osiggnac poza szpitalem, wychodzg z podobnego
zatozenia.

W rzeczywistosci Felbc to bystry, energiczny chtopiec o niezwyktym uroku. Moje jedyne jasnowtose
dziecko, ktérego szaro-blond czupryna sterczy na wszystkie strony w niesfornych kepkach. Felix jezdzi na
elektrycznym wadzku inwalidzkim, z tytu oparcia przytwierdzony jest przenosny respirator i akumulator.
Porusza sie na nim niezwykle umiejetnie, ale niestety nie idzie to w parze z ostroznoscig i dbatoscia o
wiasne zycie, zdrowie oraz
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wyposazenie domu. Pomimo umiejetnosci cofania na najmniejszym na $wiecie kawatku przestrzeni oraz
wykonywania skomplikowanego slalomu do tytu z duzg predkoscia, udato mu sie wyrwac z zawiaséw
jedne drzwi i pozostawic¢ na wszystkich scianach mieszkania wielkie slady na wysokosci podndzka wdzka.

Felix nie mdéwi, a raczej nie mowi zrozumiale. Bardzo stabe miesnie oznaczaja, ze chociaz potrafi
wydobywac dZwieki, to jednak nie utworzy z nich wyraznych stéw. Nie jest w stanie zamkna¢ buzi, wiec
to juz wyklucza sporg czes¢ alfabetu. Troche pokazuje na migi i prébuje méwié, ale zdajemy sobie
sprawe, ze ostatecznie najlepszym rozwigzaniem dla niego bedzie zapewne sztuczny gtos w rodzaju tego,
jakim postuguje sie Stephen Haw-

king.

Stan zdrowia Feliksa wymaga réwniez obecnosci kilku innych oséb w naszym domu. Ze wzgledu na ciagte
podtgczenie do respiratora Feliksowi przystuguje catodobowa opieka medyczna. Nocne i dzienne dyzury
wymieniajg sie o dsmej, a jesli doliczy sie do tego jakiego$ obecnego zwykle studenta lub stazyste, ttum
rosnie o kolejne trzy osoby.

No i jeszcze ja. Jestem pisarka. By¢é moze to zbyteczna informacja, w koricu trzymacie teraz w reku
ksigzke z moim nazwiskiem na oktadce. Jednakze w obecnej dobie staw i gwiazd, kiedy praktycznie kazdy
ma co$ ciekawego do opowiedzenia, a Swiat pefen jest ofiar, warto nadmienic, ze ta ksigzka to nie
kolejna ,,moja prawdziwa historia", napisana przez podstawiong osobe. Tym sie wtasnie zajmuje -
pisaniem. Zawsze pisatam i pewnie zawsze bede pisac, przynajmniej dopdki Slepota i demencja starcza
mnie przed tym nie powstrzymajg. Opowiesc, ktdérg za chwile przeczytacie, historia, ktérg chce wam
opowiedzie¢, dotyczy zaréwno tego, ze jestem pisarka, jak i dramatycznego ciggu wydarzen, ktére
nastgpity w moim zyciu. Nie jestem zbyt dobra w kontaktach z ludzmi, rozmowy o niczym sg mi zupetnie
obce, a w towarzystwie czesto czuje sie niezrecznie i jestem niesmiata. Niestety, cho¢ z natury mam
trudnosci w kontaktach spotecznych, to jednak zawsze mam duzo do powiedzenia. Nie ma dla
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mnie tematu zbyt obszernego ani zbyt waskiego. Praktycznie na kazde zgdanie jestem w stanie z pasjq i
petnym przekonaniem zaprezentowac swojg nieprzemyslang analize sytuacji. Tak wiec, zupetnie
naturalnie zostatam pisarka.

Moje przezycia nie nalezg do pieknych. Dziesie¢ lat temu rzucitam picie, a droga do spotkan AA bytfa
wyboista i plugawa. Jak to mdwig, jestem kobietg z przesztoscig. Po co to pisze? Poniewaz chce, zebyscie
wiedzieli, ze nie jestem Swieta. Jestem zwyczajnie niedoskonatg osobg, ktdra przez lata udowodnita, ze
posiada wyjgtkowy talent do podejmowania gtupich decyzji i jest niestychanie odporna na dorastanie.
Zanim przyszty na Swiat blizniaki, powiedziatabym wam, ze zupetnie nie nadaje sie do opieki nad osobg
szczegoblnej troski. Postrzegatam niepetnosprawnosé jako cos, co zarezerwowane jest dla ludzi o
charakterze cierpietnikow, dobrych i szlachetnych, ktérzy pieka ciasta na festyn dobroczynny i noszg
niemodne buty. Gdybym w ogdle pomyslata chwile o tego typu sprawach, zapewne uznatabym, ze



jestem niedostatecznie mita, za mato dobra, i - catkiem szczerze -zbyt gtupia, by zy¢ z osobg
niepetnosprawng w domu.

Jak wiekszos¢ ludzi stanowie ktebigcy sie mase paskudnych wad i niedociaggnie¢, ale uwazam, ze dwie
skazy mam szczegdlne, wystajg ponad reszte i mozna je uznaé za Moje Najgorsze Wady. Przede
wszystkim w niczym nie potrafie zachowac¢ umiaru. Jestem osobg, ktéra albo robi wszystko, albo nic.
Przekonatam sie - i to w wiekszosci wypadkdow bardzo bolesnie - ze umiarkowanie jest o wiele
skuteczniejszg strategig w zyciu. Niestety, Swiadomos¢ tego to jedno, a stosowanie, to juz zupetnie inna
sprawa. Jezeli chce cos$ zrobi¢, dlaczego nie mam wtozy¢ w to catego serca? A jesli co$ sprawia mi
przyjemnos¢, instynkt mowi mi, ze wiecej bedzie jeszcze przyjemniejsze. Pomimo traumatycznych lekgcji,
jakie dato mi zycie, zwalajgc mnie z nég tak wiele razy, ze nawet nie jestem w stanie tego policzy¢,
pomimo bezspornych dowodéw na obecnos¢ chaosu i nieszczescia w mojej przesztosci, niczym zatosny
psiak, co wlecze swéj wyliniaty grzbiet z powrotem do okrutnego pana, ktdéry po raz kolejny porzucit go
gdzies przy drodze, takze i ja rzucam
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sie na nadwyzke wszystkiego ze ztudng nadzieja, ze tym razem nie dostane od losu po gltowie. Teraz
jednak jestem na tyle rozsadna, by ograniczac sie do ogtupiajacych zajec, ktdre nie robig mi krzywdy.
Wczesniej byto to na przyktad wyszywanie i malowanie, obecnie uzaleznitam sie od karcianych gier
komputerowych, ktére wygrywam, i krzyzodwek, ktére rozwigzuje szybko oraz w takich ilosciach, ze budzi
to podziw mojego meza - co stanowi dodatkowg nagrode za moj wysitek.

Moja druga wada to brak podzielnej uwagi i nieumiejetnos¢ robienia kilku rzeczy na raz. Absolutnie nie
potrafie robi¢ kilku rzeczy na raz. Mozecie sobie wiec wyobrazié, ze w potaczeniu z wadg numer jeden
tworzy to sporg przeszkode w prowadzeniu konstruktywnego zycia. To zdumiewajace, ale dopiero
niedawno zdatam sobie z tego sprawe (tym samym moja umiejetnos¢ szybkiego rozwigzywania
krzyzéwek wydaje sie jeszcze bardziej imponujgca). Tak czy inaczej, skoro méwig, ze wiedza to potega,
wiedza o samym sobie bedzie stanowifa pierwszy krok na drodze do osiggniecia spokoju ducha, do
poznania, czy czegos w tym

rodzaju.

Teraz, kiedy sie tak odkrytam, ukazatam sie jako osoba aspoteczna, zbyt pewna siebie i beznadziejnie
zdziwaczata, zastanawiacie sie zapewne, jakim cudem udato mi sie zarzuci¢ skutecznie przynete na tak
zacnego i dobrego cztowieka, jakim jest Dan-ny. Juz wcze$niej powiedziatam, ze sama sie zastanawiam
nad wtasnym szczesciem. Oczywiscie, nie jestem tak catkowicie pozbawiona zalet. Jako przeciwwage
tych wszystkich paskudnych niedociggnie¢ moge postawic jedng wspaniatg umiejetnosé: potrafie kochaé
i robie to catym sercem. Kocham rodzine nad zycie, meza i dzieci, oddatam im cate serce i staram sie, by
moja mitos¢ przysiadta im delikatnie na ramionach i nie stanowita ciezaru trudnego do uniesienia. Mitos¢
to ztota nitka, ktora przechodzi przez wszystko, wycigga nas z mrocznych dni w potyskujgce swiatto.
Moja wspaniatfa rodzina - tak specyficzna, niekonwencjonalna, petna sprzecznosci. Krucha, a przy tym
bardzo silna. Potgczona mitoscig i mng - sercem bijagcym w jej srodku.
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Kiedy siegnie sie dna, tak naprawde istnieje tylko jedna droga, ktdrg mozna sie z niego wydostaé. Zanim
dosztam do siebie, kilka dni po moich trzydziestych trzecich urodzinach, bytam kompletnie zniszczong
kobietgy. Podniosta sie mgta alkoholowych opardéw i ujrzatam po raz pierwszy od wielu lat wyrazny obraz
Swiata. Stato sie catkowicie jasne, ze nic z mojego zycia nie ostato sie w catosci. Picie i depresja razem
wziete zniszczyty caty mdj swiat, a ja patrzytam z przerazeniem i wstydem na batagan, ktéry narobitam.
Oszczedze Wam szczegdtéw upadku, to nie jest bowiem ani fascynujace, ani niezwykle, ot kolejna,
zatosna i typowa opowiesc o alkoholizmie - tragiczna, ale nudna. tatwo mogta zakoriczy¢ sie w
rynsztoku, jak w wielu podobnych przypadkach. Nie jestem na tyle gtupia, by wierzy¢, ze bytam inna niz
pozostali alkoholicy czy tez odporna na dramatyczne konsekwencje choroby.

Wyzwolitam sie bardziej dzieki szczesciu niz powzietym zamierzeniom. Wtasciwe stowo rzucone we
wiasciwym czasie wyszukato luke w pancerzu, jakim sie otoczytam, i trafito mnie -w czute miejsce. Bez
zbednego ceremoniatu i planowania, znalaztam sie nagle w takséwce i jechatam na pierwsze spotkanie
Anonimowych Alkoholikéw, nadal upita resztkami wina, ktére pochtonetam na $niadanie, trzymajac
kurczowo mojg mame za reke, zupetnie jakbym trzymata w dtoni talizman.

Pierwsze miesigce terapii wydajg sie surrealistyczne i dziwaczne. Kiedy wszystko, z czym cztowiek sie
styka, czy wszystko, co
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robi przez niemal dwadziescia lat, jest filtrowane przez znieczulajgca alkoholowg mgte, trzezwosc jest
odczuwana jako stan brutalnego podraznienia wszystkich nerwéw. Nagle okazato sie, ze nie tylko musze
stangé twarzg w twarz z ponurg rzeczywistoscig zupetnie spieprzonego zycia, ale co wiecej - musze sie do
tego Catkowicie obnazy¢, ba, nawet zrzuci¢ skére. Kazdy delikatny nerw mojego ciata zostat wydobyty na
zewnatrz, obolaty i krwawigcy, brakowato mi chocby najcienszej ostony. Sporo przeptakatam.
Wylewatam fzy za siebie, za mojego syna, za rodzine. Ptakatam za kazda rane, jaka kryta sie na dnie
kieliszka, za kazdy strach, kazdy wstyd. Nieprzerwane, niekonczace sie fzy smutku, ztosci, rozczarowania i
cierpienia. Szlochatam podczas spotkan, na ktérych trzeba byto sie spowiada¢, ptakatam podczas
prywatnej modlitwy, az w koricu wyptakatam tyle tez, ze wymyty z mojego serca najbardziej plugawy
brud alkoholowy. Wreszcie mogtam stangc¢ przed lustrem ze $wiezo wyszorowang i wypucowang duszg, i
nie przerazic sie tym, co w nim zobaczytam.

Wkroczytam w to moje nowe, trzezwe zycie, staba jak kociak, z oczami szeroko otwartymi ze zdumienia,
a przy tym z przeogromna radoscia. To tak, jakbym wczesniej byta niewidoma, a nagle nauczytabym sie
radzi¢ sobie z kalectwem, czytac Brail-le'eT i ostroznie poruszac sie po labiryncie zycia. Hurra! Udato mi
sie. Wychodzi na to, ze przez tak dtugi czas po prostu nie zapalatam swiatfa. A przeciez to byto takie
proste, tak idiotycznie i wspaniale proste. Dlaczego tego nie wiedziatam?



Moje drugie narodziny, rozpoczecie zycia od nowa, z czystym kontem, na nowej karcie, to chyba jedyny
moment w zyciu, kiedy poczutam zupetng beztroske. Optymizm rozsadzat mnie od wewnatrz, po latach
poszukiwania czegos$, co da mi najwiekszego kopa, odkrytam, ze zaden narkotyk na swiecie nie
doréwnuje ogromnemu uczuciu i nadziei. Przede wszystkim jednak, kiedy odniostam swoje stodkie,
wyzwalajgce zwyciestwo i wyrwatam sie z zacisnietych szczek porazki, ogarneto mnie radosne poczucie,
ze teraz wszystko jest mozliwe i da sie naprawic. Dostatam wiasnie kolejng szanse od losu i po tylu latach
coraz gorszych wybo-
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row i gwattownie kurczacych sie horyzontéw znalaztam sie nagle w samym centrum rozwijajgcego sie
Swiata, w ktérym kazdy dzien przynosi}, riowe mozliwosci.

Najpierw jednak czekato mnie sporo powaznej pracy. Trzezwosc¢ ocalita mnie, kiedy statam na krawedzi
przepasci i niewiele brakowato, a bytoby juz za pdzno. Wokét dymity zgliszcza i ruiny. Moje mieszkanie
byto w katastrofalnym stanie. Po latach beztadnego imprezowania i zaniedbania wyglgdato obskurnie i
nieprzyjemnie. | nie chodzi tylko o fizyczng dewastacje: nie mogtam juz tam mieszka¢, wszystko
przypominato mi namacalnie nieszczesliwe lata. Miatam zbyt wiele smutnych wspomnien, spedzitam w
nim zbyt wiele rozpaczliwych dni i bolesnych nocy, by mdc traktowac je jako bezpieczng przystan.

Jednak najbardziej zawiodtam jako matka mojego syna, Joeya. Miat osiem lat, a w momencie, w ktérym
rzucitam picie, juz od okoto roku mieszkat u mojej mamy. Byto mi wstyd, czutam sie wyjatkowo podle, a
to stanowito tylko kolejng wymdwke, by zamknac sie w alkoholowej skorupie. Trzezwo$¢ przyniosta
przerazenie, poczucie winy i naglace pragnienie naprawienia relacji z moim synkiem, zanim - na co
miatam jeszcze nadzieje - bedzie za pdzno.

Nikt tak naprawde nie chce by¢ ztym rodzicem. Wszyscy zaczynamy z gtebokim nastawieniem, ze nie
bedziemy powielaé btedéw naszych rodzicédw, ze wychowamy dzieci na szczesliwych, zdrowych i
pewnych siebie ludzi. A jednak czasem osiggniecie tego wszystkiego okazuje sie najtrudniejszg rzeczg na
Swiecie. Byty czasy, w ktérych od dobrego rodzica wymagano jedynie tego, by nakarmit i odziat swoje
dzieci oraz zapewnit im dach nad gtowga. Obecnie rodzic o wiele bardziej musi poswieci¢ sie zyciu
rodzinnemu. Oczekuje sie od nas, ze bedziemy budowac¢ w dzieciach poczucie wtasnej wartosci i
utworzymy podwaliny zdrowej psychiki. Istnieje taka angielska rymowanka dziecieca: , kosci mi potamig
kamienie i kije, ale zadne stowo mnie tak nie pobije" [,sticks and Stones may break my bones, but names
can never harm me", przyp. ttum.], ktéra wydaje sie teraz catkowicie bted-
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na - to absurdalna, odwrdcona prawda. Wiemy dzisiaj, ze potamane kosci sie zrosng, a chore koniczyny
wrdcg do zdrowia, jednak ostre stowa potrafig wgryz¢ sie w serce, pozostawiajgc rany, ktére juz zawsze
bedg piekty i pality.

Kiedy urodzitam Joeya, miatam dwadziescia cztery lata. Jego ojca poznatam w klubie jazzowym, a jedng z
rzeczy, ktora spajata nasz zwigzek, byt alkohol towarzyszgcy nam juz od naszej pierwszej pijackiej randki.



Wkopalismy sie w matzenstwo i rodzicielstwo, wykazujgc przy tym idiotyczny brak rozsgdku i
planowania. Rozstalismy sie mniej wiecej w czasie pierwszych urodzin loeya, kiedy okazato sie ku
naszemu obopdlnemu zdziwieniu, ze nasz zwigzek nie jest na tyle mocny i trwaty, aby sprostaé
wymaganiom dorostego zycia. Miatam wiec dwadziescia pie¢ lat i bytam znowu wolna. Podobnie jak
wiekszos$¢ moich réwiesnikéw czekatam z niecierpliwoscig na to, kiedy znowu bede wychodzi¢ i dobrze
sie bawic, zwtaszcza ze miatam za sobg dwa lata - jak uwazatam - domowego kieratu. Nie przypominam
sobie, zebym cho¢ przez chwile zastanowita sie nad tym, ze bytam catkiem mtoda jak na osobe, ktéra
zdazyta juz zaliczy¢ matzenstwo, rozwéd i urodzi¢ dziecko. Po co miatam o tym mysle¢? Bytam dzieckiem
kilkakrotnie rozwodzacych sie rodzicow, to byt jedyny wzdr zycia, jaki poznatam i jaki mogtam uznac za
swaj. To byt znany mi teren, wiec czutam sie na nim dos¢ wygodnie. Nie doswiadczytam, jak to jest, kiedy
ma sie petng rodzine, nie miatam pojecia o tym, jak nalezy dzieli¢ wptywy i obowigzki w matzenstwie.
NajwyrazZniej nie widziatam powodu, dla ktérego powinnam przeanalizowad swoje zachowanie i wtasne
wybory, zastanowic sie, czy aby na pewno wybratam najlepszg droge.

W ciaggu nastepnych kilku lat w moim domu odbywata sie impreza za impreza, przewijato sie mnéstwo
ludzi, alkohol lat sie strumieniami. Ogdlnie, dobra zabawa lub przynajmniej co$ na ksztatt dobrej zabawy.
Zauwazytam, ze Smiech byt jakby pustawy, usmiechy nieszczere, a kolejny drink zawsze wygtadzat
napiecia. Bytam zawsze duszg towarzystwa, ptawitam sie we wtasnej lekkomysinosci i bytam dumna ze
swojej imprezowej wytrwa-
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tosci. Nalezatam do niewtasciwych osdb, z ktérymi niektérzy sie nie zadajg. Bytam uosobieniem tego
dzikiego i bezmyslnego etapu, przez ktéry ludzie przechodzg, zanim osiggng dojrzatosc.

Od samego poczatku moje pijaristwo miato wptyw na Joeya. Nie byt bity czy ponizany, nic tak razaco
patologicznego. Jednak juz jako trzylatek potrafit sam sobie zrobi¢ sniadanie. W wieku, w ktérym dzieci
dopiero wyrastajg z niemowlectwa, on juz uczyt sie samodzielnosci i samowystarczalnosci. Zdarzaty sie
dni, kiedy bytam zbyt skacowana, zeby zaprowadzi¢ go do ztobka, wiec spedzat caty dzied w domu, w
pizamie, prébujac mnie nie denerwowac. A kiedy wpadtam nagle w kolejny toksyczny zwigzek z
nastepnym alkoholikiem, potrzeby mojego synka zawsze staty na drugim miejscu. Na pierwszym
stawiatam préby okietznania coraz bardziej chaotycznego zycia. Dziecinstwo powinno by¢ okresem
bezpieczenstwa, wolnym od ciezaru odpowiedzialnosci, ale dla Joeya, mojego bardzo juz wtedy
samodzielnego chtopczyka, byt to czas poznawania, ze Swiat to bardzo zawodne i nieprzyjazne miejsce.

Istnieje tyle sposobdw, aby zawie$¢ wtasne dziecko. Dzieci sg tak bezbronne, tak zalezne od nas we
wszystkim, tak nieSwiadome, ze istnieje cokolwiek innego, niz prawda podawana im przez rodzicéw.
Moja zbrodnia polegata w duzej mierze na zaniedbywaniu Joeya, kazde dziecko powinno mie¢ prawo do
beztroskiego dziecinstwa. To taki moment w ich zyciu, kiedy wszystkie potrzeby zaspokajane s3
magicznie, a kazdy oddech dziecka otoczony jest mgietkg bezpieczenstwa. Nie bytam dostatecznie
dorosta, zeby zajgc sie sama sobg, a spetnianie obowigzkéw rodzicielskich zdecydowanie mnie
przerastato. Moéj synek, jak to zwykle bywa, musiat ptaci¢ swoim dziecinstwem za nieudolnos¢ witasnej
matki.



Rzecz jasna, kochatam go, i to ogromnie. Uwielbiatam Joeya, potrafitam siedzie¢ nocg godzinami przy
jego tézeczku i przygladac sie, jak $pi, petna mitosci i podziwu dla jego doskonatosci. Innym razem
ogarniato mnie niepohamowane pragnienie, by ztapac go i obsypac pocatunkami jego maty ciemny
tepek. Ta mito$¢ spra-
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wiata, ze miatam jeszcze wieksze wyrzuty sumienia, a przy koncu mojego pijaristwa samo przytulanie
syna doprowadzato mnie do tez wstydu. Alkoholizm traktuje sie obecnie jako chorobe i rzeczywiscie,
kiedy wracam myslami do kobiety, ktdrg wtedy bytam, widze chorobliwy stan, smutek i wyrazng
nieumiejetnos¢ wyjscia z koszmaru, w jakim zytam. Nie nazwatabym jednak tego chorobg, bo definicja
tego stowa niesie poczucie bezradnosci i przypadkowosci, zmniejszajgc tym samym odpowiedzialnos¢ za
sytuacje. A prawda jest taka, ze zawsze byty gdzies drzwi, ktérymi mogtam wyjs¢. W naszym zyciu
codziennie dokonujemy tysiecy wyboréw. Bytam zbyt $lepa, zbyt gtupia lub zbyt egoistyczna, by to
zauwazyc. Czas mijat, a sytuacja tylko sie pogarszata. Coraz trudniej byto mi ignorowac fakt, ze krzywdze
mojego syna. Czutam sie jak potwor. Bytam w zwigzku z facetem, ktdry ponizat mnie fizycznie i
psychicznie, i - jak wiele innych ponizanych kobiet -utwierdzitam sie w przekonaniu, ze mam to, na co
zastuguje. Méj partner nie krzywdzit Joeya, ale synek widziat mnie z podbitym okiem, czy ztamanym
nosem i bat sie o mnie. Joey wiedziat, ze jestem nieodpowiedzialna i niekonsekwentna, a dom, w ktérym
mieszkamy, jest brudny, chaotyczny i czesto do wczesnych godzin rannych peten obcych ludzi. Wpadtam
w rozpaczliwg spirale alkoholizmu, by uciec przed kolosalnym poczuciem winy i gwattowna nienawiscia
do samej siebie, ktére rosty z kazdym wypetnionym piciem dniem. W koricu odwiedziny u babci
przerodzity sie w spedzanie u niej catego weekendu, az wreszcie Joey przeprowadzit sie na state do mojej
mamy. Bytam wtedy bliska dna. Pitam na okragto, w ukryciu, w poczuciu wstydu i winy, Ze nie potrafie
zajgc sie wtasnym dzieckiem (chociaz teraz, kiedy na to patrze, dobrze sie stato, ze Joey zostat wtedy ode
mnie zabrany). Przestatam sie dobrze bawic. Alkoholowe dno to plugawy, bolesny i przerazajacy stan,
niestety bardzo egoistyczny. Nie przestatabym pi¢ dla Joeya, nie zrobitabym niczego dla nikogo. Mogtam
tylko rozczulac sie nad sobg i nienawidzi¢ siebie.

Koniec przyszedt nagle i nieprzewidywalnie. Co$ we mnie pekto, moze odezwat sie instynkt przetrwania,
a moze po prostu
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miatam juz dosyc. Tak czy inaczej, bytam zbyt sponiewierana, zeby z tym walczyé, a juz samo poddanie
sie przyniosto mi natychmiastowe i niespodziewane uczucie wielkiej, btogiej ulgi. W ostatnich akordach
pijackiego zycia kosztem nieludzkiego wysitku utrzymywatam je przed catkowitym upadkiem. Codzienne
ktamstwa, przeczenie samej sobie, te mizerne préby, by pozamiatac troche zyciowego gruzu, wysysaty ze
mnie wszelkg energie i site ducha. Kiedy datam za wygrang, pozwolitam, by prawda przetoczyta sie
przeze mnie niczym niezatrzymywana, poczutam rados¢ i podekscytowanie. Pomimo fizycznego bélu,
jaki sprawiato mi porzucenie natogu, oraz emocjonalnego bataganu, ktéry nastgpit, poczucie ulgi i
wolnosci byto tak wielkie, ze to ono pchato mnie do przodu w ciggu tych pierwszych, bardzo trudnych
dni.



Poczatki powrotu do normalnosci to dziwaczne doswiadczenie. Dla cztowieka pozbawionego wszelkich
mechanizmdéw obronnych, trzesgcego sie w delirium, cierpigcego na bezsennosc i ptaczliwego, nie jest to
najlepszy czas, zeby prébowac naprawic¢ swoje relacje z - co catkiem zrozumiate - nieufnym
osmiolatkiem. Ale kiedy podniosta sie mgta opardw alkoholowych i w catej okazatosci ujrzatam, jak
bardzo zawiodtam swoje dziecko, nie potrafitam mysle¢ o niczym innym. Oczywiscie nie wchodzito w gre
zabranie Joeya do domu, w ktérym tyle razy byt Swiadkiem nieszczescia, dlatego to ja wprowadzitam sie
do niego. Dom mojej matki wydawat sie odpowiednim punktem wyjscia do przeprowadzenia kolejnej
préby dorosniecia.

Nie jestem w stanie wyrazi¢, jak wielkie czutam wyrzuty sumienia i wstyd. Nie mogtam ich juz ukry¢ w
kieliszku, bytam wiec przerazona wtasnym zachowaniem i batam sie ogromnie, ze Joey tak na tym
ucierpiat, ze nic sie juz nie da naprawié¢. Podczas naszych pierwszych wspdlnych miesiecy prébowatam
delikatnie odzyska¢ jego zaufanie. Nie spieszytam sie, nie chciatam, zeby poczut sie osaczony moim
dazeniem do naprawienia sytuacji. Przez dtugi czas na pierwszym miejscu stawiatam witasne potrzeby,
teraz trzeba byto odsung¢ sie na bok i jemu pozwoli¢ dykto-
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wac tempo odbudowywania ufnosci. Na szczescie natura mi sprzyjata. Dzieci chcg kocha¢ swoich
rodzicow i nawet w najbardziej patologicznej rodzinie najczesciej pragng pojednania, a nie marzg o
ucieczce. Tak byto wtasnie z Joeyem. Czy zastuzytam na jego wybaczenie? Nie wiem. Wiem tylko, ze
bytam mu za nie niezmiernie wdzieczna.

Po pieciu miesigcach trzezwosci, kiedy tylko wysztam z etapu dygotania i bezsennosci, wprowadzilismy
sie z Joeyem do nowego mieszkania. Byt to cudownie koslawy domek na Carnaby Street, w duchu
Londynu z lat sze$édziesigtych, stojgcy w centrum tetnigcego zyciem West Endu. Ten dom byt dla mnie i
Joeya bezpieczng przystania, a kiedy przyszta wiosna, oboje poczuliémy sie jak nowo narodzeni. Wokét
nas wyrastaty Swieze pedy optymizmu, gatgzki nadziei i po raz pierwszy od dawna kwitt $miech,
wypetniajacy kazdy dzien radosnym pieknem.

To zadziwiajace, jak bardzo moze sie zmienic zycie w ciggu zaledwie kilku miesiecy. Ponura beznadzieja
ostatniego okresu mojego pijanstwa wydawata sie teraz tak odlegta i obca. Joey zaczynat by¢ odprezony i
uwierzyt chyba, ze jego nowe zycie dzieje sie naprawde. Ja miatam w sobie duze poktady energii i
myslatam pozytywnie. Dzieki terapii odwykowej po raz pierwszy w zyciu spotkatam sie z tematami
religijnymi i ku swojemu zdziwieniu przekonatam sie, ze odpowiada mi idea istnienia wyzszej sity. Nie ma
nic bardziej radosnego niz niczym nieskrepowany optymizm, a przekonanie, ze da sie rozwigzac
wszystkie problemy wewnetrzne i zewnetrzne, pozwala osiggngé cztowiekowi stan wielkiej euforii. Do
swojej sytuacji podchodzitam jak do gtoszenia ewangelii. Bytam tak wdzieczna za ocalenie w ostatniej
chwili, Ze czutam sie w obowigzku , gtoszenia prawdy". Bo jesli mi sie udato, skoro tak upadta osoba jak ja
dostata drugg szanse, to - bytam przekonana - kazdy powinien jg otrzymad i kazdy jej tak samo pragnie.

Nie byto to jednak proste. Do demondw, ktére prébowatam zatopié w kieliszku, dotgczyty kolejne,
wydostaty sie na wolno$¢ i za wszelkg cene staraty sie sprowadzi¢ mnie na ztg droge.
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Zmudnie i boleénie wyciggatam nici z tkaniny mojego zycia. Wygtadzatam jg, tatatam, czy$citam i
zwijatam w fatdy, powoli zastepujac btedy i, chaos porzadkiem i harmonia.

Podczas terapii odwykowej trzeba nauczyc¢ sie robi¢ wszystko inaczej. To, jak sie mysli, co sie robi i czuje -
wszystko musi ulec zmianie. Trzeba nauczy( sie patrze¢ na sSwiat z zupetnie innej perspektywy, wywrdcié
wszystko do géry nogami, obserwowac, naprawiac i zmieniaé. To wyczerpujgcy, a czasem bardzo
bolesny proces. Dawatam jednak z siebie mozliwie najwiecej i szybko zaczetam robi¢ postepy. Czutam, ze
cho¢bym miata stangé twarza w twarz z najgorszymi demonami, byto to i tak mniej przerazajgce niz
powrdt do piekta, z ktérego dopiero co wrécitam.

Z powodu alkoholizmu ucierpiaty tez inne moje relacje, nie tylko z Joeyem. Przez lata trzymatam cata
rodzine na dystans, prébujac ukry¢ przed nimi brutalng prawde o sobie. Nie mam zbyt wielu bliskich.
Przez pierwsze dziesiec lat zycia bytam jedyng cérkg samotnej matki, ktéra nazywata nas ,,najmniejsza
rodzing na swiecie". Zycie byto dla mnie przygoda, do ktérej zostatysmy obie wrzucone. Dorastatam
szybko, bytam powaznym, pilnym dzieckiem wsréd niedojrzatych dorostych. Jako cérka dzieci-kwiatéw
otoczona bytam poglgdami pokolenia hippiséw, ktérzy z petnym przekonaniem wierzyli, ze uda im sie
zmienié swiat na lepsze. Tak wiec nauczytam sie, ze ludzie dzielg sie na dwie kategorie: ,tacy jak my", a
wiec cyganeria, ludzie niekonwencjonalni, cieszacy sie zyciem, propagujgcy mitosé, i przede wszystkim...
wiasciwi. Z drugiej strony stali ci ,,nudni", pozbawieni wyobrazni, ograniczeni, myslacy tylko o karierze,
nienawidzacy nowych doswiadczen, czesto bigoteryjni, a wiec niewtasciwi. Swiat w oczach hippiséw byt
biaty i czarny (czy raczej sktadat sie z szarosci przeciwstawionej wszystkim kolorom teczy). W odkryciu
tajemnicy szczesliwego, harmonijnego zycia bardzo wazng role miaty odkrywac narkotyki.

Moje relacje z matka naleza do ztozonych i wieloaspektowych, jak to zwykle bywa w zwigzku pomiedzy
matka i corka. Lata picia i upodlenia wystawity je wielokrotnie na wielkg prébe. Trzeba
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jednak odda¢ mojej mamie (za co jestem jej dozgonnie wdzieczna), ze byta gotowa zapomnie¢ o
ktdtniach i cierpkich stowach z przesztosci i pomdc mi stangc na nogi. Bez jej bezwarunkowej mitosci i
pomocy bytoby nam o wiele trudniej odbudowaé nasze zycie. Pomimo bélu, jaki musiatam jej sprawiac
przez tyle lat, kiedy przyszto co do czego, stata za mng murem.

W mojej rodzinie istnieje duze poczucie lojalnosci, wspieramy sie bez wzgledu na okolicznosci. Bardzo
sobie cenie te ceche. Oczywiscie zdarzato sie, ze to nieztomne trzymanie sie zasad niewzruszonej
lojalnosci obracato sie na naszg niekorzy$é. Chyba kazdego z nas dotknat kiedys$ konflikt intereséw
miedzy zyciem towarzyskim a rodzinnym, co przerodzito sie w bolesne i nieprzyjemne ktétnie rodzinne,
ale i tak uwazam, ze lojalnosc¢ to bardzo dobra rzecz. Przynajmniej wiadomo, na czym sie stoi.

Kiedy miatam dziesie¢ lat, urodzit sie moj brat Charlie - konsekwencja krétkiego drugiego matzenstwa
mojej mamy. Ubdstwiatam go od pierwszych chwil. Taka wielka réznica wieku pomiedzy nami



oszczedzita nam typowych punktéw zapalnych wystepujacych zwykle wsrdd rodzenstwa na tle
rywalizacji i zazdrosci. Zawsze bytam blisko zwigzana z bratem, przechodzac najpierw etap opiekunki,
potem towarzyszki zabaw, autorytetu, a kiedy skonczyt szesnascie lat - przyjaciotki. Bylismy tez
sojusznikami. Po latach zycia w szalonej atmosferze hippisow-skiej wreszcie znalazt sie ktos, kto razem ze
mng wysmiewat sie z absurdéw uwazanych w moim domu za rzecz naturalng i popierat mnie w
narastajacych konfliktach z matka. Jednak pomimo bliskosci, jaka nas tgczy, pomimo tylu wspdlnych
cech, jestesmy z Charliem zupetnie rézni. W pewnym stopniu maj brat stanowi lepszg wersje mnie,
unowoczesniony model, w ktdrym usunieto wiekszos$¢ razgcych wad. Tam, gdzie ja jestem lekkomysina,
Charlie jest ostrozny. Tam, gdzie ja jestem aspotecznym mrukiem, on staje sie duszg towarzystwa.
Charlie zawsze byt bardzo lubiany, a jego charakter i szczero$é zjednywaty mu ludzi. Przyjaciele zrobiliby
dla niego wiele. Charlie zna wszystkich. Naprawde, cho¢ to niewiarygodne, potrafi zaprzyjaznié sie z
kazdym
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cztowiekiem, od gwiazdy rocka do gangstera. Pierwsze zdanie, jakie wypowiedziat, brzmiato , jak masz na
imie?". Siedziat w spacerdowce i ciggle je wypowiadat, wskazujgc przy tym palcem przechodnidéw, ktérzy
wzbudezili jego zainteresowanie, kiedy ja niezdarnie prowadzitam wézek po uliczkach niedaleko domu.

Trzecim i obecnym mezem mojej mamy jest Pierre. Sg razem juz od trzydziestu lat. Stanowig nie tylko
matzenstwo, lecz takze pare partnerdw biznesowych, poniewaz przez lata dorobili sie sieci restauracji.
Kiedy Pierre spotkat mojg mame, miat osiemnascie lat i dopiero co skoriczyt szkote. Ona miata wtedy
trzydziesci trzy lata, raczkujgcego malucha w domu i nadopiekurnicza dwunastolatke. Miata tez meza,
ktory siedziat we francuskim wiezieniu za przemyt marihuany. Nie bytam zadowolona, kiedy Pierre nagle
pojawit sie na scenie. Gdy mama wyszta za maz po raz drugi, krétko po urodzeniu mojego brata, po raz
pierwszy mogtam zasmakowac prawdziwego zycia rodzinnego. Tata Char-liego, Tony, pojawit sie w
naszej rodzinie w komplecie z tradycyjnymi rodzicami zamieszkujacymi piekny, kryty strzechg domek w
Hertfordshire. Kiedy spedzatam z nimi czas, to tak jakbym znalazta sie w samym srodku ksigzek Enid
Blyton - z pysznymi ciasteczkami i wiejskimi festynami. Po dziecinstwie na nieustajgcej karuzeli, bytam
oczarowana normalnoscig ich swiata i czutam sie podekscytowana, ze moge w nim uczestniczy¢. Ale
aresztowanie Tony'ego niczym spychacz zburzyto te stabilizacje. Nie wiedzielismy, jak dtugo go nie
bedzie, ale spodziewali$my sie, ze szybko nie wyjdzie. Bytam zrozpaczona, pisatam regularnie listy do
wiezien, w ktérych go trzymano, a kiedy mama jezdzita co dwa tygodnie w odwiedziny, zostawatam u
jego rodzicéw.

A potem pojawit sie Pierre. Jestem pewna, ze moja mama nie miata zamiaru sie zakochaé, a Pierre miat
by¢ tylko rozrywka na czas nieobecnosci meza. Niemniej bytam zta i zmartwiona, a poniewaz miedzy
mng a Pierre'et byto tylko szes¢ lat rdznicy, ktécilismy sie okropnie, jak to nastolatkowie. Miesigce
wiezienia Tony'ego przerodzity sie w lata, a kiedy wyszedt, byt juz innym cztowiekiem, mama tez sie
zmienita, zycie toczyto sie dalej...

23



Wszystko to dziato sie dawno temu, ale tez dtugo trwato, zanim moje relacje z Pierre'et znormalniaty po
tym ktétliwym i problematycznym poczatku. Dzisiaj traktujemy siebie jakos wpét drogi miedzy
przyjaciétmi a rodzeristwem. Nadal od czasu do czasu sie sprzeczamy, ale tak to bywa w rodzinie. W
czasie kryzysu Pierre zawsze mnie wspierat, moze niezauwazalnie, ale niewzruszenie.

Mam tez wiasnego ojca, chociaz nie przeczytacie o nim zbyt wiele w tej ksigzce. Nie chodzi o to, ze s3
miedzy nami jakies zte emocje, po prostu moj ojciec nie byt nigdy wyraznie obecny w moim zyciu. Po
pospiesznym $lubie, rodzice rozeszli sie, kiedy miatam zaledwie kilka tygodni. Méj siedemnastoletni
ojciec, przerazony niespodziewanym posiadaniem zony i dziecka, uciekt na morze. | to nie zadna
przenosnia, zostat marynarzem i ptywanie stato sie jego pasja. Zresztg nadal jest. Mysle, ze taki model
odpowiadat mu: zadnych obowigzkéw, zadnych wiezi, dziewczyna (albo i dwie) w kazdym porcie, picie i
hazard na catym swiecie, a do tego przyzwoite wynagrodzenie na koniec miesigca. Czegdz innego moze
pragnac¢ przystojny, przebojowy mtodzieniec? Nadal pozostawali z mama przyjaciétmi, chociaz
najwyrazniej nie zamierzat troszczyc¢ sie o mnie. Pojawiat sie zwykle raz do roku, obtadowany prezentami
z catego Swiata. Futro z Rosji, skandynawska bizuteria kupiona w kantynie, kawior dla mamy
(wyhandlowany za dzinsy i Marlboro) albo jeszcze lepiej - amerykanskie stodycze i koszulki, ktérymi
szpanowatam przed kolezankami z klasy.

Mieli$my tez wspdlne wakacje. Zabrat mnie na Cypr, zebym poznata wioske, w ktérej sie urodzit, i
pradziadka. Miatam wtedy osiem lat, ale do dzi$ pamietam smak kawy ze stodkim mlekiem
skondensowanym, ktérg dostatam do picia. Pamietam tez, jaka bytam przerazona, styszac okropny kwik
Swini, ktérej z okazji naszej wizyty poderznieto gardto. Cata wies przyszta na uczte ze Swiezej
wieprzowiny, ktérg opiekano na roznie na $rodku przyjecia. Ja, dziecko miastowe w kazdym calu, nie
bytam w stanie przetkna¢ ani kesa miesa zwierzecia, ktére umierato na moich
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oczach, chociaz zotgdek bolat mnie z gtodu, a smakowite zapachy pieczeni unosity sie w powietrzu.

Kiedy miatam trzynascie lat, tata zabrat mnie do Disney World. Jego statek byt wtedy na suchym doku w
porcie na Florydzie. Doskonale przypominam sobie rados¢ i podekscytowanie w zwigzku z pierwsza
podrdzg do Ameryki, ale nie pamietam ani jednej rozmowy z ojcem. | oto witasnie chodzi: nie znam
mojego taty. Przez ponad czterdziesci lat moje relacje z wtasnym ojcem byty jedynie powierzchowne. Nie
znamy sie i sadze, ze nigdy sie nie poznamy. Nie wydaje mi sie, zeby mi go brakowato. Jak moze
brakowaé komus tego, czego nigdy nie miat? Zastanawiam sie jednak czasem, czy bytabym innym
cztowiekiem, gdyby jednak miat on jaki$ znaczacy udziat w moim Zzyciu.

Méj ojciec ma oprdécz mnie jeszcze dwoje dzieci, oboje sg mtodsi ode mnie i pochodzg z drugiego
matzenstwa. Antony to rowiesnik Charliego, czyli jest ponad dziesie¢ lat mtodszy ode mnie. Katerina jest
mtodsza o kolejne jedenascie lat. Rzadko spotykatam przyrodniego brata, a Katerina od urodzenia
mieszka za granicg, totez widywatam jg jeszcze rzadziej. Ojcu nigdy nie zalezato na tym, zebysmy sie
dobrze poznali czy zaprzyjaznili, a jak dotozymy do tego jeszcze duzg réznice wieku i odlegtosé, trudno
sie dziwi¢, ze nie byliSmy sobie bliscy. Teraz jednak nadrabiamy spdznienie, prébujemy pokonaé dzielgce



nas réznice i musze przyznaé, ze podoba mi sie poznawanie mojego przyrodniego rodzenstwa i to, ze
stajg sie czescig mojego zycia rodzinnego.

Intensywnos¢ kontaktéw z najblizszymi sprawita, ze nikt z nas nigdy nie pragnat posiadania duzej i
rozbudowanej rodziny. Kiedy$ uwazatam, ze inne rodziny tez sg dziwne i skomplikowane, i moja nie
odbiega od reszty. Teraz jednak wiem, ze u nas jest duzo bardziej dziwacznie niz u wiekszosci
pozostatych. Uwazam przy tym, ze obnosimy sie z naszym szalefistwem z wdziekiem i pewnoscig siebie.
Mamy rzecz jasna, jakies ciotki, wujkéw i kuzyndw, wszystkich typowych krewnych ze strony mamy i
ojca. Z wyjatkiem nielicznych, wszyscy oni sg daleko od nas zaréwno pod wzgledem geograficznym, jak i
emocjonalnym. Kiedy pomy-
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$le sobie o rodzinie, widze obraz moich najblizszych, zyjacych na przestrzeni kilku kilometrow
kwadratowych, myslgcych o sobie nawzajem przynajmniej kilka razy dziennie.

Kiedy zaczetam odwyk, moja rodzina sktadata sie wiec z Joeya, Charliego, Pierre'a, mamy i mnie. |
chociaz musze przyznaé, ze miatam co naprawiaé¢ w naszych relacjach, bliscy znacznie mi to utatwili.
Wspierali mnie i gratulowali, cieszyli sie moim optymizmem i osiggnieciami, zupetnie jak ja sama.

W swietle tego, co miato nastgpi¢, jestem wdzieczna za specy- j ficzne wychowanie i niekonwencjonalng
rodzine. Kiedy zycie rzadko bywa ,normalne", tatwiej jest przetrwac¢ nagty zwrot. Ja zawsze oczekiwatam
niespodzianek. Wstrzgsy stanowity nieodtgczng czes¢ mojego dziecinstwa, tak samo jak skaleczone
kolana i jedzone latem lody. Kiedy miatam piec lat, obudzono mnie rano ze stowami: ,Wsiadaj do
samochodu, jedziemy do Wtoch". | tak zrobilismy, przejechalismy przez Alpy rozklekotanym autem z
catym naszym dobytkiem przymocowanym do dachu oraz magnetofonem umieszczonym obok mnie, na
tylnym siedzeniu.

Nic wiec dziwnego, ze kiedy Swiat wywrdcit sie do géry nogami, bytam na to przygotowana. A raczej, nie
bytam nieprzygotowana. Trening catego dotychczasowego zycia sprawit, ze moja psychika od razu
przefaczyta sie na tryb kryzysowy. Moze i jestem nierzetelna, chaotyczna, nawet zwariowana. Ale temu,
kto zostanie przyparty do muru, dobrze jest mie¢ mnie pod reka.

Wszystkie elementy uktadanki pasujg do siebie, a obraz staje sie coraz wiekszy.

/

3.

Nigdy nie posiadatam daru wtasciwego oceniania mezczyzn. To zresztg kolejny problem, jaki wynika z
zamkniecia sie w alkoholowej skorupie: wédka ma to do siebie, ze przytepia umiejetnosé oceny. Historia
moich zwigzkdéw przypomina raczej makabryczng farse i jest kolejnym przejawem chaosu, jaki wokét
siebie wytwarzatam. Na kilometr wyczuje Niewtasciwego Faceta, a w pokoju petnym zapatrzonych we
mnie Ksigzat z Bajki i tak bedzie mnie pociggat wtasnie ten, ktdry mng pogardza i intuicyjnie wie, jak
mnie doprowadzi¢ do frustracji i rozpaczy. Nie trzeba geniusza, by stwierdzi¢, ze naleze do kobiet, ktore



miewaty rozmaite ,problemy" z mezczyznami. Mozna Smiato przypuszcza¢, ze wigze sie to w jakis sposdb
z wiecznie nieobecnym ojcem. Nie chodzi tu jednak o zrzucanie winy, bo méwigc uczciwie, nawet
najwieksze btedy, jakie popetnili moi rodzice, stanowity zaledwie przyczynek do moich ogromnych,
powaznych, zagrazajacych zyciu ,,0siggnie¢", dokonanych bez niczyjej pomocy.

Trafit mi sie tez jaki$ jeden, moze dwéch uczciwych facetéw, ale zadnemu z nich nie udato sie
zainteresowac¢ mnie na dtuzej. Pierwszy maz, ojciec Joeya, byt naprawde przyzwoitym cztowiekiem, tylko
pojawit sie w niewtasciwym czasie i w niewtasciwym miejscu. BylisSmy beznadziejni jako matzenstwo, ale
wiem, ze nie mogtabym sobie zyczy¢ lepszego eksa. Po siedemnastu latach, kiedy oboje mamy nowe,
udane zwigzki, nasze relacje sg lepsze niz kiedykolwiek wczesniej. Ogdlnie ujmujac, jest tak, ze trudno
miec szacunek do kogos, kto traktuje cie dobrze, podczas gdy ty jestes
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petna nienawisci do same;j siebie. | dlatego wtasnie porzadni faceci nie mieli u mnie szans. Pozostali
moze i byli paskudni, ale przynajmniej byto ich wielu. Moje nieustanne poszukiwanie czego$ sprawiato,
ze jak piteczka pingpongowa odbijatam sie od jednego drania do drugiego. To oraz niezdrowe
zamitowanie do ryzyka dawaty mi mozliwo$é karmienia sie kazdym przejawem niepewnosci i kazda
gorzka kroplg zwatpienia. Ostatni mdéj zwigzek przed porzuceniem alkoholu byt wielka, piecioletnia
wojng z facetem, ktéry (co moze wydawac sie nieprawdopodobne) byt tak samo poobijany jak ja. Pie¢
dtugich lat traumy i dramatu, lat petnych gniewu, strachu i bélu. Nie trzeba wyjasnia¢, ze tylko osoba o
najnizszym poczuciu wtasnej wartosci moze sie pakowac w tak destrukcyjne zwigzki. Pod koniec naszego
bycia razem taczyto nas juz tylko jedno -wspdlna nienawi$é do mnie.

Rzucajac alkohol, jednoczesnie rzucitam tez mezczyzn. Pewnie to, co teraz napisze, zabrzmi jak pusty
frazes, ate taka jest wtasnie prawda: musiatam najpierw zbudowa¢ zdrowa relacje z sama sobg, aby madc
w ogoble pomyslec o byciu z kims innym. Kiedy rozpoczyna sie odwyk, jest ,,bardzo wskazane", zeby
przynajmniej rok nie pi¢, dopiero potem mozna sie znowu z kims zwigzac. Od lat nie bytam sama dtuzej
niz kilka dni, dlatego byta to dla mnie przerazajgca perspektywa.

A jeszcze okropniejsza byta mysl, ze juz do konca zycia pozo- | stane w bagnie, jakim staty sie ostatnie
dni mojego alkoholizmu. Swiadomo$¢, ze na zawsze moge zosta¢ uwieziona w ogromnym nieszczesciu,
sprawita, ze bytam gotowa pokonac strach przed samotnoscig i zastosowac sie do programu terapii
najlepiej, jak umiatam. Strategia zycia bez mezczyzn, jaka stosowatam (kazdego dnia od nowa) byta
idiotycznie prosta: staratam sie ich unikaé. Oznaczato to, ze chodzitam na spotkania, ktérych uczestnicy
w wiekszosci byli gejami. Wiedziatam, ze nie moge sobie ufaé. tatwiej jest pozbawic sie pokusy, niz sie jej
opiera¢, to zupetnie tak, jak alkoholicy prébujg unikaé pubdw. W koncu, po kilku miesigcach celibatu,
przestatam myslec o sobie jako o ,tatwej" kobiecie, przestatam wysytac te drobne, podswiadome

sygnaty,
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ktére zwracaty uwage mezczyzn, i bardzo dobrze sie z tym czutam. Zytam teraz w zupetnie innym
Swiecie, statam sie niezalezna i odwazna. Moje relacje z Joeyem kwitty i powoli zrozumiatam, ze nie



potrzebuje wcale mezczyzny, zeby czuc sie spetniong. Wystarczatam sobie sama i tak byto dobrze.
Najbardziej zaskoczona bytam tym, ze zaczynatam siebie lubic.

Nie wydaje mi sie, zebym byta jakos$ specjalnie oryginalna, wierzac, ze mezczyzna u boku jest
wyznacznikiem szczescia. Nawet w dwudziestym pierwszym wieku wiele kobiet szacuje wtasng wartosé
na podstawie tego, jak sg cenione przez pte¢ przeciwng. To smutne, ale czesto jedyne odbicie, jakiemu
jestesmy sktonne naprawde uwierzyé, to obraz siebie w oczach mezczyzny. Zmiana perspektywy,
poznanie tego, ile znacze dla siebie samej, a takze poczucie sity i dumy, jakie z tego wynikato, byto dla
mnie objawieniem. Nie musiatam sie juz ba¢ samotnosci, nie musiatam godzi¢ sie na ponizenie. Nie
musiatam czu¢ sie osaczona. To wszystko wydaje sie oczywiste dla wiekszosci ludzi, dla mnie jednak byto
zupetng nowoscig. Czutam sie jak nowo narodzona, ogarneto mnie niezwykle silne, wspaniate poczucie
wiasnego jestestwa, mozliwosci i spetnienia. Po raz pierwszy w zyciu patrzytam w nieznang przysztosé z
optymizmem, wolna od lekdw. A w gtebi serca wiedziatam, bez cienia watpliwosci, ze nawet gdybym
spotkata na swojej drodze mezczyzne, ktérego mogtabym pokochaé, wszystko by sie jakos$ utozyto.

Zabawne, jak to nieraz wychodzi. Czasem wydaje sie, ze zycie to seria wyszukanych skokow, ktére trzeba
wykonaé we witasciwy sposéb i w odpowiedniej kolejnosci. Wielka gra Pana Boga, w ktdrej zbieramy
punkty madrosci i doswiadczenia, a dzieki nim przechodzimy do nastepnego poziomu. Na pewno tak
wiasnie byto w moim przypadku. Kiedy dosztam do przekonania, ze naprawde nie potrzebuje mezczyzny,
kiedy poczutam radosc z tego, ze daje sobie rade sama, w tym wtasnie momencie w moje zycie
wkroczyta mitosé.

Doskonale pamietam chwile, w ktérej po raz pierwszy zobaczytam Danny'ego. Byt srodek lata, piekny,
stoneczny dzien, a ja
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miatam wtedy bardzo dobry nastrdj. Juz od prawie roku nie pitam, bytam sekretarka na spotkaniach AA
w podziemiach kosciota w dzielnicy Soho. Sala byta ciemnym, pozbawionym okien pomieszczeniem, co
stanowito uderzajgcy kontrast w stosunku do zalanej jasnoscig ulicy. Samo spotkanie przebiegato w
powaznej, przyciszonej atmosferze, chociaz frekwencja byta dos¢ duza i mozna powiedzieé, ze panowat
nawet ttok. Przyszto okoto czterdziestu oséb, wszystkie krzesta zajeto, ludzie siedzieli nawet na stotach z
tylu sali.

Danny spdznit sie. Zaczetam juz zajecia, kiedy on probowat wslizgna¢ sie niepostrzezenie, nie
przeszkadzajgc méwigcemu. Dostrzegtam, jak przeciska sie do jednego ze stotdw i zachwycita mnie jego
delikatna uroda. Nie pit dopiero od kilku miesiecy, nadal byt na odwyku, chudy jak patyk. Miat tlenione
blond wtosy i oczy w kolorze tak gtebokiego btekitu, jakiego jeszcze nigdy nie widziatam, dawaty sie
zauwazy¢ nawet z przeciwlegtego konca sali. Caty jasniat. Wydawato mi sie, ze przynidst ze sobg do tego
podziemnego mroku troche stonecznego dnia z zewnatrz.

Oczarowat mnie ten delikatny chtopak, chociaz w tamtym momencie, nie bytam nastawiona
romantycznie. Po pierwsze, wygladat na duzo mtodszego niz w rzeczywistosci, uznatam, ze ma okoto
dziewietnastu lat - jak dla mnie, za mato. Poza tym, poniewaz od dtuzszego czasu otaczatam sie



homoseksualistami, zatozytam automatycznie, ze ten mtody, niezwykle przystojny chtopak tez na pewno
jest gejem. A juz ostateczny koniec jakimkolwiek lubieznym myslom potozyta Swiadomosé, ze Danny
dopiero co rzucit picie, wiec podrywanie go bytoby niewskazane i niebezpieczne. Z tych wszystkich
powoddw, pomimo silnego pociggu, jaki odczutam, nawet przez chwile nie uwazatam go za materiat na
partnera.

Zaprzyjaznilismy sie jednak i dtugie godziny po spotkaniach rozmawialismy o naszym odwyku i tym, co
nas do niego zaprowadzito. Piekno przyjazni nawigzanej podczas terapii polega na tym, ze cztowiek ma
wypisane na twarzy wszystkie swoje niedoskonatosci. Kazdy, kto lgduje na odwyku, ma do opowiedzenia
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mroczng historie, a Swiadomos¢, ze wszystkie nasze najczarniejsze cechy i najwieksze tajemnice sg
powszechnie znane i akceptowane, pozwala uzyskaé spokdj ducha. Szczerosc to podstawa kazdego
zwigzku, a brak romantycznych uniesie pomiedzy mng a Dannym w poczatkowej fazie naszej
znajomosci sprzyjat otwartosci i zblizeniu.

Doktadnie wiem, kiedy nasze serca przestawity sie na mitosé. ByliSmy gdzie$ razem, nie pamietam juz
gdzie, i wracaliémy do miasta. Na rogu zattoczonej ulicy pozegnalismy sie i pocatowalismy po kolezersku
w policzek. Odesztam w swojg strone, ale po paru krokach odwrdcitam sie, by pokiwaé Danny'emu.
Nadal tam stal, patrzyt w $lad za mng i sie usmiechat. Spojrzeli$my na siebie i nagle zrozumiatam. Stato
sie oczywiste, oslepiajgco jasne, ze bedziemy razem. Oboje to wiedzieli$my.

Na poczatku naszego zwigzku wszystko wydawato sie takie cudowne i tak bardzo rdznito sie od moich
poprzednich doswiadczen. Z Dannym wszystko byto proste, naturalne i wtasciwe. Nie brakowato, rzecz
jasna, namietnosci, ale nawet ta byta raczej czuta i podnoszaca na duchu, nie miata w sobie nic ze
zwariowanej karuzeli, jaka charakteryzowata moje poprzednie romanse. Przy Dannym miatam gtebokie
poczucie powrotu do domu i istnienia silnej wiezi. Chyba oboje czulismy wielka ulge, ze trafilismy na
siebie. Zadne z nas nawet przez chwile nie miato najmniejszych watpliwosci co do tego, ze znaleZlismy
swojg drugg potdwke.

Nic jednak nie jest tak zupetnie proste. Danny i ja mogliSmy by¢ przekonani, ze jestesmy sobie
przeznaczeni, ale to nie znaczy, ze wszyscy musieli podzielaé nasz poglad. Bo trzeba w tym miejscu
zaznaczyé, ze Danny jest Zydem. A doktadniej méwiac, najstarszym synem ortodoksyjnego zydowskiego
rabina. Wyrastat w samym srodku koszernej, religijnej spotecznosci zydowskiej. Ja, zupetne jego
przeciwienstwo, wychowatam sie w beztrosko agnostycznym srodowisku. Moja hippisowska matka
dopuszczata do siebie wszystko oprécz dogmatdéw wiary. Nazwanie mojego duchowego wychowania
mato konkretnym nadawatoby mu powage, na ktérg zdecydowanie sobie nie zastuzyto.
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Wycho\Va*am sie w domu, w ktérym wierzeniom religijnym nie przypisywano zadnego znaczenia, totez
nie mogtam zrozumie¢, dlaczego fakt, ze nie jestem Zydéwka, stanowi taki problem dla DAnny'ego. Nie
miatam pojecia, ze w dzisiejszych czasach, na Z*cn°dzie Europy rodziny mogg by¢ podzielone z takich
przyczyn. | chociaz Danny starat sie wyttumaczy¢ mi, dlaczego nie umie powiedzie¢ rodzicom o nas, nadal
uwazatam to za dziwie- Bytam pewna, ze kiedy mnie poznajg, kiedy zobaczg, jak naill razem dobrze,
ujrzg na wiasne oczy szczescie swojego syna, przyjma mnie do serca i do rodziny.

W koncu Danny zrozumiat, ze nie ma innego wyboru, jak tylko powiedzie¢ rodzicom o mnie. Nasz
zwigzek wydawat sie powazny i z duzym prawdopodobieristwem miat przerodzié sie w matzenstwo.
Danny pojechat wiec okoto 150 kilometréw do miasta, w ktdrym mieszkali jego rodzice, gotowy przyznac
sie do dziewczyny nie-Zydéwki, ale zjadty go nerwy i po petnym napiecia dniu z ojcem wrdcit do
Londynu, nie méwigc mu niczego. Przekazat te okropng wiadomosé jedynie matce, ktéra jednak -
zupetnie siuszme _ odmdwita posredniczenia w tej sprawie miedzy synem a ojcem. Wydaje mi sie, ze juz
od jakiegos czasu podejrzewata, ze UMY nas z Dannym cos$ wiecej niz tylko przyjazi. Matki wyczuwaja
zwykle takie rzeczy, a moze nawet i rabin Shi-sler co$ przeczuwat. Jestem jednak pewna, ze matka
Danny'ego miata nadzieje, ze to tylko przelotny flirt, w jaki jej syn wdat sie, zanim zacznie sie powaznie
rozgladaé za kandydatkg na zone. Terar mtlsiata jednak przestad sie tudzi¢, ze nasz zwigzek szybko sie
rozpadnie i trzeba jej odda¢, przetkneta rozczarowanie i pogodzita sie z zawiedzionymi nadziejami w
zwigzku z najstarszym synem. Z oporami, ale zaakceptowata mnie, poniewaz ze mng Danny byt
szczesliwy.

Cho¢ Danny bat sie reakcji rodzicow, nadal sie spotykalismy i planowalismy wspdlng przysztosé.
Naturalng konsekwencjg naszego przywigzania do siebie byto pragnienie posiadania dziecka. Miatam
trzydziesci cztery lata i dziesiecioletniego syna, nie chciatam wiec dtuzej czeka¢. Danny, chociaz
mtodszy ode mnie

32

o osiem lat, tez gotdw byt zatozy¢ rodzine, tak wiec po trzech miesigcach od poznania sie
zrezygnowalismy z wszelkich zasad ostroznosci i zaczeli$my starania o dziecko.



Dobrze wiem, ze wydaje sie to wyjatkowo nieroztropne. Gdyby przyszta do mnie jakas kobieta i
powiedziata: ,, Wtasnie zakochatam sie w catkiem mtodym facecie, ktéry dopiero co skoriczyt odwyk, nie
ma ani statej pracy, ani oszczednosci, nie moze powiedzie¢ o mnie swojej rodzinie... i teraz spodziewamy
sie dziecka", poradzitabym jej wiekszg rozwage i ostroznosc. Jak wiekszos¢ tudzi wykazujgcych sie
zdrowym rozsgdkiem, prébowatabym odwies¢ jg od takiej lekkomysinosci. Potrafie sobie wyobrazi¢
wszystkie powody, dla ktérych nie powinno sie decydowac¢ na urodzenie dziecka komus, kogo sie
praktycznie nie zna i moge wymieni¢ wszystkie okropienstwa, jakie mogg by¢ tego skutkiem, ze nie
wspomne o tragicznych konsekwencjach, jakie moze to miec dla dziecka. Ale mimo wszystko, pomimo
catej tej Swiadomosci, wcale sie tym nie przejmowatam. Zapytatam Danny'ego, czy jest pewien, ze chce
mieé ze mng dziecko i pamietam jego odpowiedz: , Nigdy w zyciu niczego bardziej nie pragnatem". Po
prostu wiedzielismy, ze tego chcemy. Nie byto bicia dzwondéw, strzelania szampanem czy fanfar. Tylko
ogromne poczucie, ze robimy najwtasciwszg rzecz pod storicem. Nie wiem, jak inaczej mogtabym
wyjasni¢ naszg ewidentng niepoczytalnosc, ale nikt z naszych bliskich, ktérzy znali nas, | nasze zycie i
historie naszego zwigzku, nie uwazat, ze oszaleliSmy czy robilismy Zle. Tak wiec skoczylismy na gteboka
wode z szeroko otwartymi oczami.

Wstatam wczesnie rano, zeby zrobi¢ test, ktéry kupitam w tajemnicy dzien wczesniej. Usiadtam na
podtodze w fazience i obserwowatam, jak pojawia sie cienka niebieska kreska. Drzatam z
podekscytowania i niepewnosci. Danny jeszcze spat, kiedy wslizgnetam sie z powrotem pod kotdre.
Wyszeptatam mu wiado-

mos¢ do ucha, a on w odpowiedzi przyciggnat mnie do siebie i przytulit. Usmiechat sie w pétinie, a ja
czutam sie dzieki niemu bezpieczna, szczesliwa i kochana. Mieli$my zostaé rodzing.

To, ze spodziewamy sie dziecka, zmusito wreszcie Danny'ego do wyjawienia prawdy rodzicom. Mdgt
ukrywac posiadanie dziewczyny, ale pierwszego wnuka? Ostatecznie przekazat im wiadomos¢ listownie,
co wydawato sie najlepszym sposobem na unikniecie zbednych emocji. Odpowied? takze przyszta w
liscie. Ojciec Danny'ego w sposdb wyrazny napisat, ze nie bedzie mdgt zaakceptowac ani mnie, ani nie-
zydowskiego wnuka. Nie byt brutalny w swoich stowach, ale nie pozostawit zadnych watpliwosci co do
swoich przekonan. Danny zawsze bedzie mile widziany w domu rodzicéw, ale jego rodzina nie bedzie
mogta sie w nim pojawic. Ani dostownie, ani nawet w rozmowie. W $wiecie rabina Shislera nie mielismy
po prostu prawa istnienia.

Bytam w szoku. Danny przewidziat doktadnie, jak zareaguje ojciec, ale list i tak wprawit mnie w
ostupienie. Chyba spodziewatam sig, ze dziecko ztamie jako$ mur zydowskich praw i tradycji. W tamtym
momencie nie rozumiatam tego kompletnie i nie znatam zupetnie kultury zydowskiej. Danny zapewnit
mnie jednak, ze tego wtasnie nalezato oczekiwac, a co wiecej, gotowos¢ ojca do utrzymywania
kontaktéw z synem w pewnych kregach bedzie odbierana jako niedopuszczalna i zbyt liberalna. W
niektérych rodzinach, wyjasnit mi Danny, rodzice urzadzajg tak zwang sziwe - oficjalng zatobe po
marnotrawnym synu, oznajmiajgc Swiatu, ze umart w sposéb symboliczny. Widziatam, ze Danny nie tylko
rozumie decyzje ojca, ale szanuje jego prawos¢ i catkowity brak hipokryzji. Chociaz byto to dla mnie



dziwaczne, tez obiecatam uszanowac ten punkt widzenia. Ttumaczytam sobie, ze chociaz tego nie
rozumiem, nie znaczy to, ze takie przekonanie pozbawione jest sensu. Nie znatam przeciez
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serbsko-chorwackiego, ale to nie oznaczato wcale, ze jezyk ten nie istnieje naprawde.

W swoim lJiscie ojciec Danny'ego wyraznie dawat do zrozumienia, ze matka, Anne, sama rozwazy, czy
bedzie kontaktowac sie z nami i z wnukiem. Rabin pragnat podkresli¢, ze moéwi tylko za siebie i nie
zamierza wywieraé nacisku na reszte rodziny. Mama Danny'ego nie chciafa straci¢ swojego pierwszego
wnuka, przyjechata do nas i powiedziata przez tzy, ze zrobi wszystko, co bedzie w jej mocy, zeby nam
pomdc. Wydaje mi sie, ze to byta dla Shisleréw bardzo trudna sytuacja. W kulturze zydowskiej rodzina
petni kluczowg funkcje. To dom, a nie synagoga, stanowi centrum zycia duchowego Zydéw. Pierwszy
wnuk, w normalnych okolicznosciach, stanowitby powdéd do radosci i Swietowania. Nasze dziecko urodzi
sie niezauwazone, bedzie skrywang tajemnica, ktérej wiekszos¢ cztonkdw rodziny nigdy nie pozna. To
byta rozdzierajgca serce Swiadomos¢ zaréwno dla Danny'ego, jak i dla jego rodzicéw. Ja mogtam tylko
stac z boku, modli¢ sie i wierzy¢, ze wszystko sie jako$ utozy.

W drugiej kolejnosci o wszystkim dowiedziato sie rodzenstwo Danny'ego. Simon, jego o dwa lata
mtodszy brat, zaakceptowat mnie od razu i bez zastrzezen. Bracia byli ze sobg mocno zwigzani i wspierali
sie we wszystkim, wiec rados¢ Simona z naszego szczescia wydawata sie szczera i bardzo nas cieszyta.
Mtodsza siostra Danny'ego, Abi, wyjechata przed rozpoczeciem studidw na rok do Izraela i Danny nie byt
pewien jej reakcji. Roznica wieku miedzy nimi byta wieksza, wynosita siedem lat, a Abi byta najbardziej
religijna z catej trojki. Kiedy jg w koncu spotkatam (bytam wtedy w siodmym miesigcu cigzy), wydawata
sie nieufna, ale wyraznie dala do zrozumienia, ze bedzie wspiera¢ swojego brata i jego nowa rodzine.
Wydaje mi sie, ze Abi byta chyba najbardziej ze wszystkich rozdarta w zwigzku z zaistniatg sytuacja.
Martwita sie o rodzicéw, ale przewidywata takze problemy Danny'ego, ktéry bedzie musiat ukrywac
swoje zycie podczas spotkan rodzinnych, jakie towarzyszy¢ bedg slubom, narodzinom czy swietom
religijnym.
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W najdalszym zakamarku duszy chyba miatam nadzieje, ze kiedy dziecko sie urodzi, ojciec Danny'ego
zmieknie. Jednak kiedy poznatam Simona i gbi, zrozumiatam, ze Danny nie wyolbrzymia! sytuacji: nigdy
nie zostaniemy przyjeci. Martwitam sie, czy Danny nie bedzie zatowat swego drastycznego kroku, jakim
byto zycie ze mng, ale on nigdy nie miat zadnych watpliwosci. A jesli nawet poczut kiedys$ uktucie zalu w
zwigzku z tym, ze porzucit swojg spotecznosc zydowska, z catg pewnoscig nie zdradzit sie z tym przede
mna.

Powiedzielismy tez innym, nielicznym cztonkom rodziny. Ogdlnie rzecz biorac, cieszyli w, i wspierali nas,
chociaz nie kryli smutku na wies$¢ o pogorszeniu stosunkéw miedzy ojcem i synem. Sytuacja byta trudna
dla wszystkich bez wyjatku, ale ci, ktérych poznatam, byli wobec mnie bardzo mili i nam gratulowali, za



co bytam im wdzieczna. Wszyscy powtarzali na okragto, ze nie powinnam tego braé do siebie. Nie miato
znaczenia, czy bytam mita i dobra, chodzito wytgcznie o to, ze nie urodzitam sie Zydowka.

Nie liczac nierozwigzywalnego problemu mojego pochodzenia, nasze zycie i mitos¢ kwitty, a méj brzuch
rost. Moja rodzina byta niezmiernie szczesliwa z faktu, ze jestem w cigzy i bez zastrzezen przyjeta
Danny'ego do swojego serca. Jezeli chodzi natomiast o Danny'ego, okazato sie, ze ten uroczy chtopak bez
grosza przy duszy, w ktérym sie zakochatam, posiada catkiem dochodowe umiejetnosci. Kiedy znalazt sie
z powrotem na rynku pracy, zaczat robic kariere jako programista. Wygladato na to, ze bedziemy
finansowo zabezpieczeni. W zwigzku z tg niespodziankg, zaczelismy rozgladaé sie za domem do kupienia.

Cigza przebiegata wzorcowo i podrecznikowo. Nie jestem idealng ciezarng, mam paskudne poranne
mdtosci i milion innych dolegliwosci, od migren po problemy z wyprdznieniem, o czym marudze od rana
do nocy. Ale pomimo tych niedogodnosci i mojego utyskiwania, naprawde podobato mi sie bycie w
cigzy. Na USG okazato sie, ze urodzi sie dziewczynka i postanowilismy dac¢ jej na imie Evie Amber. Nie
rozumiem ludzi, ktorzy nie chcg znaé ptci dziecka, zeby ,,nie zepsué sobie niespodzianki". Tak
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jakby ujrzenie nowo narodzonego nie byto wystarczajgca niespodziankg! Czy oni sobie wyobrazajg, ze ci
z nas, ktérzy znajg pteé, beda wspominaé, ze ,,no, wiecie, byliémy rozczarowani, bo juz wczesniej
wiedzieliSmy, ze to bedzie chtopiec/dziewczynka?" Czy dziecko to prezent pod choinke, ktory odkryto sie
schowany pod tézkiem mamy? Ja wole wiedzieé, zebym mogta wybrac imie, skompletowac ubranka i
zajgc sie czyms w ciggu tych niekoniczacych sie dziewieciu miesiecy.

Razem z mama wykorzystatysmy wszystkie okazje do robienia zakupdw, jakie nadarzyty sie w zwigzku z
oczekiwanymi narodzinami matej i od czwartego miesigca rozptywaty$my sie nad sukie-neczkami i
miniaturowymi skarpetkami w Baby Gap. Testowatysmy poza tym wézki, rozpedzajgc sie maksymalnie w
domu towarowym John Lewis i przewracajac sie ze Smiechem, ku uciesze sprzedawcéw. Miatam maty,
zgrabny brzuszek i prawie w ogdle nie potrzebowatam typowo cigzowych ciuchdw, do samego konca
wyglgdatam atrakcyjnie. Cigza z Joeyem zakonczyta sie cesar-kg, wiec wydawato mi sie najrozsadniej w
taki sam sposdb zakonczyé i te. Tym razem jednak wszystko wczesdniej zaplanowatam i zarezerwowatam
sobie termin na trzydziesty dsmy tydzien, mogtam urodzi¢ w znieczuleniu ogélnym z Dannym u boku.

Czutam ekscytacje i miatam wrazenie, ze to wszystko jest jak cud. Danny byt swietnym ojczymem dla
Joeya i nie mogtam sie doczekac go w roli ojca, tego, ze zobacze, jak trzyma na reku wtasne dziecko.
Bytam niezmiernie wdzieczna za to, co miatam. Wrdécitam z piekta, w przesztosci popetnitam tyle btedow,
ta druga szansa, jakg dato mi zycie, wydawata sie darem niebios. Po latach chaosu, strachu i bdlu bytam
wreszcie szczesliwa, ustatkowana, miatam u boku wspaniatego, kochajgcego faceta, naprawione relacje
z ukochanym synem, spodziewatam sie przyjscia na swiat coreczki, a w perspektywie miatam swietlang,
bezpieczng finansowo przysztosc. Kazdego dnia szczypatam sie mocno, by upewnic sie, ze to nie jest
tylko cudowny sen. Danny tez odczuwat gteboka réznice miedzy zyciem ze mng a okropienstwem
przedodwykowym. Nawet Joey tryskat petng ulgi radoscia, jaka
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pojawia sie po wyjsciu cato z katastrofy. Wszyscy odliczaliSmy dni do pojawienia sie na swiecie. Evie.

Miatam przyjecha¢ do szpitala wieczorem dzien przed wyznaczonym terminem cesarki, tak zebym mogta
jeszcze zrobié ostatnie badania, a lekarze mieli pewnos¢, ze rano bede na czczo. PoszliSmy wiec z
Dannym na ostatnig bezdzietnga kolacje do pobliskiej greckiej restauracji, a potem przespacerowalismy
sie do szpitala. Dziwnie byto sie zegna¢, ale byliSmy chyba zbyt podekscytowani, zeby w ogdle ze sobg
rozmawiaé. Poczutam co$ w rodzaju ulgi, kiedy Danny poszedt do domu. Mogtam siedziec¢ i upajac sie
szczesliwymi myslami. Pielegniarki przyniosty mi tabletke nasenng, najwidoczniej miaty doswiadczenie z
podenerwowanymi przysztymi matkami, wiec w koncu odptynetam na kilka godzin, choé nie jestem
pewna, czy mozna to byto nazwaé snem. Nastepnego dnia rano brat Danny'ego, Simon, zabrat go na
ostatnie ,przedrodziciel-skie sniadanie", a potem przywidzt do szpitala. Danny miat wspaniaty humor, ale
biedny Simon martwit sie chyba za niego. Byt nerwowy i niespokojny, w korcu zostawit nas samych, a
sam usiadt gdzie$ w poblizu szpitala, palac papierosa za papierosem i czekajgc z komérka na wiadomos¢
o dziecku.

Joey urodzit sie w znieczuleniu ogdlnym, totez nie miatam po-1 jecia, czego moge sie spodziewac po
operacji. Ubrano nas w szpitalne koszule, mnie w niedorzeczng, odstaniajacg tytek w komplecie ze
skarpetami, Danny'ego w fartuch chirurgiczny i malenka, papierowg czapke, po czym zabrano na sale
operacyjna. Lekarze i anestezjolog przedstawili sie nam, i zanim sie zo-rientowatam, juz nie czutam ciata
od klatki piersiowej w dét. Lezatam na stole operacyjnym, méj brzuch zastoniety byt parawanem, a
Danny miat polecenie, by sta¢ od strony mojej gtowy. Sg pewne rzeczy, ktdre uwazam za mojg prywatna
sprawe, i bede chronié nawet przed mitoscig mojego zycia. Nalezg do nich moje organy wewnetrzne.

Urodzenie dziecka przez cesarskie ciecie to niesamowite przezycie. Po pierwsze dlatego, ze to czuc.
Absolutnie nic nie boli, od tego jest znieczulenie, ale nie oznacza to, ze sie niczego nie
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odczuwa. To dziwne wrazenie, kiedy kto$ grzebie w ciele, tak jakby wpadta mu moneta miedzy poduszki
sofy i prébowat jg wydostaé. Dziecko nie wychodzi z fatwoscig. W moim przypadku byto sporo ciggniecia,
tak ze przeslizgnetam sie w dét stotu, prawie pod sam parawan. Pamietam, ze chichotatam z absurdu tej
sytuacji i nagle - mata jest na Swiecie! Lekarz podniost jg ponad parawan i zobaczytam malenka, rézowa
stopke, a potem zabrali jg do mierzenia i wazenia. Kilka chwil pdzniej mogliSmy trzymac na reku nasza
piekng céreczke. Drzatam i ptakatam z radosci i ulgi, ze jest juz z nami, zdrowa i taka $liczna.

Nigdy nie rodzitam , naturalnie" i nie mam poréwnania, ale wiem, ze narodziny Evie nie mogtyby by¢
piekniejszym i bardziej wzruszajacym przezyciem. Pierwsze minuty, kiedy dostaliSmy dziecko na rece,
byty poruszajgce do granic i przykro mi, ze niektére kobiety uwazajg za porazke to, ze nie udato im sie
wypchna¢ dziecka na $wiat. Mam czasami wrazenie, ze tym kobietom wmdwiono, ze celem cigzy jest
przezycie porodu, a nie pojawienie sie malucha na $wiecie.

O narodzinach Evie pierwszy dowiedziat sie Joey, a potem zadzwonilismy do reszty rodziny. Moi krewni
od razu przyjechali do szpitala, zeby zobaczy¢ nasze malenstwo. Simon i Abi tez bardzo chcieli poznac
swojg matg bratanice i pojawili sie kilka godzin po porodzie. Przyjechata tez mama Danny'ego i babcia,



Bo-oba Pauline. Nie mozna byto odmdwié im mitosci i przywigzania do dziecka. Jestem przekonana, ze
ten dzien byt dla nich jednoczesnie stodki i gorzki, musiaty bowiem ukry¢ swojg dume i dochowad
tajemnicy. Bytam jednak tak szczesliwa i zaslepiona mitoscig do mojej cudownej rodziny, ze czutam tylko
radosé.

Wieczorem, kiedy wszyscy juz sobie poszli, zabratam matg do swojego tézka. Bytam zbyt pobudzona, by
zasng¢, dlatego przygladatam sie jej slicznej twarzyczce, dziekowatam modlitwa, ptakatam z radosci i
wdziecznosci, a moja anielska céreczka spata w moich ramionach. Natura jest wspaniata, daje nam
dziecko, ktore rewelacyjnie wpasowuje sie w nasze oczekiwania. Pamietam, ze kiedy urodzit sie Joey,
wspoétczutam ludziom, ktérzy mie-
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li cérki. Bytam matka Syna. Méj synek, mdj wspaniaty chtopiec byt dla mnie uosobieniem ideatu. Jakie to
musi by¢ okropne, kiedy cztowiek nie ma mozliwosci kochania i wychowywania takiego cudownego
stworzenia, méwitam sobie. A teraz, przygladajac sie malenkiej dziewczynce, ktérg trzymatam w
ramionach, przypomniatam sobie stare powiedzenie, ze ,,syna wychowuje sie dla innej kobiety, corke -
dla siebie". Bytam matka dziewczynki, miatam cérke, mogtam uwazad sie za szczesciare.

Evie byta dla nas zrédtem czystej radosci. Wszystko, co jej dotyczyto, byto serdeczne i budujace, nie byto
tez mowy o niepokoju, jaki wigze sie zwykle z pielegnacjg pierwszego dziecka - przynajmniej w moim
przypadku, bo Danny byt niepewny i podenerwowany jak kazdy Swiezo upieczony ojciec. Ja jednak
mogtam od samego poczatku oddac sie zrelaksowanemu macierzyistwu. Evie byta samym zyciem. Redy
urodzit sie Joey, jak wiekszo$¢ matek, nastuchiwatam jego oddechu w nocy, modlitam sie, by nic mu sie
nie stato. Przy Evie ani przez moment nie musiatam sie bac. Byta malerika, ale niezwykle silna i
energiczna. Od razu przystawita sie do piersi i przybierata na wadze réwno wedtug srodkowej linii na
siatce centylowej. W wieku osmiu tygodni przesypiata juz noce, a kolejne osiggniecia w rozwoju
przychodzity z wzorcowa doktadnoscig. Byta naprawde cudownym

dzieckiem.

Kiedy kilka tygodni po porodzie znalezliSmy wreszcie wymarzony dom, wydawato mi sie, ze osiggnelismy
juz petnie szczescia. Danny piat sie po szczeblach kariery, Joey zaaklimatyzowat sie w nowej szkole, a dla
mnie moje ponowne macierzyfistwo byto jak butka z mastem. Bytam zauroczona matg Evie i
postanowitam, ze bedzie ze mng w domu tak dtugo, jak to bedzie mozliwe. Joey z koniecznosci musiat w
wieku dwdch lat i$¢ do ztobka, ale nie chciatam powtarzaé historii. Jedng z rzeczy, jaka uderza przy
dzieciach z duzg réznicy wieku, jest sSwiadomosé, ze ich dziecinstwo tak szybko ucieka. Tym razem
pragnetam cieszy¢ sie kazdg chwila.

Przeprowadzilismy sie do nowego domu i natychmiast zaczeliSmy remont. Chcieli$my zrobi¢ dodatkowg
tazienke, musielismy
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wybié jedng Sciane. Wiedzieliémy, ze przez jakis czas bedzie wielki batagan, ale warto byto wytrzymac,
zeby mie¢ dom taki, jaki chcielismy. Bylismy, pewnie jak wszystkie inne pary, petni pomystéw, plandw i
optymizmu. Mieszkanie pomalowalismy na jasne barwy - przedpokdj na stoneczng z6t¢, salon na btekit, a
kuchnie w kolorze fuksji. Chciatam, zeby nasz dom odzwierciedlat nasz radosny nastréj. Bylismy chyba
troche zbyt zadowoleni z siebie, sadziliémy, ze juz do kor\ca mamy zapewnione takie radosne i beztroskie
zycie. Szczescie? CAz byto trudnego w jego zdobyciu? Wszystko mozna przeciez osiggngé wtasciwym
nastawieniem i farbami w kolorach teczy. Po zwyciestwie nad przegranym zyciem, kazde z nas stato sie
ciut zarozumiate, ale nasze szczescie i zadowolenie byly szczere, a zycie przynosito nam wiele radosci.

Krétko po tym, jak wprowadzilismy sie do nowego domu, obudzitam sie nagle w srodku nocy, bo
strasznie chciato mi sie siusiu. Na wpodtspigca pocztapatam do tazienki i usiadtam na sedesie. | nagle
Swiadomos¢ tego, co sie dzieje postawita mnie na réwne nogi. Przeciez znatam to uczucie. Nagte parcie
na pecherz? Tepy bdl w piersiach? Jak wystrzat armatni porazita mnie mysl: jestem znowu w cigzy.

4.

Gdyby tylko mozna byto zatrzymac zycie. Zamrozi¢ czas w chwili, gdy storice oswietla nam droge, a wiatr
popycha do przodu, o ile wszystko bytoby fatwiejsze. Niestety, jak przypominajg nam ciggle te
denerwujace ksigzki z ,,budujgcymi" przemysleniami, zycie to podrdz, a nie cel podrdzy, a jedyne, czego
mozemy by¢ pewni, to fakt, ze wszystko sie ciggle zmienia.

Nie chciatam moéwic¢ Danny'emu, dopdki nie uzyskam pewnosci, ze jestem naprawde w cigzy. W koricu
nad ranem w poténie wyobraznia moze ptatac figle. Evie miata dopiero pare miesiecy, nadal karmitam jg
piersia, nawet nie wrdécity jeszcze miesigczki, wiec nie miatam zadnego znaku rozpoznawczego.
Nastepnego ranka kupitam test cigzowy i zamknetam sie w fazience. Niebieska kreska pojawita sie w
okienku zadziwiajgco szybko. Nie byto zadnych watpliwosci - nastepne dziecko jest w drodze.

Zadzwonitam do Danny'ego, ktéry byt wniebowziety, podekscytowany i dodawat mi otuchy. Ja miatam
mieszane uczucia, nadal tkwitam w gtebokiej mitosci matki do noworodka, nie czutam sie gotowa dzieli¢
moich uczué¢ miedzy jeszcze jedno dziecko. Doswiadczenie méwito mi jednak, ze kiedy maluch sie urodzi,
bede gotowa na jego przyjecie i tej mysli sie trzymatam, ufajac, ze moje serce instynktownie otworzy sie
na nowego potomka.

Przyszpitalna poradnia ginekologiczna wystata mnie od razu na USG. Brak miesigczki od czasu zajscia w
Ccigze z Evie oznaczat, ze nie mozna byto wyznaczyé wstepnego terminu narodzin
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dziecka, najszybszym sposobem na sprawdzenie, kiedy sie urodzi, byto wiec badanie ultrasonograficzne.

Evie spata-spokojnie we wdzku, otulona kocykiem, z malerikim kciukiem w usteczkach, wygladata tak
stodko. Skrzywitam sie, kiedy lekarka przejechata skanerem po moim petnym pecherzu, prébujac
odnalez¢ pecherzyk z malerikg istotka.



- To musi by¢ bardzo wczesna cigza - powiedziafa. - Zarodek jest ledwie widoczny.

Bytam zaskoczona. Szybkos¢, z jaka wynik ukazat sie na tescie, wyrazisto$¢ niebieskiej kreski plus moje
wielkie poranne mdtosci swiadczyty moim zdaniem o tym, Ze cigza juz trwa jakis czas. Informacja, ze to
dopiero poczatek, wprowadzita mnie w zdumienie. Po kilku minutach dalszego badania i naciskania na
moaj biedny, przepetniony pecherz lekarka zdecydowata, ze potrzebuje doktadniejszego sprzetu, zeby
wynik badania byt bardziej miarodajny. Zostatam wystana do toalety, a kiedy wrdcitam z niektamang
ulga, okazato sie, ze przy monitorze stoi jeszcze jedna kobieta.

- Poprositam kolezanke, zeby co$ dla mnie sprawdzita - powiedziata lekarka. - Mam nadzieje, ze nie ma
pani nic przeciwko.

Powinno mnie to juz zaniepokoic tak samo, jak fakt, ze co$ najwyrazniej byto nie tak z badaniem, ale
ogtupiona hormonami nie zwrdcitam na nic uwagi.

Obie lekarki nachylity sie nad monitorem, podczas gdy ja lezatam skonsternowana na kozetce.
Spojrzatam na ekran: widaé¢ byto malenki pulsujgcy punkcik - serce mojego dziecka. A kiedy lekarka
przesuneta skaner kawateczek dalej, nagle pojawit sie jeszcze jeden pulsujacy punkt. Jeszcze jeden
punkt, czyli jeszcze jedno serce. Blizniaki!

Teraz wszystko zatzeto miec sens: wyrazny wynik testu cigzowego, paskudne mdtosci, ciggte wizyty w
tazience. To nie dlatego, ze cigza byta juz zaawansowana, ale po prostu podwdjna dawka hormondéw
krazyta po moim organizmie i dawata taki efekt. Cholera.

Wysztam ze szpitala otumaniona, prébujac przetrawié jakos informacje, ze w ciggu jednego roku urodze
az trojke dzieci. Za-
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dzwonitam do Danny'ego do pracy i trzesgcym sie gtosem prze- | kazatam mu sensacje. Styszgc panike w
moim gtosie, powiedziat, ze zaraz przyjedzie do domu. Potem zadzwonitam do mamy. Tak sie ztozyto, ze
kiedy zadzwonitam do niej na komdrke, byta na zakupach z moim ojcem, bo akurat przypadata jedna z
jego rzadkich wizyt w Londynie. Styszatam, jak oboje krzyczeli ze Smiechem, kiedy przekazatam im mojg
zaskakujacg nowine. Pomimo ogromnego przerazenia nawet i ja widziatam komiczne elementy w mojej
nagle zmienionej sytuacji. Wydawato sie, jakbym jeszcze wczoraj byta borykajaca sie z zyciem
alkoholiczky, samotng matkg jednego dziecka, a teraz, jak za dotknieciem czarodziejskiej ré6zdzki, jestem
kurg domowag na dobrej drodze do posiadania czwdrki dzieci.

Wiadomo$¢ o mojej cigzy niemal zabita mojego brata Charlie- J go i to dostownie. Dodzwonitam sie do
niego na komdrke w momencie, kiedy przechodzit przez ruchliwg ulice. Byt w takim szo- | ku, ze
zatrzymat sie nagle jak wryty i o mato nie wpadt pod nadjezdzajgca ciezaréwke.

Moje uczucia oscylowaty gdzie$ wokot negatywnego konca skali. Czutam sie nieco wyrdzniona i
podekscytowana z powodu btiz-niakdw, ale marne to byto pocieszenie, skoro caty méj idealnie utozony
plan walit sie w gruzy. Bytam wsciekta na tych dwdch matych intruzéw, ktérzy wprosili sie niechciani do



rodziny, po to aby zabrac czas i energie, jakie mogtabym poswieci¢ mojej Evie. Teraz ,] biedna bedzie
miata dla siebie tylko skrawek mojej uwagi, bo 1 wszystko zabiorg dwa niemowlaki. Zméwili sie
przeciwko niej, to byto takie niesprawiedliwe. Wiec chociaz usmiechatam sie i kiwatam gtowa,
przyjmujac gratulacje od przyjaciét i rodziny, w srodku wrzatam ze ztosci, rozczarowania i strachu. Szpital
zatrudniat psychologa prenatalnego, jednak nawet ona nie byta w stanie ukoi¢ moich lekéw, chociaz
przeciez jej praca polegata wtasnie na uspokajaniu ciezarnych kobiet. Pomiedzy gwattownymi atakami
porannych mdtosci zaczynatam wpadac w depresje. Pomyslatam, ze musze koniecznie znalez¢é sposéb na
opanowanie sytuacji, jesli chce przezy¢ te cigze zdrowa na umysle.
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Ostatecznie to Danny bb3\b.T\ rozwigzanie i to w miejscu, w ktérym nigdy bym go nie szukata - w
Internecie. Moze wydawac sie to nieprawdopodobne, w koncu nie byto to az tak dawno temu, bo w
1998 roku, jednak wtedy zastosowanie poczty elektronicznej poza srodowiskiem akademickim nalezato
jeszcze do rzadkosci. Nie byto natomiast nic dziwnego w tym, ze nie posiadatam adresu e-mailowego, bo
tylko nieliczni go mieli, a koncepcja internetowych grup byta mi zupetnie obca. Wkrétce sie to zmienito.
Danny zapoznat mnie z ideg e-mailowych list dyskusyjnych - za ich pomocg grupy ludzi o podobnych
zainteresowaniach mogg dzieli¢ sie informacjami. Dziata to w ten sposdb, ze serwer przechowuije liste
adresow e-mailowych wszystkich cztonkdw danej grupy. Kazda wiadomos¢ (czy post) wystana na adres
listy jest automatycznie rozsytana do wszystkich cztonkdéw grupy. W odpowiedzi mozna napisac
wiadomos¢ tylko do osoby, ktdra przystata e-maila, czyli odpowiedzie¢ prywatnie, lub wystaé¢ wiadomos¢
na adres listy, czyli przestaé¢ swoje przemyslenia wszystkim cztonkom grupy. W ten sposéb tatwo jest
zadawac pytania wiekszej liczbie oséb, a takze braé udziat w dyskusjach w mniejszym gronie. Takie grupy
powstaty w zwigzku ze wszelkimi mozliwymi tematami. Sg grupy ekspertdw dzielgcych sie wiedzg
specjalistyczng, sg grupy osob cierpigcych na konkretne schorzenia i wymieniajgcych sie informacjami
medycznymi, grupy wsparcia w zatobie, grupy kolekcjonerdw, zbieraczy, fanéw... Mozna znalezé tam
wszystko, co lezy w zasiegu ludzkich zainteresowan i to wiasnie tam Danny znalazt dla mnie grupe
taczacq rodzicéw blizniat.

Pisanie jest dla mnie naturalng reakcjg na stres. Ponadto mam za sobg kilkuletnig terapie, ktdra
przebiegata w dwunastu etapach i podczas ktdrej nauczytam sie dzieli¢ moje najbardziej nawet prywatne
mysli i uczucia z obcymi ludzmi. Tak wiec grupy dyskusyjne byty dla mnie wymarzonym miejscem do
wyrazania obaw. Mogtam przy tym pozostac zupetnie anonimowa. Anonimowos¢ na spotkaniach AA
pozwala sie wywnetrzy¢ i podobng mozliwosé znalaztam w Internecie. Nie obawiatam sie, ze zostane
osgdzona, nikt mnie nie znat, dlatego mogtam otworzy¢ sie bezkarnie.

45

Tego wieczoru puscitam w eter caty ciezar lezgcy mi na duszy. Napisatam o tym, jak kocham cdrke,
opisatam swoje obawy co do tego, ze dzieciistwo zostanie jej zabrane przez te dwa mate baki.
Przyznatam sie do swojego niezadowolenia, ze nasz $liczny domek, ktéry zamieszkiwaliémy dopiero od
kilku miesiecy, za chwile stanie sie za ciasny dla naszej gwattownie powiekszajgcej sie rodziny. Miatam
tez bardziej prozaiczne obawy: jak mdj organizm poradzi sobie z kolejng cigzg i jak gruba sie zrobie pod



koniec? Jak sobie dam rade z tréjka dzieci, z ktérych zadne nie bedzie potrafito samodzielnie chodzié. Czy
sg wozki dla tréjki? lle bede musiata dziennie zmieniaé pieluch? Ale przede wszystkim musiatam przyznac
sie do tego, ze czuje, jak bardzo przestatam panowac nad sytuacjg. Zdawatam sobie sprawe, ze moje
zycie zmieni sie 0 180 stopni, a ja nie bytam na to gotowa. Pomysleé, ze po nieludzkim wrecz wysitku, jaki
wtozytam, by uporzadkowac siebie i swoje zycie, teraz wszystko znowu uciekato mi przez palce, zanim w
ogole zdotatam sie nacieszy¢ osiggnieciami. Méj Swiat sie roztazit, a ja nie mogtam temu zapobiec.
Wielka niszczycielska fala zmian ruszyta wtasnie w moim kierunku i chciato mi sie ptakaé z rozpaczy i
strachu.

Pisanie, sama mozliwos¢ bycia wystuchang byty dla mnie jak katharsis i bardzo mi pomogty. Kiedy
zrzucitam z siebie czes$¢ napiecia i lekow, jakie mnie dreczyty, mogtam spaé spokojniej, z nieco mniejszym
obcigzeniem.

Nie wiem, czego sie spodziewatam, kiedy nastepnego ranka wigczytam komputer, ate zaskoczyt mnie
zalew stéw wsparcia. Dostatam dziesigtki listéw od matek bliznigt, wszystkie opisujgce ich wtasne
historie leku i adaptacji. Te kobiety rozumiaty moje obawy, nawet mojg ztos¢, i ttumaczyty, ze wcale nie
jestem zfa, jestem normalna. Nawet te, ktére zaszty w cigze blizniaczg bo dtugich latach wyczerpujacego
leczenia bezptodnosci, opowiadaty o swoich watpliwosciach i strachu. Kobiety, ktére marzyty o dziecku i
wiele razy widziaty niemowle oczami wyobrazni, i tak odczuwaty zdenerwowanie, kiedy dowiadywaty sie,
Ze noszg pod sercem jeszcze jedno, dodatkowe dziecko i ze ich hotubiona wi-

zja macierzyinstwa bedzie musiata ulec przeobrazeniu. Jeden list Za drugim zawieraty opis batalii
rozgrywanej w gtowie i sercu, doktadnie takiej; jakg i ja przezywatam. Nie bytam sama i - jak sie okazato -
nie bytam wcale potworem. Listy te dodaty mi otuchy. Czytatam o tym, jak pod koniec cigzy wszelkie
obawy rozptywaty sie w magiczny sposdb, a wszystkie bliznieta byty traktowane jak cudowny dar, jakim
zresztg niewatpliwie byly. Bowiem posiadanie blizniakdw to cos$ wyjgtkowego. Nalezatam teraz do
elitarnej grupy matek w cigzy mnogiej i czekato mnie rodzicielstwo, jakiego jeszcze nie znatam. Listy
poruszaty takze to, co bolato mnie najbardziej, a wiec problem biednej matej Evie, ktéra znajdzie sie w
cieniu swojego rodzenstwa. To oczywiste, pisaty kobiety, ze céreczka dostanie mniej mojej wytacznej
uwagi, ale jej zycie bedzie niezmiernie wzbogacone obecnoscig dwdch towarzyszy zabaw w tak
zblizonym wieku. Wszystko to byto zupetnie inne niz jedenastoletni odstep miedzy kolejnymi dzieémi,
jaki znatam, ale zaczetam dostrzegac, ze posiadanie dzieci w podobnym wieku ma tez swoje dobre
strony.

Nie powiem, zeby wszystkie moje troski i watpliwosci zostaty natychmiast rozwiane, ale poczutam sie
znacznie uspokojona zaréwno zapewnieniami, ze w moim sercu znajdzie sie miejsce dla blizniat, jak i
tym, ze mam dokad zwrdcic sie po praktyczng rade dotyczacy ztozonego problemu zajmowania sie
dzie¢mi. W ciggu nastepnych lat lista Bliznieta miata sta¢ sie wazng cze$cig mojego zycia, a pisanie
wiadomosci, czynnoscig niemal codzienng. Poki co wystarczyto, ze opanowatam panike. Teraz, kiedy
zmalato moje przerazenie, mogtam poswiecic sie innemu waznemu wydarzeniu, jakie pojawito sie na
horyzoncie: Danny i ja zamierzaliSmy sie pobrac.



Nic w zyciu nie jest proste i nasz Slub nie byt tu wyjgtkiem. Odtozyliémy uroczystosé na czas po
narodzinach Evie, poniewaz nie chciatam wychodzi¢ za maz w cigzy. Nikt sie jednak nie spodziewat, ze
kiedy juz wszystko zorganizujemy - o ironio! -bede znowu w ciazy, i to na dodatek z bliznietami.
Pragnelismy, zeby to byta uroczystosc religijna, ktdra dla nas obojga bedzie
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miafa znaczenie duchowe, a nie szybka wizyta w urzedzie stanu cywilnego. Nie moglismy, rzecz jasna,
wzig¢ $lubu w synagodze, a Danny nie czut sie zbyt dobrze w miejscu petnym symboli chrzescijanskich,
wiec znalezienie odpowiedniej $wigtyni byto nie lada wyzwaniem. W koricu odkrylismy przepiekng,
obrosnietg zielenig kaplice unitariaiskg, ktérg uznaliSmy za idealng. Unitarianie to Kosciot, ktéry wyznaje
chyba najmniej dogmatéw i zrzesza najbardziej réznorodnych wiernych, obecny wszedzie i
doswiadczony w celebrowaniu slubow wielowyznaniowych. Moglismy napisac¢ wtasne przyrzeczenia i
zaprojektowac catg uroczystos¢. Danny pragnat zawrze¢ w ceremonii pewne elementy judaizmu, wiec
zdecydowalismy sie na chupe - tradycyjny zydowski baldachim, pod ktdrym para mtoda stoi podczas
uroczystosci oraz odczytanie po hebrajsku zydowskich modlitw slubnych.

M&j brat Charlie dzielit w tamtym okresie mieszkanie z prawdziwg gwiazdg muzyki pop, ktéra zgodzita
sie zaspiewac dla nas w kaplicy. Inna znajoma, kwiaciarka, zgodzita sie przybraé baldachim i zrobi¢ dla
mnie bukiet Slubny. Przyjecie miato odbyc¢ sie w restauracji prowadzonej przez mojg mame, w ktérej
szefem kuchni byt czotowy francuski kucharz. Wszystkie pozostate etapy - wynajem samochodu,
przymierzanie sukni, zaproszenia - nastepowaty bez zgrzytéw, wiec miatam poczucie, ze niebo
u$miechneto sie do naszego zwigzku.

Ciepfto, jakie nas z kazdej strony otaczato, miato jednak swoje granice. Brat Danny'ego, Simon, zgodzit sie
by¢ druzbg i wspierat nas, jak tylko mégt, ale byt jedyng osobg z zydowskiej rodziny, ktéra zgodzita sie
przyjs$¢ na slub. Byto mi strasznie zal Dan-ny'ego, ktéry miat sie zeni¢ bez obecnosci najblizszych, ale tym
razem nie dziwito mnie juz ich oddalenie. Zresztg, tak sie kochalismy, byliSmy tak szczesliwi razem, ze
nawet to nie byto wstanie przyémic naszej radosci czy zachmurzyé naszych nieprzerwanych usmiechow.

Do oftarza poprowadzit mnie Joey. Danny odwrécit sie, by patrze¢, jak podchodzimy, a w jego oczach
ujrzatam fzy. Moze
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nie jestem do korica obiektywna, ale to byta naprawde piekna uroczysto$é. Nasza wtasna przysiega
matzenska, modlitwy po hebrajsku i po angielsku, stanie pod ukwiecong chupg - czutam, jak splatajg sie
nasze zycia, kultury, losy. A kiedy na koricu stanelismy tytem do oftarza, zeby jako swiezo poslubieni
matzonkowie przejs¢ przez nawe, zabrzmiaty pierwsze takty granej na organach piosenki AU You Need Is
Love i wszyscy zgromadzeni zaczeli nam klaskaé. Nie miatam absolutnie zadnych watpliwosci, ze jest to -
tak jak powinien by¢ - najszczesliwszy dzierh mojego zycia.

Na przyjeciu Danny oznajmit tym, ktérzy jeszcze tego nie wiedzieli, ze spodziewam sie bliznigt. Unidst
kieliszek i zaproponowat wzniesienie toastu ,za Niki i mate serduszka, ktdre w niej bijg". Statam u boku



mojego meza, mojej bratniej duszy, otoczona kochajgcymi ludZzmi i wznositam sie na fali pozytywnych
uczué. Po raz pierwszy pozwolitam sobie na mysl, ze moze jednak wszystko dobrze sie utozy.

Jednym smutnym elementem byta nieobecnos$¢ Simona, ktéry rano w dzien slubu dostat ataku paniki,
czego sie w sumie moglisSmy spodziewad i zostat zastgpiony przez Billa, przyjaciela Danny'ego. Oznaczato
to, ze ostatecznie na ceremonie nie przybyt nikt z rodziny Shisleréw, ale jak juz powiedziatam, nic nie
byto w stanie zaktdci¢ tego radosnego i pieknego dnia. Nasz $lub byt cudownym wydarzeniem,
prawdziwym swietem naszej mitosci i rodziny. Kiedy wracaliSmy po przyjeciu takséwkg do domu, z
Joeyem w garniturze i pieciomiesieczng Evie, $pigcg na moim reku w malenkiej sukience druhny,
czuli$my, ze tyle jeszcze nas czeka, cate wspdlne zycie przed nami. ByliSmy tacy szczesliwi.

5.

Kiedy Slub byl juz za nami, mogtam skupic sie na powaznej sprawie, jakg byto przygotowanie do narodzin
kolejnej dwojki dzieci. Pierwsze USG ujawnito, ze serca znajdowaty sie w tym samym worku
owodniowym, co oznaczato, ze bliznieta bedg jed-nojajowe, identyczne. W szpitalu potozniczym
znajdowata sie specjalna przychodnia zajmujgca sie cigzami mnogimi, gdzie regularnie poddawano mnie
badaniom ultrasonograficznym. W ten sposéb, w siedemnastym tygodniu, dowiedziatam sie, ze urodze
dwadch chtopcow. Moja internetowa grupa dyskusyjna stanowita nieocenione zrdodto porad i informacji,
wiec szybko zaczetam wdawac sie w rzeczowe dyskusje i beztroskie pogawedki. Nadal niepokoito mnie
gwattowne powiekszenie sie rodziny, ale juz nie czutam wsciektosci i strachu.

To byta moja trzecia cigza, powinnam by¢ wiec starg wyga, ale cigza blizniacza to jednak zupetnie inne
doswiadczenie. Miatam okazje przekona¢ sie juz, ze podwdjna dawka hormondéw powoduje gwattowne
ataki mdtosci, ale nie byta to jedyna niespodzianka, jaka mnie czekata. Wkrdtce zaczetam wygladac
monstrualnie. Ledwie zaokraglony brzuszek, prawie niewidoczny pod sukienka slubng, przerodzit sie w
wielkie brzuszysko i juz w czwartym miesigcu spotykatam sie z komentarzami od obcych, ktérzy
niewatpliwie chcieli dobrze, ze ,to juz niedtugo". Nie dosztam jeszcze do pétmetka, a juz brzuch miatam
taki, jak w dziewigtym miesigcu. Naprawde mnie to przerazato. Jako osoba, ktéra nawet podczas zwykiej
cigzy znajduje wiele powodow do na-
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rzekania, obawiatam sie, ze teraz dopiero czeka mnie i mojg biedng rodzine dtugi i bolesny okres,
podczas ktorego bedg prébowali bez wiekszych rezultatéw pocieszyé, uspokoié i wesprze¢ mnie z moim
rosngcym brzuchem.

Grupa dyskusyjna Bliznieta stata sie moim drugim zyciem. To tam, otoczona innymi rodzicami blizniat i
oczekujacych na narodziny, mogtam bez obiekcji zwierzaé sie z przezywanych wzlotéw i upadkow. Inni
cztonkowie grupy pomagali mi zaplanowac pordd i pdzniejsze zycie po, a takze pozwalali znalez¢ ujscie
mojej frustracji i roztadowac stres. To oni wystuchiwali opowiesci o moich fizycznych dolegliwosciach i
udrekach, i to dzieki nim mogtam $miac sie z absurdalnosci i komicznosci tego, co dziato sie z moim
ciatem. Cieszytam sie niezmiernie, ze naleze do tej grupy. Dla mnie, ktéra czesto meczyta sie w duzych
skupiskach ludzi, ktéra cenita swojg prywatnosé i lubita spedzaé czas samotnie, byto to idealne



rozwigzanie. Siedzgc we wtasnym domu, w dowolnie wybranym czasie mogtam by¢ duszg mojego
wirtualnego towarzystwa. Fantastyczna sprawa - sie¢ kontaktow, ktére wykorzystywaty mojg najwiekszg
zalete - umiejetnos¢ wyrazania mysli za pomocg stowa pisanego, ignorujac przy tym catkowicie moje
stabosci. Sprawdzanie poczty i odpisywanie na e-maile staty sie waznym elementem kazdego dnia.
Poznatam inne matki, ich historie, $ledzitam ich losy. Grupa dyskusyjna Bliznieta byta dla mnie jak
prawdziwy serial, peten dramatycznych zwrotdéw akcji, radosci, triumfu i poczucia straty. Regularnie
pojawiaty sie informacje o tym, ze kolejna para dzieci pojawita sie na $wiecie, ale nie brakowato tez i
smutnych momentéw. Wiele rodzin borykato sie z problemem bezptodnosci, totez towarzyszyliSmy im
na hustawce nastrojow zwigzanej z leczeniem. A nawet kiedy juz stwierdzono cigze, zdawalisSmy sobie
sprawe, ze to jeszcze nie koniec ryzyka. Jedna z kobiet poronita jedno z bliznigt i wszyscy ptakalismy
razem z nig, kiedy prébowata dojs¢ do siebie po stracie. Bytam zaskoczona wtasnym smutkiem
spowodowanym losem kobiety, ktorej nigdy nie spotkatam. Pamietam dobrze, jak oblat mnie zimny pot,
kiedy zszokowana czytatam jej tragiczng
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wiadomosé, pamietam, jak szczerze ptakatam nad nig i jej dzieckiem. Czytajgc e-maile z wyrazami
wspotczucia, nadsytane przez cztonkdw naszej grupy, z ktdrych kazdy wyrazat moje wiasne mysli i
odczucia, bytam wdzieczna za te wyrazy kolezenstwa i bardzo silne poczucie wspdlnoty. Nawet przy tak
tragicznym wydarzeniu trudno byto nie czué sie podniesionym na duchu sitg wiezi, jakie miedzy nami
istniaty. Poronienie nie stanowito jednak jedynej troski ciezarnych matek z naszej grupy, zdawatysmy so-.
bie sprawe, ze bliznietom grozi wysokie ryzyko wczesniactwa, wiec wysytatysmy ciepte stowa i modlitwy
do tych kobiet, ktdre przechodzity przez piekto pobytu na oddziale intensywnej terapii noworodkéw. W
wypadku niektérych rodzin niewatpliwe napiecie zwigzane z narodzinami bliznigt - zarowno w wymiarze
fizycznym, finansowym, jak i emocjonalnym - okazywato sie zbyt wielkie i bylismy swiadkami kolejnego
smutnego rozwodu. Jednakze nasza grupa dyskusyjna byta, ogdlnie rzecz ujmujac, bardzo radosnym
miejscem. Pojawiaty sie informacje o pierwszych krokach i pierwszych zebach, padaty pytania o nauke
korzystania z nocnika, byty dyskusje o tym, czy jednakowe ubieranie blizniat jest korzystne, czy nie.

Kiedy w dwudziestym tygodniu wreszcie pogodzitam sie z sytuacja, zostatam nagle wezwana do
przychodni. Rutynowe badanie cytologiczne dato niepokojace wyniki i lekarz musiat ze mna
porozmawiaé. Wiele znajomych przechodzito podobne ,nieprawidtowosci w rozwoju komérek", ktére
bardzo szybko i bezproblemowo znikaty, dlatego nie czutam sie jakos specjalnie zdenerwowana
wezwaniem. Dwa kilometry do szpitala przesztam pieszo, wsrdd jesiennych lisci, napawajac sie Swiezym
powietrzem i zimowym londynskim storicem. Pomyslatam sobie, ze wkrotce nie bede juz tak mogta
robi¢, bede zbyt gruba, zeby chodzi¢ na dtugie spacery, a i pdzniej, kiedy bede miata troje malerkich
dzieci, spokojne przechadzki naleze¢ beda do rzadkosci. Zdatam sobie sprawe, ze wcale mnie to juz nie
przeraza tak, jak przerazato jeszcze kilka tygodni wczesniej. Nie moge powiedzie¢, ze tryskatam radoscia,
ale zdecydowanie oswajatam sie juz z myslg, ze urodze blizniaki.
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Méj dobry humor pryst podczas rozmowy z lekarka. Powiedziata mi, ze rzeczywiscie badanie
cytologiczne wykazato obecnos$¢ komdrek w stanie,przednowotworowym, a sytuacja byta powazniejsza,
niz ja, otumaniona hormonami, sobie wyobrazatam. Stopien i skala zmian sugerowaty, ze
najbezpieczniejszg opcjg bedzie natychmiastowe dziatanie, biopsja szyjki macicy i usuniecie chorobowo
zmienionych komadrek oraz catej otaczajgcej tkanki, zanim nie przerodzg sie w nowotwar. Byt tylko jeden
problem: taka operacja nie mogta byc¢ przeprowadzona, dopdki bytam w cigzy.

Mineto dobrych kilka chwil, zanim dotarto do mnie, co lekarka ma na mysli. Proponowata mi usuniecie
cigzy. Bytam w pigtym miesigcu, a ona sugerowata mi aborcje, majaca na celu ratowanie mojego
zdrowia. Nie potrafitam tego zrozumieé, cata sytuacja wydata mi sie nagle absurdalnie nierealna. Chyba
nawet nie zdziwitabym sie, gdyby ktos sie zasmiat albo ujawnit ukrytg kamere, bo to wszystko wygladato
nieprawdopodobnie, niczym w kiepskim serialu.

Potrzebowatam Danny'ego, w tej chwili bardziej niz kiedykolwiek. Nie potrafitam oceni¢, co powinnam
zrobié, jak znalez¢ rownowage miedzy potrzebami moimi, dwdjki moich obecnych dzieci i tych malenstw
w brzuchu. Zadzwonitam wiec po meza, ktéry na szczescie pracowat dwie minuty drogi od szpitala i
razem wystuchaliémy lekarki, ktéra przedstawita nam najwazniejsze fakty.

Powiedziata nam o ryzyku. Jesli nie podejmiemy leczenia przed narodzeniem dzieci, najprawdopodobniej
nic sie nie stanie, potem bedzie mozna zlokalizowa¢ komoérki i je usungé. Ale nie ma na to zadnej
gwarancji. Réwnie dobrze cigza moze przyspieszy¢ rozwdj nowotworu i po porodzie choroba moze
zaatakowac wezty, a wtedy moze by¢ juz za pdZno na wyleczenie. Danny zapytat o statystyke i jak
wysokie jest ryzyko. Lekarka nie potrafita nam odpowiedzie¢, nieduze, ale istniejgce i realne. Musimy
podjaé decyzje, i to szybko.

Byto pigtkowe popotudnie. Lekarka zgodzita sie da¢ nam weekend do namystu, w poniedziatek rano
mieli$my zgtosic sie
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do niej ponownie. Wstrzgsnat nami powaznie ten nagty zwrot wydarzen, cata moja cigza ukazata sie
teraz w zupetnie innym

Swietle.

W domu prébowalismy ustalié, co robi¢. Danny powiedziat, ze to ja sama powinnam podjg¢ ostateczng
decyzje - w koncu chodzi tu o moje ciato, ale wiedziatam, Zze nie chce stracic¢ chtopcéw. | wtedy po raz
pierwszy zrozumiatam, ze ja tez nie chce ich straci¢. Pragnetam ich za wszystkie moje wczesniejsze
obawy > watpliwosci. Moje dzieci, moi synkowie byli dla mnie najdrozsi i nie wahatam sie juz: nie moge
ich skrzywdzic.

P6Znym wieczorem siedziatam w t6zku, rozwazajgc miniony dzien i wstuchujac sie w to, co méwi moje
serce, pomyslatam, jak wielkg droge pokonaty moje emocje. Od pierwszej reakcji na cigze blizniaczg, jaka
byto ogromne przerazenie, az do momentu, w ktérym pragnetam tych dzieci tak samo, jak pragnetam
Joeya czy Evie. O ironio, musiatam stang¢ przed grozbg ich utraty, zeby to zrozumieé. Dostatam to, co



bytam pewna, ze chciatam - mozliwos¢ ucieczki od cigzy bez poczucia wstydu i winy, a wtedy okazato sie,
ze wcale tego nie chciatam. Wiem, ze mogtam zgodzié sie na aborcje i nikt by mnie nie osgdzat. Bytabym
usprawiedliwiona, gdybym wybrata ratowanie wtasnego zycia. Oto statam przed ostatnimi drzwiami,
moim wyjsciem ewakuacyjnym, byta to ostatnia chwila, zeby wyjs¢, a jednak nie mogtam sie na to
zdoby¢. Dokonatam swiadomego wyboru. Nie wiedziatam, czy byt to dobry wybdr, czy nie, ale wstgpitam
do cyrku, oddatam mu serce i nie byfo juz odwrotu.

Odwaga czy lekkomysIinos¢? Nie jestem pewna, naprawde. Intuicja podpowiadata mi, ze wszystko bedzie
dobrze, ze po cigzy moja choroba nadal bedzie wyleczalna. Niezwykle silny jest tez instynkt, by chroni¢
wiasne, nienarodzone jeszcze dziecko.

Czasem wiara to najwiekszy dar, a mnie jej nie brakowato.

/
6.

Prawde powiedziawszy tatwo byto mi zbagatelizowac sprawe wtasnego zdrowia. Kiedy juz podjetam
decyzje, ze nie usune cigzy, nie widziatam powodu, dla ktérego miatabym przez nastepne kilka miesiecy
zamartwiac sie czyms, na co i tak nie miatam wptywu. Zresztg jedng z przyczyn mojego optymistycznego
nastawienia byt catkowity brak czasu i energii na dodatkowe troski.

Bylismy w trakcie powaznej przebudowy domu, czyli zbudowania kuchni i tazienek, zburzenia scian,
postawienia nowych, wymiany podtdg i malowania catosci. Koszmar! Zalezato mi bardzo na tym, zeby
prace skonfczyly sie przed narodzinami chtopcéw. Nie wyobrazatam sobie, ze mogtabym wrdcic z
noworodkami na taki plac budowy. Danny i ja nie mieli§my doswiadczenia w tego typu sprawach i
musieliSmy sie nauczy¢, ze w celu uzyskania doktadnego obrazu pracy i kosztéw, nalezy podejs¢ bardzo
sceptycznie do tego, co méwig robotnicy, podane przez nich szacunkowe koszty pomnozy¢ przez trzy, a
czas pracy przez cztery. Mijaty dni, zaczynatam osigga¢ monstrualne wrecz rozmiary i coraz bardziej sie
denerwowatam. Evie jeszcze nie chodzita, a utrzymanie jej z dala od gruzu stanowito coraz wieksze
wyzwanie, zwfaszcza ze coraz trudniej byto mi sie schyla¢ i jg podnosi¢. Bardzo mnie to zniechecato i
frustrowato. Robotnicy byli do niczego, a ja bytam coraz bardziej przygnebiona. Zaawansowana cigza
plus opieka nad matym dzieckiem, a w ostatnich tygodniach nie mielismy nawet kuchni ani tazienki. Z
uptywem czasu zaczynatam wpadac w panike.
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Jakby jeszcze byto mato wszystkiego, Danny i ja zdawaliSmy sobie sprawe, ze nawet po zakoriczeniu
wszystkich prac nasz dom bedzie i tak za maty na przyjecie blizniakow. Kiedy okazato sie, ze jestem
znowu w cigzy, a byto to kilka tygodni po tym, jak sie wprowadzilismy, postanowilismy, ze nowo
narodzone dziecko bedzie musiato przez kilka pierwszych lat dzieli¢ malenki pokoik r Evie, pdzniej
natomiast sprzedamy dom i przeniesiemy sie do Wiekszego. W ten sposéb bytoby ciasno, ale datoby sie
mieszkac. Jednak z blizniakami sprawa miata sie zupetnie inaczej. W zaden sposdéb nie udatoby nam sie
zmiescic tréjki dzieci w tak niewielkim pomieszczeniu. Uznalismy, ze chtopcy bedg musieli spac¢ r nami,



dopdki - przy pierwszej nadarzajgcej sie okazji - nie Znajdziemy czegos wiekszego. Jednym z elementéw
naszej przebudowy miato by¢ utworzenie pieknej garderoby dta mnie i Dan-lNy'ego. Musielismy jg jednak
poswiecié¢, bo byto to jedyne miejsce w catym domu, w ktérym mozna byto ustawic tézeczko. Cztonkowie
mojej grupy dyskusyjnej zapewniali mnie, ze przynajmniej przez pierwsze pdl roku chtopcy beda mogli
spac razem. Modlitam sie, zeby mieli racje, bo nie byto juz miejsca w domu na kolejny mebel.

Prace skonczyty sie wreszcie, kiedy bytam w siédmym miesigcu. Bytam juz groteskowo gruba: skéra na
brzuchu tak sie napieta na plataninie matych raczek i nézek, ze brzuch wygladat na kwadratowy, a nie jak
to zwykle bywa w cigzy - okragty. Coraz wiekszg trudnos¢ sprawiato mi poruszanie sie. Chodzitam z
trudem, miatam problemy z utrzymaniem réwnowagi, coraz czesciej dokuczata mi rwa kulszowa, wiec
nawet przejscie pokoju byto nie lada wyczynem. Do tego ledwo oddychatam. Bytam okropnie
nieszczesliwa, wszyscy dookota mnie rowniez.

Wybralismy imiona dla chtopcéw: Theo William dla malca, ktérego w szpitalu nazywano Blizniak A, i Felix
Samuel dla mniejszego Blizniaka B. Chtopcy wiercili sie w brzuchu mniej niz Evie i Joey, ale zapewne mieli
mniej miejsca. Kupitam dla nich Ubranka. Wczesniej zazegnywatam sie, ze nigdy nie bede ubierac
malcéw jednakowo, ale kiedy jednak w gre wchodzit czynnik sto-
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dziutkiego wygladu, nie mogtam sie powstrzymac. W koricu posztam na kompromis: wybiore im ubranka
pasujace do siebie, ale nie identyczne. Bytam zaskoczona, ze dosztam do tak zaawansowanej cigzy.
Powszechne sg przedwczesne narodziny blizniat, a ja wielka ponad miare i nadal nic nie wskazywato na
to, ze wkrdtce zaczne rodzi¢. Moja biedna rodzina od tygodni znosita moje narzekania, nie mogac mi w
zaden sposéb pomdc. Jak sep wypatrywatam znakdw zblizajgcego sie porodu. Termin cesarki
wyznaczono na trzydziesty 6smy tydzien, ale miatam nadzieje, ze pordd zacznie sie wczesniej i lekarze
zdecydujg sie na przeprowadzenie operacji przed ustalong data.

Od mniej wiecej pigtego miesigca miatam juz skurcze przepowiadajgce Braxtona-Higgsa (,,bezbolesne"
skurcze macicy, ktdre nasladujg pordd, ale go nie wywotujg). Poniewaz bytam podwadjnie obcigzona,
wiekszos¢ niedogodnosci, ktére w poprzednich cigzach pojawiaty sie pod koniec, teraz wystgpito duzo
wczesniej. Nie byto wiec nic dziwnego w czestych napadach skurczy przepowiadajacych na tym etapie,
cho¢ byty one denerwujgce. Pordd Joeya byl indukowany, cesarka Evie wczesniej zaplanowana, nigdy
wiec pordd nie zaczat sie u mnie w sposéb naturalny. To plus ogromne pragnienie, by cigza wreszcie
dobiegta konica, powodowato wielki stres. Juz od paru tygodni miatam spakowang torbe do szpitala, dom
byt wykoniczony, zaméwili$my juz opiekunke do pomocy, a bliznieta byty na tyle dojrzate, ze mogty
przychodzi¢ na swiat. Biedny Danny tak samo jak ja pragnat, zeby juz sie urodzity. Trudno mu byto
patrzeé, jaka jestem nieszczesliwa, a moje ciggte biadolenia musiaty mu bez watpienia sprawiac
przykrosé. Byt gotowy natychmiast wkroczy¢ do akcji i kazdego dnia wychodzit rano do pracy z coraz
wiekszym niepokojem.

Gdzie$ miedzy trzydziestym pigtym a trzydziestym széstym tygodniem pojawit sie pierwszy alarm
porodowy. Nieregularne skurcze przepowiadajgce przerodzity sie w ciggu dnia w regularne skurcze,



ktore odczuwatam co pie¢ minut. Byty na tyle bolesne, ze az trudno byto mi ztapa¢ oddech. Zadzwonitam
do szpita-
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la, kazano mi przyjecha¢ natychmiast. Kiedy znalaztam sie na miejscu, podtgczono mnie do monitora i
stwierdzono, ze owszem, miatam $rednie skurcze w pieciominutowych odstepach. Jednak badanie
lekarskie wykazato jedynie minimalne rozwarcie, wiec lekarka zalecita czekanie na rozwdj sytuacji. To
jeszcze nie byt nawet trzydziesty szdsty tydzien, lepiej bytoby dla dzieci -ttumaczyta - zebym jeszcze
troche wytrzymata. Dostatam znieczulenie usmierzajgce bdl i stopniowo, w ciggu nastepnych kilku
godzin, skurcze zaczety stabng¢, az zniknety na dobre. Zatrzymano mnie jeszcze w szpitalu na obserwacji,
noc spedzitam wiec bardzo niewygodnie, na t6zku do badan w bocznej salce porodéwki, podtgczona do
czujnikdw i monitorow. Rano wypuszczono mnie do domu - emocjonalnie czutam sie jak przektuty balon,
fizycznie, nadal niestety nim bytam.

Fatszywe alarmy porodowe nie sg rzadkoscia, wiec chociaz czutam sie poteznie sfrustrowana, to jednak
nawet niespecjalnie zdziwit mnie taki obrét wydarzen. Moi wirtualni przyjaciele pocieszali mnie i
zapewniali, ze wkrdétce bedzie po wszystkim. Probowatam skoncentrowac swojg uwage na dzieciach,
ktdre juz niedtugo bede mogta tuli¢ w ramionach, ale tez niecierpliwitam sie coraz bardziej. Kazdy
kolejny dzien cigzy byt gorszy niz poprzedni. Miatam wrazenie, ze jestem w tej cigzy cate zycie.

Cos sie jednak we mnie dziato. Kilka dni pdzniej znowu znalaztam sie w szpitalu. Tym razem
postanowitam zosta¢ w domu tak dtugo, dopdki nie bede pewna, ze to pordd, a kiedy skurcze zaczety sie
powtarzaé co cztery minuty, bytam przekonana, ze sie zaczeto. Czutam zdenerwowanie, ale takze euforie
i ulge, ze moje wieczne czekanie wreszcie sie skorczy. W tym momencie miatam juz catkiem silne
skurcze, wiec dostatam zastrzyk przeciwbdlowy z pe-tydyny. | znowu z przerazeniem obserwowatam, jak
skurcze stabng i stabng, aby w koncu zanikngé. Spedzitam kolejna rozpaczliwg noc oplatana kablami, by
rano ze wstydem, rozczarowana i wykonczona, wymkng¢ sie do domu na dalsze oczekiwanie.

Nie musiatam czeka¢ dtugo. Jeszcze tego samego dnia, z zaci$nietymi kciukami, zeby okazato sie, ze do
trzech razy sztuka,
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znowu przyjechatam na poroddéwke. Teraz juz porzucitam resztki rozsadku i godnosci, a kiedy skurcze
znéw ostabty, btagatam dyzurnego lekarza, zeby skierowat mnie na cesarke. Potraktowat pinie w
charakterystycznie pobtazliwy sposdb, ktéry lekarze re-zerwujg specjalnie dla kobiet w cigzy. Nie wiem,
jakim cudem udato mi sie go nie uderzy¢. Ttumaczyt mi powoli i cierpliwie, jak trudnemu dwulatkowi, ze
najlepiej bedzie dla dzieci, jezeli jak najdtuzej pozostang w brzuchu. Cala kipiatam ze ztosci. Czy oni nie
widzg, jaka ja jestem sfrustrowana? Ciggle miatam bolesne skurcze, a powtarzajace sie fatszywe alarmy
spowodowaty, ze statam sie wrakiem cztowieka. Tak czy inaczej, lekarz nie wzruszyt sie moim btaganiem
i zostatam odestana do domu.



Historia powtarzata sie przez najblizsze kilka dni. Staratam sie zosta¢ w domu jak najdtuzej, ale w koricu
skurcze stawaty sie tak silne, ze jechatam do szpitala. Tam badano mnie i podtgczano do aparatury, a
skurcze stopniowo stabty. Ptakatam i btagatam o cesarke, ale na prézno. Wracatam przybita do domu po
to tylko, by za chwile wszystko zaczynato sie od nowa. Bytam juz naprawde wykoriczona. Tak bardzo
chciatam, zeby chtopcy sie juz urodzili i bytam pewna, ze oni tez tego chca. Dzien za dniem siedziatam w
szpitalu, zwinieta z bdlu, ptaczaca z rozpaczy, bezradna, a lekarze tylko sie usmiechali i klepali mnie po
rekach, mowiac, zebym byta cierpliwa. Tylko potozne sie nade mna litowaty i wspétczuty mojej udrece.
Niestety, decyzja o cesarce nie nalezata do nich, tak wiec dalej wsciekatam sie na wszystkich.

Oprdcz ogromnego emocjonalnego spustoszenia we mnie, catfe to szaleristwo okotoporodowe wptywato
takze na mojg rodzine. Kazda wizyta w szpitalu, kazda mozliwos¢, ze tym razem to juz, oznaczata
organizowanie opieki dla Joeya i Evie oraz wycigganie Danny'ego z pracy (na szczescie spotykato sie to ze
zrozumieniem). Moja mama za kazdym razem bohatersko przyjezdzata do naszego domu, odktadajac na
bok wtasne sprawy, by zajac sie moimi. W koricu nauczyliémy sie wprawiaé te catg machine w ruch
bardzo sprawnie, ale gdzies w okolicach trzeciego alarmu, stracilismy caty impet. DoszliSmy nawet do
takie-
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go momentu, ze Danny nie rzucat juz pracy, kiedy tylko jechatam do szpitala.

Po paru tygodniach miatam juz wszystkiego serdecznie dosy¢. Czutam, ze dzieci muszg sie juz urodzié, ale
nie wiedziatam, jak mam przekazac lekarzom, ze sytuacja jest tak pilna, by zmienili w koricu zdanie.
Nadal traktowali mnie jak zniecierpliwiong kobiete w cigzy i tyle. Kiedy teraz spoglagdam w przesztos¢, na
ostatnie tygodnie mojej cigzy, wszystko wydaje sie takie zamglone i nierzeczywiste. Jednoczesnie
wiedziatam i nie wiedziatam, Zze cos jest nie tak. Teraz rozumiem, ze to madj instynkt macierzynski
krzyczat o problemie, ale wtedy nie potrafitam sobie zaufaé, wierzytam w to, co mi wmawiano: ze jestem
tylko neurotyczng, przemeczong, wyczerpang nerwowo i niecierpliwg matka.

Sporo czasu spedzatam zalana fzami, przypieta jeszcze wiekszg iloscig pasdow do tych przebrzydtych
czujnikdéw rejestrujgcych skurcze. Trudno jest jednoczesnie uzyskac dobry odczyt bicia serca obojga
dzieci: kiedy zlokalizujg jednego i przymocujg czujniki do brzucha, drugi juz zdazy sie obrécic. Tak wiec
lekarze mieli trudnosci w odczytaniu, jak obaj chtopcy reagujg na ciggle wznawiang i zatrzymywang akcje
porodowa.

Ktérejs nocy jak zwykle znalaztam sie na poroddwce, modlac sie, by tym razem nie byt to fatszywy alarm,
zeby tym razem chtopcy juz przyszli na swiat. Dyzur miat lekarz, ktérego wczesniej nie spotkatam. Okoto
dziesiagtej zajrzat do mnie, by odczytac¢ wyniki na wydruku. Jakim$ cudem udato sie uzyska¢ miarodajne
pomiary obu chfopcéw i lekarza zaniepokoit wynik Theo. Akcja serca byta nieregularna, co wskazywato
na to, ze Theo nie radzit sobie tak dobrze, jak mozna byto mie¢ nadzieje. By¢ moze nie byt to dostateczny
powdd, zeby lekarze zaczeli dziataé, ale w potgczeniu z moim zdenerwowaniem, frustracjg i faktem, ze
od dwdch tygodni regularnie blokuje t6zko na sali porodowej, wystarczyto, by podjeto wtasciwg decyzje.
Sala operacyjna byta akurat wolna, wezwano wiec anestezjologa i Sciggnieto Danny'ego. Przyjechat w



ciggu kilku minut, a wtedy zatozono nam fartuchy. Dochodzita jedenasta. Siedziatam zdenerwowana na
tézku i cze-
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katam, az zabiorg mnie na stét operacyjny. Danny byt podekscytowany, usciskat mnie w celu dodania
otuchy. Po tygodniach bfagania lekarzy*'operacje, czutam dziwny niepokd;.

Ktadtam to jednak na karb zmeczenia. Cieszytam sig, ze wkrdtce bedzie po wszystkim, ale czutam sie,
jakbym stata nad przepascia. Spojrzatam na rozesmianego Danny'ego. Pocatowat mnie, odpowiedziatam
usmiechem, a potem chwycilismy sie za rece i pojechaliSmy na sale operacyjnga. Przedstawienie czas
zaczaC.

7.

Sq takie przetomowe momenty w zyciu kazdego cztowieka, ktdre powodujg wstrzas o sile tak wielkiej, ze
zmieniajg nie tylko to, co po nich nastepuje, ale nawet siegajg w przesztosc i zmieniajg naszg percepcje
dawnych wydarzen. Czasem widaé, jak nadchodz3: sg czytelnie oznaczone, jasno oswietlone, oczywiste.
W innych przypadkach dopiero retrospekcja pozwala dostrzec rozgatezienie drdg i przekonac sie, ze
nasze dawne zycie zostato na tej drugiej Sciezce. Czy zdawatam sobie sprawe, ze stoje wtasnie na
wielkich rozstajach? Czy wiedziatam, gdzie jestem i jak bardzo zmieni sie Swiat wokdt mnie? Czasem
retrospekcja bywa jak krzywe zwierciadto, nie zawsze mozna zobaczy¢ jasny i prawdziwy obraz
przesztosci. Emocje zacierajg ksztatt prawdy, wiem o tym. A ja zawsze wyposazona bytam w broni
emocjonalng duzego kalibru: mitos¢, smutek, strach, nadzieje, rozpacz. Grube dziata mojego serca, po
ktdrych z percepcji zostajg tylko gruzy.

Pamietam wszystko doktadnie. Kazda pojedyncza chwila jest jasna i krucha jak szkto, odtamki krysztatu
zycia zawieszone we $nie. Wszystko wydarzyto sie jak na zwolnionym filmie, milimetry nad twarda
ziemig. Porwaty mnie geste fale, unieruchomity w lepkim pradzie, moge tylko patrzed, jak idzie przyptyw.
Jestem bezsilna.

Zotadek éciska mi sie gwattownie na wspomnienie tego, co sie wydarzyto, ale chce wam wszystko
opowiedzie¢. Chce powiedzie¢, jak byto, uswiadomié sobie, ze juz tego nie ma. Niech przesztosé
pozostanie przesztoscia, zamknijmy drzwi, to koniec.
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Atmosfera yba sali operacyjnej byta zupetnie inna niz wtedy, gdy rodzita sie Evie, a byto to zaledwie
dwanascie miesiecy wczesniej. Wtedy grata muzyka, byliSmy podekscytowani. Teraz czutam sie
wyczerpana i rozstrojona nerwowo. Ostatnie tygodnie wyssaty ze mnie wszystkie sity, zresztg po obojgu
z nas widac¢ byto przezyty stres. Pomimo pdznych godzin na sali panowat ruch. Narodziny blizniat
wymagaty obecnosci podwaéjnej liczby oséb: dwdch pediatréw, dwie potozine, na wszelki wypadek
przyprowadzono takze dwa aparaty do reanimacji noworodkow. Nie denerwowatam sie, przynajmniej
tak mi sie wydaje. Dzieci miaty sie urodzi¢ w terminie, nie byto zadnego powodu, dla ktérego mogtabym
przypuszczaé, ze nie bedg dojrzate.



Rozmawiatam z Dannym w czasie, gdy lekarze zaaplikowali mi znieczulenie zewnatrzoponowe i czekali,
az zacznie dziatac: ot, takie gadki-szmatki, Danny probowat odwréci¢ mojg uwage od komicznie
przerazajacej igly, ktérg wktuwajg w kregostup. Pewnie rzucitam jakis komentarz, swiriskie dowcipy
stanowig moja bron w chwilach stresu (a rozcinanie ciata przez zupetnie obcg osobe, cho¢ niewatpliwie
dobrze nastawiong, znajduje sie na czele listy sytuacji stresujgcych). Lekarz za parawanem wyrazit sie
niepochlebnie o mojej bliznie po poprzedniej cesarce i obiecat, ze teraz postarajg sie zrobic tadniejsza.
Pamietam, ze zasugerowat zatozenie suwaka: w koncu tyle razy juz mnie rozcinali. A potem chwila
moment i nagle Theo byt juz na Swiecie.

Wszyscy zaczeli sie uwijac, Theo nie oddychat tak jak powinien i nie reagowat na bodzce. Zaczeli go
reanimowac, a Danny zostawit mnie i podszedt do niego. Z mojej lezgcej pozycji trudno byto zorientowac
sie, co sie dzieje, ale chwile pdzniej Danny pojawit sie u mojego boku z Theo na rekach i pokazat mi
naszego synka. Ledwie go zobaczytam, zaraz potozna znowu go zabrata, ale i tak nie byto czasu - na Swiat
przyszedt Felix. Nawet nie zauwazytam, jak go ze mnie wyciggneli, ale oto i byt juz z nami, ptaczacy, zty,
malusienki na rekach Danny'ego.
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Felix byt w dobrym stanie, ale pediatra oznajmita, ze musi zabraé¢ Theo na oddziat specjalistyczny. Gdzie$
w tym czasie w szpitalu zjawita sie moja mama i brat, wiec Danny wystat ich razem z Theo na intensywng
terapie noworodkow, a sam zostat z Feliksem i ze mna.

Zanim mnie zeszyli i umiescili w salce, zaczeto juz swita¢. Charlie i mama przyniesli dobre wiesci o Theo.
Personel oddziatu uwazat, ze maty potrzebuje troche opieki, ale za kilka dni wszystko powinno by¢ juz w
porzadku. Chtopcy mieli dobrg wage jak na blizniaki: Felix ponad dwa kilo, a Theo - w co nie mogtam
uwierzy¢ - az trzy kilogramy! Jak sie okazato kilka tygodni pdzniej, taka wysoka waga byta wynikiem
pomytki przy zamianie jednostek systemu metrycznego i Theo miat w rzeczywistosci p6t kilograma mniej,
ale i tak byt catkiem spory jak na blizniaka. Urodzitam dzieci o tacznej wadze pieciu kilogramow, a jak sie
do tego doda dwa komplety ptynéw owodniowych i dwa tozyska, to przestaje dziwic, ze tak narzekatam.

Kiedy juz wszyscy sobie poszli, a ja lezatam w t6zku upojona jeszcze dobroczynnym dziataniem morfiny,
ktorg mi podano, mogtam wreszcie przypatrzed sie Feliksowi. Byt najmniejszg drobing, jaka kiedykolwiek
widziatam: miat tak mato ciatka, ze nawet skdra wydawata sie na niego za duza, i zwisata w luznych
fatdkach dookota miniaturowych kolan i fokci. UsSmiechnetam sie na widok jego komicznej buzi - ,,Wielkie
nieba" - pomyslatam -,bedzie musiat dorosnac to tego swojego nochala". Bo Felix miat najbardziej
Smieszny zydowski nos, jaki mozna sobie wyobrazi¢. Ale miatam racje - to z powodu chudosci nos
wygladat tak monstrualnie. Dzisiaj Felix ma $liczny (i maty) nosek, doskonale pasujacy do jego twarzy.

Zaczat ptakaé, wydajac z siebie Smieszne miauczenie, wzietam go wiec do karmienia. Byt sliczny i chociaz
od razu go pokochatam, to jednak nie czutam tej radosnej euforii, jakg przezywatam po narodzinach
Joeya i Evie. Moje zaniepokojenie ttumaczytam trauma ostatnich tygodni, pdZng godzing i oczywiscie
faktem, ze Theo jest na oddziale intensywnej terapii na drugim korcu szpi-
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tala. Nie potrafitam mysle¢ o Theo: miatam dziecko przy piersi, mdj umyst nie rejestrowat obecnosci
jeszcze jednego noworodka. Trudno byto mi tc> zrozumieé. W tamtym momencie mdj swiat sktadat sie
wyltacznie z Feliksa i ze mnie; pojawita sie miedzy nami wiez matki z dzieckiem, nie potrafitabym sie temu
przeciwstawié, nawet gdybym chciata. Czutam przy tym wyrzuty sumienia: moj swiadomy umyst
wiedziat, ze brakuje Theo, uwazatam, ze powinnam by¢ bardziej zmartwiona rozdzieleniem. Jednak
kombinacja hormondw, lekdéw i wyczerpania uciszyta te watpliwosci.

Po kilku minutach ssania Felix zasnat. Prébowatam typowych sztuczek, zeby go obudzi¢, ale spat jak
zabity. Zasypiat przy kazdym karmieniu, wiec uznatam, ze z racji niewielkich rozmiaréw bedzie wymagat
licznych, ale krétkich karmien, przynajmniej dopdki troche nie urosnie.

Danny byt u Theo i przyniést mi nieostre zdjecie zrobione po-laroidem, zebym mogta postawic¢ sobie przy
tézku. Theo byt caty w kablach i czujnikach, a jego buzie zastaniata rurka od respiratora. Prawde
powiedziawszy, mogto to by¢ jakiekolwiek dziecko, ale lojalnie postawitam zdjecie na stoliku i
préobowatam nie martwic sie tym, ze wigze sie uczuciowo tylko z jednym z moich synkoéw.

Nastepnego ranka w szpitalu pojawita sie reszta rodziny i przez caty dzien goscie krazyli miedzy mng i
Feliksem na ostatnim pietrze szpitala, a Theo, ktéry nadal lezat na dole, na intensywnej terapii. Nie
mogtam tam sama pojs$é, bo dopiero co przesztam operacje. Chwilowo bytam w stanie zrobié tylko kilka
chwiejnych krokéw do tazienki, wiec wyprawa na drugi koniec szpitala nie wchodzita w ogéle w rachube.
Wedtug relacji Theo dobrze sobie radzit, wkrétce miat oddychac bez pomocy respiratora, a ja Sciggatam
mleko, zeby - jak tylko nabierze sit - mdgt by¢ nim karmiony. Prawde méwiac, chociaz wstyd sie do tego
przyznaé, miatam dos¢ negatywne uczucia wobec Theo. Pamietam, jak tulitam Feliksa i myslatam, ze
Theo mogtoby nie by¢. Bez niego zycie bytoby prostsze, a tak trzeba byto poradzi¢ sobie ze strachem,
watpliwosciami i ryzykiem.

Na usprawiedliwienie mojej ewidentnej bezdusznosci moge powiedziec, ze bezposrednio po
narodzinach dziecka matka nie jest
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w stanie myslec logicznie. To taki prymitywny, zwierzecy nawet stan, ktéry pomimo oczywistej radosci
jest traumatyczny zaréwno pod wzgledem fizycznym, jak i emocjonalnym. Nagle dziecko, ktére do tej
pory rosto w twoim brzuchu, chronione przez ciebie, znajduje sie poza twoim ciatem, wystawione na
dziatanie Swiata -to jakby wyjac jakis organ wewnetrzny. W ciggu kolejnych dni po porodzie wiez miedzy
matka i dzieckiem jest bardzo mocna. W moim przypadku potrzeba dotykania mojego nowo
narodzonego dziecka jest tak silna i odczuwalna fizycznie jak gtéd. Tym razem, chociaz widziatam Theo,
to Felix byt przy mnie, w centrum mojej uwagi, to on zaspokajat mojg potrzebe przytulenia dziecka.
Kiedy bytam z Feliksem, méj instynkt macierzynski postepowat wedtug utartego schematu. Nie
wiedziatam, jak nalezy postepowac z nieobecnym dzieckiem, trudno byto nie traktowac Theo jako
dodatku, zaskakujacego i denerwujacego.

Danny dostat polecenie, by tej samej nocy powiadomit cztonkéw mojej grupy dyskusyjnej, ze chtopcy
przyszli na $wiat. Przyjechat na drugi dzien do szpitala z plikiem e-maili z gratulacjami i zapewnieniami z



catego Swiata, ze wkrotce bedziemy wszyscy razem. Wiedziatam, ze nie ma nic dziwnego w moim
przypadku, ze bliznieta wymagajg czesto dodatkowej pomocy medycznej, a lektura e-maili, petnych
historii o poczgtkowych przeszkodach i problemach na starcie, uspokoita mnie i wyciszyta dzwonek
alarmowy nieprzerwanie brzeczacy gdzies w gtebi mojego umystu.

Jakies trzydziesci szes¢ godzin po cesarce lekarze uznali, Zze moge juz odwiedzi¢ Theo na oddziale
intensywnej terapii. Trzymatam Feliksa w ramionach, a Danny zaprowadzit mnie na wozku do windy. Jak
mozecie sobie wyobrazi¢, ubrana w pizame matka trzymajgca na reku mate zawinigtko nie jest w szpitalu
rzadkim widokiem, wiec spotkalismy po drodze ludzi usmiechajacych sie do nas ciepto. Kazdy cos$ trzymat
w reku: kwiaty, misia, firmowa reklaméwke Baby Gap. Ale tylko ja miatam na reku prawdziwe dziecko.
Pomimo petnych aprobaty spojrzen, pomimo zachwytéw i gratulacji oraz tego, ze kompletnie nie znatam
tych wszystkich ludzi (wykreslitam tu fragment zdania), czutam sie niedowartosciowana.
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Chciatam im powiedzieé, ze Felix, mdj miniaturowy synek, to zaledwie potowa historii. Nagle posiadanie
dziecka wydato mi sie takie zwyczajne i prozaiczne, chciatam zeby wszyscy uznali moje osiggniecie i moj
nowy status: status matki blizniat.

Oddziat intensywnej terapii noworodkéw to zupetnie inny swiat, odgrodzony od reszty szpitala, rzagdzacy
sie wiasnymi prawami. Czekaliémy pod drzwiami, pod czujnym okiem kamery, na pozwolenie wejscia do
Srodka. Rozlegt sie dzwiek otwierajgcy drzwi, a po drugiej stronie czekata juz na nas pielegniarka. Wzdtuz
dtugiego korytarza znajdowaty sie drzwi prowadzgce do niewielkich salek, mieszczgcych od trzech do
szesciu tézeczek. Intensywna terapia, z inkubatorami dla najstabszych maluchéw zajmowata
pomieszczenia na koncu korytarza, przed nimi byty pomieszczenia patologii noworodkdw, dalej opieki
ciagtej, a na samym poczatku salki z dzie¢mi, ktore wkrotce majg zosta¢ wypisane. Kolejnosé tych
pomieszczen odzwierciedla postep matych pacjentéw, kazde przejscie na oddziat wymagajgcy mniejszej
opieki to dostownie i w przenosni krok w kierunku wyjscia. Theo byt jednak w najdalszej sali, czekata nas
jeszcze bardzo dtuga droga.

Raporty, jakie dostawatam, lezgc na oddziale poporodowym, byty budujgce: Theo wymaga na razie
pomocy, ale wkrétce dofaczy do mnie i Feliksa. Teraz jednak, mtody, szczery lekarz powiedziat mi, zebym
sie przygotowata psychicznie i starata sie nie zatamywac. Zostatam zaprowadzona do tézeczka Theo.
Buzia mojego synka byta catkowicie zastonieta plastrem przytrzymujgcym rurke od respiratora oraz
opaska chronigcg oczy przed ostrym Swiattem. Byt golutki, lezat na pleckach pod ciepta lampg. Zszokowat
mnie widok jego malutkiej klatki piersiowej unoszacej sie i opadajgcej bardzo szybko, jak gdyby dyszat
albo miat hiperwentylacje. Byt pod tym paskudnym respiratorem oscylacyjnym, o ktérym pisaty niektdre
matki blizniat - te, ktére urodzity dzieci duzo za wczesnie. Nie wiedziatam, co mam o tym mysleé,
przeciez moje dzieci nie nalezaty do skrajnych wczesniakdw, na dobrg sprawe, wcale nie urodzity sie
przedwczesnie. A chyba ten rodzaj respiratora stosowany byt u dzieci z niedojrzatymi ptucami? Lekarz
przyznat mi ra-
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cjc, rzadko zdarza sie, zeby dzieci urodzone w podobnie zaawansowanej cigzy jak Theo miaty
niewyksztatcone ptuca, ale u bliznigt czesto wyglada to inaczej, pojawiajg sie btedne wyniki, by¢ moze
termin zostat Zle obliczony. Najwazniejsze jednak byto to, ze Theo nie byt w tak powaznym stanie, na jaki
wygladat, malec zostat uspiony, pomimo przerazajgcego widoku, nie czut absolutnie zadnej niewygody.
Tak czy inaczej, lekarze byli przekonani, ze wkrétce nie trzeba bedzie go juz respirowad.

Patrzytam na moje dziecko i serce mi pekato z zalu. Wyglgdat tak zatosnie, byt o wiele mniejszy, niz sie
spodziewatam (wéwczas nadal myslatam, ze wazy p6t kito wiecej niz w rzeczywistosci), a z jego
malutkiego ciatka wystawata zatrwazajgca plgtanina kabli. Na wielkiej aparaturze, kilkakrotnie wiekszej
od mojego synka, mrugaty sSwiatetka i pulsowaty jakies liczby. Dookota krzatata sie cicho pielegniarka w
fartuchu chirurgicznym, regulowata pokretta, zapisywata wyniki. W powietrzu stychac¢ byto buczenie
sprzetu.

Macierzynstwo uderzyto mnie wielkg falg. Nagle pojawito sie w mojej Swiadomosci to brakujgce uczucie i
przywigzanie do Theo. Bytam tu i teraz, i byt tu tez on, urzeczywistnit sie nagle bdl naszej roztaki i
poptynety rzesiscie moje tzy. Opartam gtowe o materac, przyblizajac twarz jak najblizej zastonietej buzki
Theo i pogtadzitam go po malutkiej raczce. Byt oczywiscie zbyt uspiony, by zareagowad i wiedziatam, ze
chociaz pielegniarki sy bardzo pomocne i cierpliwe, to jednak im przeszkadzam. Potrzebowatam tego
dotyku bardziej niz Theo, a personel medyczny widziat juz tyle Swiezo upieczonych matek, ze to
rozumiat.

Trudno mi byto wrdci¢ z powrotem do mojej salki. Zanim pojechatam na OIOM, radzitam sobie dobrze z
nieobecnoscig Theo, udajac po prostu, ze on nie istnieje, bytam tylko ja i Felbc. Teraz jednak czutam sie
rozdarta miedzy chtfopcami, a spotkanie z Theo wyzwolito moje skrywane leki. Nie dos¢, ze martwitam
sie teraz bardzo o niego, to jeszcze czutam sie winna. Czy to " przeze mnie? Czy to ja zmusitam szpital do
przeprowadzenia ce-sarki, zanim chtopcy byli tak naprawde gotowi do pojawienia sie na Swiecie?
Dlaczego nie mogtam by¢ cierpliwa, czy musiatam
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zachowywac sie tak cholernie egoistycznie? Takie mysli przewijaty sie przez mojg gtowe, zapedzajac
mnie w petng poczucia winy rozpacz, wzmagang jeszcze dodatkowo przez podwdjng dawke uwalnianych
po porodzie hormondw, tzw. baby blues.

Staratam sie skupic catg swojg uwage na Feliksie, ktéry zresztg okazat sie dzieckiem wymagajgcym
nieustannego zaangazowania. Ciggle zasypiat przy karmieniu. Przystawiatam go do piersi i po kilku
minutach juz spat, budzac sie z wrzaskiem natychmiast, kiedy tylko chciatam odtozy¢ go do t6zeczka.
Pomimo miniaturowych rozmiaréw i cienkiego gtosiku, potrafit doskonale wyrazaé swoje uczucia. Razem
z Dannym $mialismy sie z jego komicznej wsciektosci: byt taki malenki, taki cichy, a przy tym potrafit tak
sie ztoscic, jakby byt o wiele wiekszym dzieckiem. Mam zdjecia Feliksa ze szpitala, zrobione w trakcie
takiej wtasnie furii. Kiedy teraz na nie patrze, chce mi sie ptakac ze wstydu nad wtasng ignorancja. Felix
wykrzykiwat swojg rozpacz, a my, jego rodzice, uwazaliSmy po prostu, ze jest zabawny.



OIOM przystat mi elektryczny odciggacz pokarmu, dziwaczne, przerazajgce urzadzenie, ktore wygladato
tak, jakby przywedrowato do mnie prosto z mleczarni i stuzyto do najbardziej bolesnego i ponizajgcego
odciggania pokarmu, jakie jest w ogdle mozliwe. To oraz koniecznos¢ praktycznie nieprzerwanego
karmienia Feliksa oznaczaty, ze rzadko zdarzaty sie chwile, w ktérych nie miatam czegos$ przy piersi. Tym
samym moja definicja dobrego wychowania musiata nagle objac¢ takze eksponowanie (czesciowe) gotego
ciata na widok publiczny. Dopiero nie tak dawno skoriczytam karmic¢ Evie, wiec pokarm powrécit bardzo
szybko. Naleze do tych kobiet, ktdre lubig karmié piersia, a na tym etapie macierzynstwa bytam w tym
catkiem dobra. Wiekszos¢ matek dzieci lezgcych na OIOM-ie walczyto o odciggniecie chociaz kilku
naparstkdw mleka, ja z dumg oddawatam codziennie kilka petnych butelek.

Niektére wspomnienia z tamtego okresu sg szczegdlnie bolesne. Madrosé po fakcie sprawia, ze ciezko
jest wracaé pamiecig do pewnych wydarzen. Kiedy Felix miat kilka dni, doszto do konfliktu
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ze szpitalng pediatry. Przeprowadzata wtasnie rutynowe badanie i odkryta, ze Felix ma niski poziom
cukru. Wyrazita przypuszczenie, ze dziecko jest niedozywione. Wtedy ja, w depresji poporodowe;j,
zestresowana i pfaczliwa, wpadtam we wsciektosé. Jak ta mtoda dziewczyna smie sugerowad, ze moje
dziecko jest Zle albo niedostatecznie karmione! Przeciez Feliksowi nic nie jest! To Theo jest chory.
Urodzitam czworo dzieci, przeciez wiem, co méwie. Czy moze go zwazy¢? Nie, nie pozwole jej go w ogdle
dotkngé, ona sie na niczym nie zna. Bytam w szoku, ze taka ignorantka mogta zostac pediatrg! Nie mam
wybuchowej natury ani sktonnosci do gniewu, nawet moja najblizsza rodzina rzadko widuje mnie w
ztosci. Ten mdj wybuch byt tak dziwny, ze nawet krgzgce w moim krwiobiegu leki i hormony go nie
usprawiedliwiaty. Danny préobowat mnie uspokoi¢, kiedy siedzac na t6zku, ztorzeczytam na niedouczony,
niewrazliwy personel medyczny szpitala i jednoczes$nie staratam sie obudzi¢ mojego biednego synka na
karmienie.

Niedopuszczanie do siebie prawdy: tak, wiem - teraz to sie wydaje takie oczywiste. Jednak otumaniona
hormonami tego nie widziatam. Na poczatku cigzy osiadtam na emocjonalnej mieliznie, w koncu,
nadludzkim wysitkiem, udato mi sie wrdci¢ na wtasciwy kurs. Kosztowato mnie to sporo czasu i
cierpliwosci, ale ostatecznie odzyskatam spokdj ducha, zaakceptowatam fakty, a nawet zaczetam sie
cieszy¢ tym, ze urodze blizniaki. W ostatnich tygodniach cigzy ciezko wypracowany spokdj zaczat mnie
nagle opuszczad, a teraz, kiedy Theo byt na intensywnej terapii, a we mnie rosto podejrzenie, ze co$ jest
nie tak, poczutam jakby swiat przykryta gesta mgta. Nic nie byto wida¢, rzeczywistos¢ wydawata sie
przyttumiona i trudna do rozszyfrowania. Bytam wykonczona zarédwno fizycznie, jak i psychicznie,
opuchnieta od ptaczu, petna mleka. Tak bardzo chciatam uwierzy¢, ze Feliksowi nic nie jest. Nie bytam w
stanie dopuscic do siebie dalszych niepewnosci.

Zasugerowano nam, abysmy sprobowali karmic Feliksa tyzeczka, tak na wszelki wypadek, gdyby jednak
okazato sie, ze nie wypija odpowiedniej ilosci mleka z piersi. Nie chciatam podawa¢ mu butelki, wiec byto
to najlepsze rozwigzanie. Danny zostat po-
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instruowany, co ma zrobic i usiadt z matym wiotkim Feliksem na kolanach. Ostroznie wlat odrobine
mojego mleka do buzi naszego synka. Felix natychmiast zasnat. Najwyrazniej, ten sposéb na niego nie
dziatat.

My walczyliSmy o napetnienie Feliksa kaloriami, a tymczasem Theo robit duze postepy na OIOM-ie.
Oddychat juz bez pomocy respiratora oscylacyjnego, przeszedt na CPAP - mniej inwazyjny i tagodniejszy
sposéb wspomagania oddechu. Polegato to na przeprowadzeniu wokét gtowy falistej tuby, ktéra
wdmuchiwata powietrze do nosa. Zostata przymocowana do czapeczki, dzieki czemu sie nie przesuwata.
Szpital miat setki takich czapeczek, w réznych odcieniach rézu, btekitu i zétci, najwyrazniej wydzier-
ganych przez armie staruszek i podarowanych oddziatowi ,,dla maleristw". Theo wyglgdat strasznie
gtupio w rézowej czapeczce (chociaz babcie starannie dobraty kolory, szpital za kazdym razem uparcie
dawat mu rézowa), ale i niezwykle stodko. CieszyliSmy sie, ze wreszcie robi postepy. Lekarze byli
zadowoleni z jego stanu, i cho¢ zdawatam sobie sprawe, ze nie wyjdziemy do domu wszyscy razem, to
jednak zapewniano mnie, ze i Theo szybko do nas dofaczy. Ciezko mi byto, poniewaz nie mogtam go
przytuli¢. Miatam tez nadal wyrzuty sumienia, ze jestem tylko z Feliksem, bez drugiego synka. Z uptywem
dni poziom hormondéw w moim organizmie zaczat wraca¢ do normy, a mnie fatwiej byto wszystko znies¢:
przerwy miedzy nieuniknionymi napadami ptaczu byty coraz dtuzsze.

Cztery dni po porodzie wrécitam z Feliksem do domu. Bytam obolata, ale zdesperowana, by opuscic¢
szpital. Wiedziatam, ze w domu, gdzie moge odpoczac i zajgé sie sama sobg, szybciej dojde do siebie.
Ciezko byto zostawiaé Theo w szpitalu, ale skoro miat tam jeszcze pozostaé pare tygodni, nie miatam
wyboru. Zorganizowatam catg rodzine w doborowy oddziat wizytujgcy: mdj synek co prawda musi leze¢
w szpitalu, ale nie musi przeciez by¢ sam. Wiedziatam, ze obecnos¢ kochajacych bliskich, ktorzy beda
gtadzili go po raczce i Spiewali mu kotysanki, przyspieszy jego wyzdrowienie. Mama, Char He, Pierre,
nawet w miare mozli-
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wosci mama Danny'ego zamieniali sie miejscami przy inkubato rze Theo i trzymali kciuki za polepszenie
jego stanu.

W domu po raz pierwszy zrozumiatam, jak wyglada moja sy tuacja. Evie byta u mojej mamy, podczas gdy
ja wracatam d zdrowia po operacji, Felix byt ze mng, a Theo nadal w szpitalu Tego wieczoru napisatam do
mojej grupy dyskusyjnej:

Tréjka moich maluchdéw, kazde w innym miejscu, tyle réznych potrzeb. Jak podzielié¢ serce? Czasem czuje
sie przyttoczona i wydaje mi sie, ze nie podotam zadaniu, ale dzisiaj udato mi sie spedzi¢ troche czasu z
kazdym dzieckiem i wszystko wydaje sie ciut fatwiejsze do ogarniecia. Wiem, ze jeszcze trochei
bedziemy wszyscy razem, modle sie, zeby nastgpito to jak najszybcie;j.

| ponownie zrzucenie z siebie ciezaru za pomoca stowa pisanego przyniosto bardzo uspokajajacy efekt.
Niektérzy z moich e-mailowych przyjaciot, gtdwnie z Europy, odpowiedzieli natychmiast, a przez catg noc
naptywaty do mojej skrzynki dalsze listy ze stowami otuchy, najpierw ze Stanéw wschodnich, potem
Srodkowych, by na koncu i zachodnie wybrzeze Ameryki odpowiedziato na wotanie mojego serca.



Byto mi strasznie zal Theo. Miatam wrazenie, ze jego zycie zaczeto sie najgorzej jak to tylko mozliwe.
Noworodek powinien spedzac czas w ramionach matki, otoczony mitoscig, poczuciem wygody i
bezpieczenstwa. Zamiast tego przebywat w surowych warunkach oddziatu intensywnej terapii. Pierwsze
odczucia w jego zyciu to bdl, strach i samotnos¢, za co bardzo siebie winitam. Nadal pozostawato dla
lekarzy zagadka, dlaczego Theo nie potrafi oddychaé bez pomocy respiratora, a ja bytam pewna, ze to z
powodu tego, co zrobitam lub czego nie zrobitam. Moze to kara za poczatkowq niecheé do cigzy albo za
maj rozpaczliwy brak cierpliwosci w ostatnich tygodniach przed rozwigzaniem. Nie wiedziatam, jaki jest
doktadnie powdd, ale bytam pewna bez cienia watpliwosci, ze bezposrednig przyczyna takiego stanu
rzeczy jest to, ze zawiodtam jako rodzic.

72

Theo zachorowat. Jakby nie dos$¢ byto wszystkiego, ztapat jakas krazaca po szpitalu bakterie, jedng z
wielu, ktdre czyhaja tylko na ostabionych i podatnych pacjentéw, dzieki ktérym rosng w site i
rozprzestrzeniajg sie dalej. Po tym, jak Theo zaczat juz tolerowac w zotagdku niewielkie ilosci mojego
mleka, teraz wracalismy do punktu wyjscia, znowu czekaty go tylko woda i antybiotyki. Niesamowicie
mnie to frustrowato, zwtaszcza préoby przezwyciezenia stabosci mojego synka i problemoéw z karmieniem.
Alez posuwamy sie do przodu, zapewniali mnie lekarze, tylko idzie to bardzo wolno. Bezustannie
radzono mi, zebym zachowata cierpliwos¢ i pamietata, ze jesli pomysle o catym zyciu spedzonym z
dziec¢mi, ten krétki pobyt w szpitalu zupetnie sie nie liczy.

Tymczasem Felix okazat sie bardzo charakterystycznym dzieckiem. Wszystko, co sie z nim wigzato, byto
bardzo malenkie: jego ciatko, apetyt, ptacz. Byt miniaturowg wersjg niemowlecia, a jego zabawnie stabe
kwilenie zyskato mu pierwszy przydomek: Popiskujagca Myszka. Danny znalazt nawet w Internecie
piosenke z bajki Danger Mouse i zapisat na dysku komputera, zebysmy mogli Spiewaé jg zdumionemu
Feliksowi podczas kapieli (szto to tak: ,Jest taki Swietny i fantastyczny, tam, gdzie ryzyko, tam i on!").
Karmienie nie byto jednakze tak przyjemne, poniewaz Felix wotat jes¢ praktycznie co godzine, na okragto
przez cata dobe. Wykazywat tez ogromng niechec do lezenia. Uspokajat sie tylko na reku, co
ttumaczytam sobie wtedy tym, ze jest jednym z blizniat. Blizniaki jednojajowe pochodzg z tego samego
jaja, zaczynajg swoje istnienie doktadnie w tym samym momencie. Nie znajg ani nawet mikrosekundy
samotnosci i moze wtasnie dlatego Feliksowi tak bardzo potrzebny byt kontakt fizyczny z drugg osoba.
Jak sie pdzniej okazato, to przerazenie przy odktadaniu do tézeczka byto u naszego synka wynikiem
niesamowicie silnego instynktu przezycia.

Wysztam z nim na spacer kilka razy, ale batam sie tej jego ma-lefikosci, czutam sie tez mato bezpiecznie z
takg bezradng istotg w miejscach publicznych. Oprdcz niewielkich rozmiaréw Felix byt tez bardzo wiotki.
Nosidetko nie sprawdzato sie zupetnie. Wktadatam go do srodka tak, jak robitam to wczesniej z Joeyem i
Evie, po
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to tylko, by po chwili robita sie z niego kupka beztadnego ciatka. W przeciwienstwie do Evie, ktéra prawie
od pierwszego dnia trzymata sztywno gtdwke, Felix wydawat sie zrobiony z ciastoliny.



Jakby mato byto mi zmartwien z Theo i tego, ze Felix byt dos¢ wymagajgcym dzieckiem, to jeszcze
niepokoitam sie o Evie. Od czasu, kiedy chtopcy przyszli na s$wiat, mieszkata u mojej mamy, teraz, kiedy
Felix skonczyt tydzien, zalezato mi bardzo, zeby wrécita do domu. Evie sama jeszcze byta matym
dzieckiem. Miata dopiero roczek, nie chodzita i mowita zaledwie kilka stéw, wiec nie byta w stanie
zrozumiec tego, co sie wokot niej dzieje. Spedzita troche czasu ze mng i Feliksem i pomimo ograniczen
jezykowych, udato jej sie dobitnie przekaza¢, co mysli o matym intruzie, ktdry zabiera jej mame. Pod
koniec jej wrogos¢ w stosunku do nowego braciszka nieco zelzata, zwtaszcza kiedy pozwolitam jej
godzinami zdejmowac mu skarpetki, zanim jeszcze zdgzytam mu je do konca zatozy¢. Miatam sprytny
plan, zeby przyzwyczaita sie do Feliksa, a wtedy, kiedy Theo wréci do domu, moze nie zauwazy, ze jej
brat sie nagle rozdwoit.

Pamietam niezwykle wyraznie moment, w ktérym po raz pierwszy zobaczytam twarz Theo. Przez
pierwszy tydzien zycia jego buzia zakryta byta rurka respiratora i tasmg, az ktéregos dnia przysztam z
codzienng wizytg i zobaczytam go bez niczego, bez rurki, bez czapeczki, jak lezat obudzony w tézeczku.
Pielegniarki zabraty kable i czytniki, do ktérych byt podtgczony i podaty mi go ostroznie na rece.
Pochylitam gtowe, by go pocatowaé, kipiatam az z mitosci i radosci, ze tak dtugo wyczekiwane spotkanie
w koncu nastgpito i wtedy to zobaczytam. Zobaczytam uposledzenie, zobaczytam, ze cos jest nie tak.
Theo byt sliczny, ale pamietam, ze przeszto mi przez mysl, ze wyglada na uposledzonego. Nie wiedziatam
jeszcze na tym etapie, czym sg ,,cechy miopatyczne", nie bytam chyba nawet w stanie powiedzie¢, co z
nim jest nie tak, po prostu co$ w widoku mojego cudnego dziecka wtgczyto méj macierzynski dzwonek
alarmowy.

Nadal jednak nie wiedziatam, co sie dzieje. Tyle drobnych wskazéwek, tysigce razy, kiedy patrzytam, nie
widzac, stuchatam,

74

nie styszac, wiedziatam i jednoczesnie nie wiedziatam. Nie potrafie tego wyttumaczyé¢, ale wydaje mi sie,
Ze tym, co nie pozwalato mi zrozumie¢, niie byt ani strach, ani wstyd. Nie, to chyba musiat by¢ wysoki
stopien nieprawdopodobienstwa, zytam wtedy w $wiecie, w ktdrym takie rzeczy nie miaty prawa
przytrafi¢ sie mnie. Tak wiec odpychatam od siebie Swiadomos¢, zmiatatam w kat skrawki wiedzy, nawet
sie nad nimi nie zastanawiajac.

Stan Theo poprawiat sie, malec miat juz opracowany caty schemat zywieniowy. Nadal karmiono go
gtéwnie sonda, tylko od czasu do czasu pielegniarki podawaty mu butelke z moim mlekiem. Wreszcie,
kiedy oddychat juz bez respiratora, pozwolono mi po raz pierwszy nakarmic go piersig. Bytam w
siédmym niebie. Wreszcie jaki$ postep. Konkretny dowdd na to, ze moje dziecko zdrowiato, trudno sie
dziwi¢, ze nie krytam radosci.

Nie byto to, niestety, wcale proste. Wszyscy zgadzali sie co do tego, ze Theo jest juz gotéw na karmienie
piersig, ale nikt jakos nie potrafit mu tego wyttumaczy¢. Po dziesieciu dniach przyjmowania pokarméw
wyltgcznie za pomoca sondy nie miat pojecia, co powinien zrobi¢. Trzymatam go przy piersi i ptakatam z
frustracji, kiedy patrzyt na mnie zdziwiony, z sutkiem utkwionym w buzi. Jak mam mu pokazaé, ze jesli
bedzie ssat, to poptynie mleko? Juz miatam zrezygnowac, a wtedy Felix lezgcy na podtodze w foteliku



samochodowym, zaptakat swoim kocim ptaczem, a méj organizm zareagowat tak, jak zwykle reaguje
organizm karmigcej matki na pisk dziecka i strumyk mleka poptynat do buzi Theo. Zatapat, o co chodzi i
zaczat ssa¢; udato sie! Musielismy prezentowad sobg niezty widok tamtego dnia: ja zaptakana i
jednoczesnie rozeSmiana, miniaturowy Felix u moich stép, a do tego zdziwiony Theo przy piersi. Moi
chtopcy byli sztafetg malenkich zawodnikéw, wspdlnymi silami osiggali to, co nie udawato im sie w
pojedynke.

Moja rodzina okazata sie fantastyczna i bardzo powaznie potraktowata obowigzek odwiedzania Theo.
Nie byto chyba minuty w ciggu dnia i nocy, zeby kto$ nie siedziat przy jego t6zeczku, prébujac przestaé
mu pozytywne mysli. Swiadomoé¢, ze Theo otoczony jest takg mitoscig ze strony catej rodziny, sprawiata,
ze
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czutam mniejsze wyrzuty sumienia w zwigzku z tym, ze lepszy kontakt miatam z Feliksem. Bytam pewna,
ze skoro wszyscy tak angazujg sie w postepy Theo, na pewno bedzie zajmowat szczegdlne miejsce w ich
sercach. Byto to niewielkie pocieszenie, bo i tak nadal zamartwiatam sie, ze Theo przejdzie dtugotrwaty

uraz zwigzany z rozdzieleniem z matkg i bratem.

Felix z kolei byt caty czas stodkim dzieckiem, tak malerikim, ze wydawat sie nierzeczywisty. Zadziwiato
mnie, ze tak miniaturowe stworzenie moze by¢ prawdziwym cztowiekiem. Skéra na jego buzce byta tak
miekka, ze praktycznie nie byto jej czué podczas catowania. Nadat zachowywatam sie dos$¢ nieporadnie i
niezdarnie, kiedy musiatam sie nim zajmowac, co mnie dziwito, bo chociaz byt maleriki, to przeciez
miatam doswiadczenie z niemowletami i mogtam przypuszczaé, ze z trzecim i czwartym dzieckiem bede
juz catkiem na luzie.

Trzynascie dni po urodzeniu blizniakéw méj niepokdj wzgledem Feliksa zmaterializowat sie w koricu w
konkretny problem. Nakarmitam go zwyczajowo rano, ale widziatam, ze co$ mu dolega. Byt poszarzaty,
jeszcze bardziej bezwtadny niz zwykle, oddychat ciezko, chrapliwie. Zarzucilismy z Dannym na siebie
ubrania i popedziliémy do szpitala. Kiedy dotarliSmy na oddziat intensywnej terapii noworodkdow, widac
byto wyraznie, ze Felix jest bardzo chory. Przekazatam go pediatrze opiekujgcemu sie Theo, ktory
spojrzat tylko na niego i od razu przyjat go do szpitala. Jak nam powiedziano, w normalnych
okolicznosciach dziecko, ktére juz byto w domu, zostatoby odestane na dzieciecy oddziat intensywnej
terapii znajdujgcy sie w zupetnie innym szpitalu. Jednakze w zwigzku z tym, ze Theo przebywat na OIOM-
ie noworodkéw i z czystego wspodtczucia dla mnie i Danny'ego, nagieto zasady dla Feliksa.

Bytam im za to wdzieczna. Zaskoczona, owtadnieta lekiem o los mojego matego biedaka, nie
wyobrazatam sobie, jak miatabym miec¢ chtopcow w dwdch réznych szpitalach. Danny zabrat mnie do
domu, gdzie zamiast oczekiwanej czwdrki dzieci, znajdowato sie tylko jedno. W tym dniu napisatam e-
maila do moich przyjaciét z grupy dyskusyjnej:
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Modwig, ze zwykle sg to dwa kroki do przodu i jeden do tytu, ale dzisiaj miatam zupetnie inne wrazenie.
Theo ostatnio robit powolne, ale ciggle postepy, przybierat na wadze, wydtuzaty sie okresy oddychania
bez pomocy respiratora. Planowatam, ze jutro przywioze do domu mojg roczng Evie, zebysSmy pomimo
nieobecnosci Theo, mogli zaczgé w miare normalne zycie rodzinne.

Rano zachorowat Felix. Zaczat sie dtawié podczas karmienia i przestat oddychaé. Wiedziatam, ze cos jest
nie tak, wiec pojechalismy do szpitala. Przyjeli go na intensywna terapie. Nie wiedzg, co z nim jest, ale
lezy w inkubatorze, podtgczony do kropléwek, antybiotykéw, respiratora CPAP - zupetnie tak jak Theo
tydzien temu. Jestem zdruzgotana - nie zdawatam sobie sprawy, jak bardzo obecnos¢ Feliksa w domu
pomaga mi zniesc roztgke z Theo. Opuszczenie szpitata z pustym fotelikiem, pozostawienie tam moich
ukochanych chtopcéw byto chyba najciezszym doswiadczeniem w moim zyciu. Tak bardzo prébuje
zachowac spokdj i site dla mojej rodziny, ale kazdy kawatek mojego ciata ptacze za dzie¢mi. Nie moge
nawet nosic Feliksa na reku, a on tak bardzo nie lubi samotnosci. Modle sie gorgco o sile, zebym
poradzita sobie z sytuacja, ale na razie nie przychodzi. Przywyktam juz do mysli, ze Theo jest w szpitalu,
martwito mnie to, ate mogtam z tym zy¢. Ale Felix zabrany na oddziat to dta mnie szok, tak jakby caty
Swiat wywrdcit sie do géry nogami.

Nie wiem, jak mam to wszystko zrobi¢. Co dwie godziny odciggam dta nich mleko, siedze przy nich, jak
najdtuzej sie da, Spiewam im, przemawiam do nich, gtadze, ale to i tak za mato.

A potem potozytam sie na tdzku i ptakatam tak dtugo, dopdki nie zasnetam.
8.

Zupetnie inny swiat. Wiekszg czes¢ naszego zycia przybywamy w starannie zbudowanych i scisle
okreslonych granicach. Wszystko to, co znamy, dokad chodzimy, nawet kim jestesmy, jest wyznaczone
zasiegiem naszego doswiadczenia i wiedzy oraz podejmowanymi wyborami. Az tu nagle przychodzi
dzien, kiedy otwieramy drzwi i znajdujemy sie w zupetnie innym miejscu, o ktérego istnieniu nawet nie
zdawalismy sobie sprawy. W takim dopiero co odkrytym swiecie, rownolegtym do dotychczasowego,
jestesmy unoszeni na fali. Nie ma znajomego domu, autopilota, ktdry prowadzi nas przez codziennosc,
mamy za to nowy teren do rozpoznania, musimy wyznaczy¢ nowe sciezki, zrozumie¢ nowe zasady,
poznac nowych ludzi. Kiedy otworzytam drzwi prowadzgce na OIOM noworodkdéw, wkroczytam w
zupetnie inny $wiat. Juz i tak zagubiona roztgka z dzie¢mi, bytam zmuszona znalez¢ droge na tym obcym
mi obszarze.

Mato jest miejsc, w ktoérych jest sie Swiadkiem bardziej bolesnych emocji niz na OIOM-ie. Powietrze jest
tam az geste od mgty hormonalnej, a dzien i noc zlewaja sie w jedno. Taki ciggly stan przejsciowy, z
dodatkowg obecnoscig dzieci. Juz od pierwszego kroku uderza panujgce tam niezwykle gtebokie
poczucie oderwania od rzeczywistosci. Na oddziale intensywnej terapii noworodkdw nic nie pozostaje
dzietem przypadku: zycie malenkich pacjentow jest zbyt kruche, by mozna byto pozwoli¢ sobie na
niepewnosc. Tak wiec drzwi oddziatu pozostajg zamkniete, a kazdy zdesperowany odwiedzajgcy musi
zostac obej-
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rzany i zatwierdzony okiem kamery, zanim zostanie wpuszczony do srodka.

Zycie na OICjM-ie wisi na wtosku, granice ludzkich mozliwosci rozciggane sg ponad miare, cuda nabierajg
cech zwyczajnosci i nieustannie zmienia sie definicja tego, co daje nadzieje, stanowi o postepie, a nawet
zyciu. To tu znajdujg sie najmniejsze istotki: malenkie kosteczki i miniaturowe ciatka. Dwudziesty pigty
tydzien, dwudziesty czwarty, a nawet dwudziesty trzeci. Widzieliscie na pewno zdjecia, skraweczki
ledwie przypominajgce cztowieka, oplatane rurkami i tasmami, wazgce po pét kilograma - to jak nic, jak
piérka. Nad nimi wstrzgs$nieci rodzice, zbyt przerazeni, by normalnie ptakad. Siedzg przy tézeczkach, a
nieme tzy ztobig bruzdy na ich twarzach, bruzdy, ktére pozostang tam przez dtugie lata, niewidoczne, ale
wszechobecne, Slady na cate zycie. Mdwig, ze to jak kolejka gérska w wesotym miasteczku, a ty
rozumiesz, ze raz na dole, raz na gérze. W rzeczywistosci, chodzi o co$ wiecej: to takze wstrzymywanie
oddechu, zaciskanie palcow, mozolne wspinanie sie i gwattowny upadek w dét, przy ktérym ogarniajg cie
mdtosci. No i jeszcze jedno: nie mozesz wysigsé. Kiedy zdecydujesz sie na jazde, musisz wytrwac do
samego konca, ale nikt nie potrafi ci powiedzie¢, kiedy on nastgpi. Moze tak i lepiej.

Lekarze postawili Feliksowi diagnoze: wirus wywotujacy zapalenie ptuc. Ostuchowo brzmiat okropnie i
miat duze trudnosci z oddychaniem. Serce mi sie krajato na widok mojego synka podfgczonego do
urzadzen i monitoréw, bytam zdruzgotana. Przywyktam do podobnego widoku Theo i ttumaczytam
sobie, ze skoro malec nie zdazyt poznad jeszcze innego zycia, to nie jest to dla niego zbyt traumatyczne
przezycie. Ale Felbc, to juz inna historia. Felix byt w domu, otoczony mitoscig i uwagga. Czy nie pomysli
sobie, ze go porzuciliémy? Wiedziatam, ze jest za maty, zeby zda¢ sobie sprawe ze zmiany otoczenia, ale i
tak obawiatam sie juz przysztych problemdéw wywotanych trudnymi poczgtkami. Moje dziecko nie miato
jeszcze trzech tygodni, a ja juz prorokowatam, ze jego zycie bedzie petne rozpaczy i samotnosci (i pewnie
wpadnie co najmniej w alkoholizm, prébujac zatopi¢ w kie-

79

liszku niskie mniemanie o sobie). Na szczecie obawy o emocjonalnie kalekg przyszto$¢ moich synéw
zostawitam dla siebie, poniewaz miatam wrazenie, ze jesli podziele sie nimi z personelem, zostane
uznana za neurotyczng matke.

Obaj chtopcy lezeli w inkubatorach, obaj pod respiratorem (Felix przez caty czas, Theo z przerwami), w
najdalszej sali na korytarzu, czyli byliSmy najdalej od wyjscia do domu, jak to tylko mozliwe i trudno byto
mi uwierzyé, ze ten moment w ogdle kiedys nastgpi. Wieczny brak postepdw u chtopdw byt zaskakujacy.
Codziennie lekarze wychodezili z listg nowych potencjalnych chordéb, zespotdw i schorzen,
przeprowadzano kolejne badania krwi i narzgdéw wewnetrznych, by znowu otrzymaé negatywne wyniki.
Pietki moich synkéw byty juz cate poranione i opuchniete od ciggtego wktuwania do pobrania krwi,
cieszytam sie, ze chociaz majg siebie nawzajem w tych chwilach cierpienia. Nadal jednak nie byto
odpowiedzi na pytanie, co im jest. ,, Brak wiadomosci to dobra wiadomos¢", mawiali lekarze. ,,By¢ moze
nigdy sie nie dowiemy, co to byto. Pewnie wyzdrowiejg, wyrosng z tego, a my nie bedziemy wcale
madrzejsi". Widziatam jednak, ze byli zaniepokojeni, podobnie jak ja, i zaskoczeni wtasng niemocg w
leczeniu moich dzieci.



Statam sie czescig oddziatu intensywnej terapii, z innymi rodzicami tagczyty mnie niewypowiedziane wiezi.
Zawsze znajdowat sie tam ktos$ w gorszej sytuacji. Pamietam rozpacz rodzicéw, ktdrzy dowiedzieli sie, ze
rozszczep podniebienia ich céreczki to tylko najbardziej widoczny symptom duzo powazniejszego i
gorszego zespotu chorobowego. Podniebienie mozna zoperowaé, pozostate schorzenia byty jednak
nieuleczalne, na cale zycie. Widziatam, z jakim trudem docieraty do nich implikacje tego, co powiedziat
lekarz, jak powoli zaczynali rozumie¢, ze ich cdrka jest uposledzona. Bardzo wspdtczutam tym biednym
rodzicom i po cichu dziekowatam Bogu, ze my bedziemy mogli za jaki$ czas zamkng¢ ten etap i zaczac
normalne rodzinne zycie.

Szybko wpadtam w rutyne. Ranki spedzatam z Evie, potem oddawatam jg w rece opiekunki, a sama
odbywatam pietnastomi-
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nutowy spacer do szpitala. Zawsze uwielbiatam chodzié¢ po Londynie, a teraz nawet i tu, w samym srodku
betonowej dzungli, widac¢ byto juz wiosne. Mam w sobie najbardziej zaawansowang wewnetrzna
pozytywke ze wszystkich znanych mi oséb - dziwny mechanizm, ktéry odgrywa mi w gtowie piosenki.
Sciezka dZzwiekowa mojego zycia gra nieprzerwanie, w sposéb niezmiernie urozmaicony. Potrafie
odtworzy¢ niemal perfekcyjnie kazda piosenke, ktdrg kiedys ustyszatam (to jednak bardziej przeklernstwo
niz btogostawienstwo). Spacery, ten rytm krokéw na chodniku, to dla mnie idealny moment na
wewnetrzny $piew. Podczas prawie wszystkich wypraw do szpitala, towarzyszyta mi piosenka zespotu
TLC No Scrubs, wielki hit w tamtym czasie. Pasowata do sytuacji, bo chociaz tekst méwi, ze ,,a scrub is a
man who can't get no love from me" (nigdy nie pokocham zadnego petaka), ja widziatam obraz
niebieskich lub zielonych szpitalnych fartuchéw noszonych przez personel oddziatu intensywnej terapii.
,1 don't want no scrubs" (Nie chce zadnych petakéw/szpitalnych fartuchéw1) spiewatam sobie w gtowie i
usmiechatam sie na mysl, ze numer jeden z list przebojéw tak bardzo pasuje do mojej sytuacji.

Theo jako pierwszy opuscit intensywna terapie. W ciggu jednej nocy, kiedy bytam w domu, dokonat
symbolicznego przeskoku z OIOM-u na oddziat patologii noworodkdéw. Kiedy przysztam do szpitala
nastepnego dnia rano, znalaztam mojego synka w salce blizej drzwi, lezgcego w zwyczajnym t6zeczku
niemowlecym. Nadal miat przymocowang rurke do karmienia, ale pielegniarka powiedziata mi, ze nie
dostat jeszcze mleka. Czy w zwigzku z tym chce go nakarmi¢? Nie musiata mi tego dwa razy powtarzac,
natychmiast wyjetam Theo z tézeczka i przystawitam do piersi, zanim jakis przechodzacy akurat lekarz
nie zaprotestuje (co zwykle robili). Theo jadt przez okoto dziesie¢ minut, a ja bytam w siédmym niebie.
Proste czynnosci wykonywane

1 Gra stow - ang. scrub oznacza petaka, natomiast scrubs to fartuch szpitalny (przyp. ttum).
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zwykle przez matke byty dla mnie takim luksusem, ze napawatam sie kazdg sekundg. Méj maleriki Theo
nie byt jakos szczegdlnie zachwycony, ale i tak szeptatam mu do uszka opowiesci o domu i o tym, ze
wszystko sie bedzie dziato spontanicznie. Pragnetam opowiedzie¢ mu o swiecie poza szpitalem, jedynym



miejscem, jakie poznat w swoim zyciu - tak, jakby miato to stanowic dla kilkutygodniowego dziecka
motywacje do wyzdrowienia.

Kiedy nastepnego dnia takze i Felix wyszedt z intensywnej terapii, nie posiadatam sie z radosci. Czutam,
ze wreszcie widac jakis postep. W drodze ze szpitala niemal tariczytam na chodniku i mam podejrzenia,
ze mdj wewnetrzny spiew tym razem sie uzewnetrznit. Musiatam sprawiac dziwaczne wrazenie,
Spiewajac i idgc tanczgcym krokiem przez ruchliwe ulice Londynu. Pewnie powoli uczytam sie cieszy¢ ze
wszystkiego, z czego sie dato, a juz na pewno miatam wiele powodéw do optymizmu.

Obaj chtopcy opuscili inkubatory, oddychali sami (cho¢ nadal potrzebny byt im tlen), dotykanie ich stato
sie o niebo tatwiejsze. Do tej pory nawet zwykte przytulenie ktéregos z malcédw byto skomplikowanym
procesem. Musiatam siedzieé¢ nieruchomo na twardym krzesle, podczas gdy pielegniarki uktadaty
dziecko, poprawiaty kocyki, rurki i kable wokét mnie. Kiedy juz wszystko zostato prawidtowo przetozone,
podtgczone lub roztagczone, zaczynatam cierpngé, a dziecko juz spato. Wyciagniecie chtopcéw wymagato
tyle zachodu, ze bardzo rzadko o to prositam. Teraz jednak mogtam brac ich na rece, kiedy tylko
chciatam. Co za luksus: mogtam postepowac spontanicznie! List, ktéry tego wieczoru napisatam do mojej
grupy dyskusyjnej, wyraznie s$wiadczyt o mojej radosci.

Moje dzieci zdrowieja, Londyn kapie sie w cudownym wiosennym storicu, a ja nie jestem w cigzy. Zycie
znowu zaczyna nabierac blasku...

Czekat mnie jeszcze jeden powdd do zadowolenia. Teraz, skoro najwieksze zagrozenie mineto, nie tylko
ja zastuzytam so-
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bie na przytulanie. Chtopcy mieli przeciez siebie, a lekarze wyrazili zgode na to, by lezeli przytuleni w
jednym tézeczku. Wiedziatam, ze to im wyjdzie na dobre, w koricu fizyczna blisko$¢ to cos naturalnego
dla bliznigt, samotnos¢ musiata by¢ dla nich trudna. Miatam poza tym nadzieje, ze ten wzajemny kontakt
zastgpi mojg obecnosé w szpitalu. Moi synkowie beda dla siebie zastepczymi mamami.

Pomimo nieprzyjaznego powitania na swiecie kazdy z moich chtopcédw byt stodkim dzieckiem, petnym
charakteru, uroku i radosci, a obaj razem stanowili podwdjnie uroczy obrazek. Moj maty komplecik
synkow - razem jeszcze fajniejszy niz z osobna. Kiedy patrzytam, jak sie przytulajg do siebie i bawig, moje
serce napefniato sie dumg i radoscia. Bytam nimi kompletnie zauroczona, zachwycona ich stodycza. | po
raz pierwszy mogtam przekonaé sie naprawde, jak bardzo sg do siebie podobni. Zreszta, czego ja sie
spodziewatam, przeciez to identyczne bliznieta. Ale i tak wydawato mi sie to niezwykte i magiczne,
trudno mi byto wrecz uwierzy¢, ze miatam swdj udziat w tym cudzie. Chtopcy takze bardzo lubili wtasne
towarzystwo: tulili sie do siebie, a takze - co byto najstodsze ze wszystkiego - ssali wzajemnie swoje
kciuki. Rozptywatam sie z mitosci do moich chtopcéw, a to uczucie, razem z podwdjng dumg matki,
pomogto mi przebolec frustracje pierwszych wspdlnych tygodni.

Nadal znajdujemy sie na szpitalnej karuzeli. Chtopcy s3 jeszcze na oddziale, ale widac juz postepy
(niestety, bolesnie powolne...).



Nasza droga byta zupetnie nieprzewidywalna. Kiedy zdarzat sie jeden dzien pozytywny, z przyrostem
wagi, dtuzszym okresem oddychania bez pomocy aparatury, co wprawiato mnie w euforie, potem
nastepowat zty dzien, kiedy wszystko wydawato sie o wiele trudniejsze. Zwykle udawato mi sie jakos
wytrzymac, ale bywaty chwile, kiedy czutam sie wyczerpana emocjonalnie. Czutam sie, jakbym nagle
znalazta sie w cudzym zyciu. Spodziewatam sie przeciez, ze na tym etapie bede chronicznie niewyspana,
tkwigca
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po uszy w pieluchach, wokét mnie beda walaé sie stosy brudnych naczyn i zapomniane ogromne sterty
brudéw do prania. Zamiast tego spacerowatam po ulicach wokdét domu bez dzieci. Chciatam naszy¢ sobie
etykiete: ,Wfasnie urodzitam blizniaki, mam czworo dzieci". Zdawatam sobie sprawe, ze to bez sensu, ale
czasem bytam zta na to, ze wszystko, przez co przechodze, tak dla mnie wazne, jest niewidzialne dla
reszty Swiata. Jedynie moi znajomi z sieci widzieli, jak naprawde zyje, jak ulegajg przetasowaniu moje
priorytety, jak walcze o utrzymanie réwnowagi, a wszystko to dla catej czwérki moich dzieci.

Nawet obecna sytuacja stata sie rutyng. Wizyty w szpitalu, trzy godziny odciggania pokarmu, zakupy,
gotowanie, zabawa z Evie, sprawdzanie, czy Joey odrobit zadanie domowe. Staram sie, zeby zycie toczyto
sie normalnie, a wtedy nagle uderza mnie, ze nic nie jest normalne...

Moi synkowie byli $liczni. Mieli dtugie, szczupte palce Dan-ny'ego i najpiekniejsze na Swiecie oczy,
szaroniebieskie (pdzniej miaty przejs¢ w brazowe), w ksztatcie migdata. Wydawato sie przy tym, ze
naprawde ich stan sie polepsza. Lezeli juz w tézeczkach, a nie w inkubatorach, od czasu do czasu mogtam
ich nawet karmic piersia. Joey i Evie sg podobni raczej do mnie (w przypadku Evie podobieristwo jest
uderzajace), ale Felix i Theo przypominali rodzine swojego taty. Theo, ciut wiekszy i ciezszy, byt bardzo
podobny do brata Danny'e”o, Simona. Felix natomiast przypominat samego Danny'ego. Smiesznie, bo
chociaz nigdy wczesniej nie zauwazatam podobienstwa miedzy Dannym i Simonem, teraz, patrzac na
blizniaki, tatwo byto mi dostrzec ich wspdlne cechy.

Poznatam tez inne matki, zwtaszcza te, ktérych dzieci lezaty na tej samej sali, co moje. Dziwne sg
znajomosci zawierane na OIOM-ie, poniewaz opierajg sie one nie tyle na poznawaniu sie nawzajem, ile
na rozumieniu sie bez stow. Nie byto zresztg o czym rozmawia¢, wiec rzadko kiedy mowitysmy o zyciu na
ze-
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wnatrz. Do utworzenia silnych wiezi miedzy nami wystarczyt blady usmiech powitania, to, ze nie trzeba
byto nikomu wyjasniaé nagtego ataku ptaczu, a takze wspdlne swietowanie mikroskopijnych choéby
oznak poprawy. Roztgka matki i jej nowo narodzonego dziecka jest tak fizycznie i emocjonalnie
nienaturalna, ze niepotrzebne nam bylty stowa, by przekaza¢ mysli.

Tymczasem oficjalna diagnoza, jaka stawiali lekarze, brzmiata, ze chtopcy sg po prostu ,mali i watli", ale
prawdopodobnie z tego wyrosng i wszystko bedzie dobrze. Danny i ja zaczynalismy jednak dostrzegac
pierwsze oznaki tego, ze podejrzewajg cos gtebszego. Niezliczong ilo$¢ razy pytano nas, czy jestesmy ze



sobg spokrewnieni (,,ale na pewno parnstwo nie sg?"), co zapewne zwiekszatoby prawdopodobienstwo
choroby genetycznej. Dla nas pytanie to kryto w sobie ironie. Nie - wyjasnialiSmy - szanse, ze jesteSmy
spokrewnieni sg niezmiernie mate. Moja nie-zydowskos¢ byta mocnym dowodem na to, ze nie mamy
wspdlnych gendw, tak wiec z catg pewnoscig moglismy wykresli¢ wysoki stopien pokrewienstwa z listy
potencjalnych przyczyn tego, ze cos jest nie tak.

Mniej wiecej w tym okresie zaczynaty padac pierwsze terminy medyczne. ,,Obnizone napiecie
miesniowe" pojawito sie jako pierwsze. Potem ,porazenie opuszkowe", czyli stabo$¢é miesni zwtaszcza w
rejonie opuszkowym (twarz, usta, gardto). Kolejng nazwa, jakg ustyszelismy, byta ,,aspiracja" oznaczajaca
stan, w ktérym mleko przeznaczone dla zotagdka dostaje sie do ptuc -stgd miatoby sie wzig¢ zapalenie
ptuc Feliksa. Jednak, jak moéwili lekarze, nawet wszystkie te symptomy razem wziete niewiele by nam
powiedziaty: za kazdym z nich, tak samo jak za wszystkimi razem, mogty staé tysigce przyczyn, od
niegroznych po smiertelne. Za wczesnie byto jeszcze na diagnoze. Ja jednak nie tracitam pogody ducha,
nie tyle nie dopuszczatam do siebie prawdy, ile po prostu w nic nie wierzytam. Powazna choroba moich
dzieci wydawata sie tak bardzo nieprawdopodobna. Bytam przekonana, ze takie rzeczy przytrafiajg sie
wytgcznie innym ludziom.

Miesigc po porodzie walczytam z utrzymaniem laktacji. Obaj chtopcy byli karmieni sondg, wiec
polegatam wytacznie na elek-
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trycznym odciggaczu pokarmu, a to rodzito problemy. Nie liczgc obolatych brodawek po miesiecznym
odcigganiu, byto mi ogromnie trudno utrzymac odpowiednig ilos¢ mleka dla dwojga dzieci bez
naturalnego karmienia. Mleko jest produkowane w odpowiedzi na szereg bodzcéw, a ssanie jest tylko
jednym z nich. Placz dziecka, nawet widok jego odruchu ssania, w potgczeniu z dziataniem hormondéw
uwalniajg produkcje mleka. Sztuczne odcigganie w domu, bez prawdziwej stymulacji obecnoscig
niemowlecia, dawato coraz gorsze rezultaty, az w koricu moi bliscy zaczeli delikatnie sugerowaé, ze moze
czas zrezygnowac zupetnie z karmienia piersia.

Zdawatam sobie sprawe, ze byto to sensowne rozwigzanie: nikte korzysci dla zdrowia chtopcéw nie byty
warte bélu, jaki mi sprawiato odcigganie, ale nie chodzito przeciez wytgcznie o potrzeby moich dzieci.
Dostarczanie mleka byto jedyng rzecza, jakg mogtam zrobié tylko ja. Utwierdzato mnie w moim
macierzynstwie, pozwalato wniesé wktad w dobro dzieci. Bytam potrzebna synkom, a oni byli z kolei
potrzebni mnie. tatwo byto mysle¢, ze chtopcy wcale nie sg moi, tylko nalezg do szpitala. Kupitam wiec w
drogiej francuskiej perfumerii mydetka i wody dzieciece, zeby moi synkowie pachnieli inaczej od
pozostatych dzieci w szpitalu, kupitam tez modne ciuszki Baby Gap, chociaz nigdzie nie wychodzitam z
maluchami i zaciskatam mocno zeby, odciggajgc co wieczér pokarm, zeby chtopcy mogli by¢ karmieni
moim mlekiem. Takimi drobnymi czynnos$ciami potwierdzatam mojg wtasnosé¢, mowitam sobie, ze
chtopcy nalezg do mnie i ze ktoregos dnia bedziemy wreszcie razem.

Jedyne, co w moich synkach nie byto mate i watle, to ich duch. Mieli dopiero miesigc i Theo nigdy nie byt
poza OIOM-em, a juz wida¢ byto, jak rézne majg charaktery. Fetix byt energiczny, nadal nieco mniejszy
od swojego brata, ale silniejszy, bardziej nerwowy, odwazny i towarzyski. Mdj maty Fee zawsze chciat



wiedzie¢, co sie dookota dzieje, ptakat, zeby go wzigé na rece, a przy odktadaniu do tézeczka wpadat we
wéciektos¢. Theo byt natomiast pogodnym dzieckiem. Otaczata go aura spokoju, niezma-
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eona nawet codziennymi zabiegami, ktére tak wsciekaty Feliksa. Theo uwielbiat by¢ noszony, ale nie po
to, by obserwowac rzeczywistos¢, alea samej przyjemnosci przytulenia. Widac byto w nim mitos¢, taki
maminsynek. Kiedy tylko wchodzitam do pokoju, nie spuszczat ze mnie oczu.

Razem wygladali niezwykle stodko, mogtam przygladaé sie im godzinami. Fascynowato mnie, jak traktuja
siebie nawzajem. Jestem pewna, ze na poczatku swojego zycia moi chtopcy nie zdawali sobie sprawy, ze
sg dwiema réznymi osobami. Ich malenkie paluszki splataty sie razem, badaty swoje noski, buzie, oczy i
ubranka. Wystarczyta chwila nieuwagi, by wyciggali sobie wzajemnie sondy, co doprowadzato
pielegniarki do biatej gorgczki, a mnie niezmiernie rozczulato. Fizyczne podobienstwo miedzy nimi nie
konczyto sie tylko na wygladzie. Pielegniarki odkryty, ze nawet ich serca bity jednakowym rytmem, a co
byto najzabawniejsze - czesto robili kupke jeden po drugim.

Stan chtopcéw nadal sie polepszat, a nasze obawy ustepowaty. Obejrzat ich logopeda, zbadat
koordynacje miedzy oddechem, odruchem ssania oraz potykania i stwierdzit, ze ,,s3 jeszcze niedojrzali".
Ogdlnie lekarze, genetycy i specjalisci wszelkiej masci zgadzali sie co do tego, ze nie widac byto zadnej
powaznej choroby, a czas i cierpliwos¢ zrobig swoje. Chtopcy zostali przeniesieni na oddziat opieki
ciggtej, tuz obok drzwi prowadzacych do wyjscia. Nie posiadaliSmy sie z Dannym z radosci. Wreszcie
widac byto koniec koszmaru, czutam, ze najgorsze mamy za soba.

Ostatni etap przed odestaniem dziecka do domu, to tzw. ro-oming-in - rodzic z dzieckiem zostaje
umieszczony w przylegtym do oddziatu pokoiku i pozostawiony bez dotychczasowej pomocy. Nie ma
pielegniarek, trzeba sobie radzi¢ samemu. To ostatni test, potem siatka asekuracyjna szpitala zostaje
zdjeta na dobre. W koncu znalaztam sie sama z moimi dzieémi, podenerwowana, ale szczesliwa.
Wydawato mi sie to tak nierzeczywiste: wreszcie wypuszczg nas razem do domu. Zdjeto chtopcom
sondy, a ja nadat karmitam piersig, chociaz wczesniej bytam tak bliska rezygnacji. Siedziatam w tym
symulowanym domu i cieszy-
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lam sie z czasu spedzonego z moimi synkami. Nawet udawato mi sie karmic ich jednoczesnie. Trzymatam
ich w ramionach, patrzytam na ich $liczne buzki podczas jedzenia i czutam wielkg dume: z siebie samej, z
nich, z Danny'ego, nawet z Evie i Joeya. Miatam wrazenie, ze wspieliSmy sie na wielkg gore, droga na
szczyt byta kreta i trudna, ale wreszcie moglismy zaczgé wspdlne zycie jako rodzina. Miatam sie jeszcze
przekonac¢ na wtasnej skorze, ze branie czegokolwiek za pewnik to tylko proszenie sie o ktopoty.

Nasz rooming-in miat trwaé czterdziesci osiem godzin. Mniej wiecej w potowie drugiego dnia
zauwazytam, ze Theo jest bledszy i spokojniejszy niz zwykle, wiec zaalarmowatam lekarzy. W ciggu
kolejnej godziny gwattownie mu sie pogorszyto. Natychmiast przeniesiono go na OIOM i od razu
zaaplikowano serie silnych antybiotykéw, a poniewaz jego stan pogorszyt sie tak szybko i tak ostro,



przetoczono mu krew. Kilka godzin pdzZniej byto juz na tyle lepiej, ze zostat przeniesiony na patologie i
umieszczony w inkubatorze. Znowu wszedzie dookota miat kropldwki, rurki i aparature, ale przynajmniej
nie wygladat juz tak Zle. Ptakatam z rozpaczy i frustracji w rekaw Danny'ego. Lekarze oznajmili, ze
podejrzewajq infekcje, ale nie majg pewnosci. Bytam zdruzgotana: los ze szczegdlnym okruciestwem
zagrat takg kartg, kiedy juz bytam tak blisko zwyciestwa w tej grze.

Tej nocy wylatam wiele tez, ztorzeczac na catg sytuacje, i uszta ze mnie przynajmniej czes¢ napiecia, jakie
gromadzito sie od czasu narodzin chtopcéw. Przez ostatnie tygodnie zaciskatam usta, probowatam
wzniesc¢ sie ponad codzienng szarpanine i mysle¢ o tym, ze kiedys moi synkowie beda w domu, teraz
jednak datam upust uczuciom. Zuzytam cate pudetko chusteczek, zeby wytrze¢ katuze powstatg po
rozpaczliwym uzalaniu sie nad samg soba.

Ostatnie badania wykazaty - co od dawna przypuszczatam -ze ludzkie tzy zawierajg wiele hormonoéw
taczonych z depresjg i stresem. Porzgdne wyptakanie sie ma efekt oczyszczajacy i uspokajajacy, zmywa
smutek i zmniejsza lezacy na sercu ka-
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mien. Wyptakatam swoje leki i wsciektos$¢, a uspokojona bytam gotowa znowu stang¢ twarzg w twarz z
rzeczywistoscia.

Skoro Theo -ztapat kolejnego wirusa, lekarze zamierzali obserwowad Feliksa przez nastepnych kilka dni.
Tak wiec, chociaz Fe-lix byt zdrowy, musieliSmy na jaki$ czas porzuci¢ mysl o powrocie do domu. Czutam
sie, jakby mnie ktos$ uderzyt obuchem w gtowe. Po tym, kiedy mogtam braé Theo na rece i przytulaé,
kiedy tylko chciatam, byto mi niezmiernie ciezko patrzeé, jak lezy znowu w inkubatorze podtgczony do
aparatury i kropléwek. Jak zwykle w takich wypadkach zwrécitam sie do moich internetowych przyjaciét,
by dac¢ upust wszelkim emocjom.

Mineto juz tyle tygodni, a my nadal nie wiemy, dlaczego chtopcy tak chorujg. Urodzili sie prawie w
terminie, z dobrg wagg -wiec jest to zagadka dla wszystkich. Mieli juz tyle badan i wszystkie wyniki sg
ujemne. Nie znaleziono zadnej choroby genetycznej, Zzadnego zaburzenia chromosomodw, ani wirusa, nie
wyhodowano zadnej kultury bakterii, takze przeswietlenia i USG niczego nie wykazaty. Czy ktos tak miat?
Musze wiedzie¢, skad sie bierze ich niedojrzatosé.

Moi chtopcy s3 tacy kochani i tacy sliczni. Chce miec¢ ich w domu, a nie w tym gtupim szpitalu, gdzie
nawet nikt nie potrafi mi powiedzie¢, co im dolega.

Nastepnego dnia wszystko wygladato nieco lepiej. Po Feliksie nie byto wida¢, zeby ztapat tego samego
tajemniczego wirusa, ktéry ztozyt jego brata, a stan Theo tez znacznie sie poprawit. Ja jednak czutam sie
przygnebiona i podtamana. Lekarz powiedziat, ze mozna na chwile odtgczy¢ Theo od czujnikow,
pomyslatam sobie, ze przytulenie wyjdzie nam obojgu na dobre. Theo nie spat, kiedy wyjetam go z
inkubatora, wzietam na rece i zaczetam do niego przemawiac. Powiedziatam, ze bardzo mnie
przestraszyt i ze chce, zeby wrdcit do domu. | wtem, zupetnie niespodziewanie, Theo William Shisler



usmiechnat sie do mnie! Nie miatam watpliwosci, ,,czy to usmiech, czy boli go brzuszek?", to byt
prawdziwy, szeroki
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usmiech niemowlaka. Nie mogtam powstrzymac radosci. Dla kazdej matki pierwszy usmiech dziecka jest
niezwykle cennym i pieknym doswiadczeniem, a usmiech Theo byt juz w ogdle szczegdlny. Mdj synek nie
miat jeszcze szesciu tygodni i sie usmiechat. A skoro zrobit to w tym samym wieku, co Joey i Evie, to
znaczy, ze rozwijat si? prawidtowo. Miatam dowdd, ze cokolwiek by mu dolegato, nie byt opdzniony w
rozwoju umystowym. Odpowiedziatam mu usmiechem, z oczami petnymi tez. Cieszyt mnie nie tylko sam
fakt, ze Theo sie usmiechnat, lecz takze to, ze wybrat tak doskonaty moment: podniést mnie na duchu,
kiedy zaczynatam traci¢ nadzieje. Wspaniaty prezent! Nawet lekarka byta wzruszona do tez, kiedy moja
radosna wies¢ rozniosta sie po oddziale.

Aby podkresli¢ pozytywny nastréj, lekarze powiedzieli mi, ze jesli Felix nie zachoruje w ciggu najblizszych
dni, moge miec¢ nadzieje ze prawdopodobnie wyjdzie do domu, bez Theo. Tego wieczoru napisatam e-
maila do mojej grupy dyskusyjnej. Tym razem dla odmiany chciatam podzieli¢ sie dobrymi wiesciami.

To byty trudne dni, ale chciatam wypunktowa¢ dobre chwile... Po raz pierwszy miatam w ramionach obu
moich synkéw razem. Feli* bez rurek i monitorow. Pierwsze moje karmienie Theo. Wymiana usmiechdéw
z innymi mamami na oddziale. Kazdy przybrany na wadze dekagram. Pierwsza kagpiel chtopcéw i to, jak
po niej pachnieli. Wyrazy przyjazni, jakie dostaje od Was ... No i dzisiaj, Pierwszy usmiech Theo - tylko dla
mnie, gdy go najbardziej potrzebowatam.

Tej nocy dobrze spatam, po raz pierwszy od wielu tygodni.

Powrdt do domu z Feliksem, ale bez Theo, byt pozytywnym doznaniem, cho¢ petnym goryczy. Cudownie
byto mie¢ go znowu przy sobie, w ogdle troje z czwérki moich dzieci w domu,
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oznaczato przesuniecie na wiasciwe tory. Czutam sie okropnie z tego powodu, ze Theo zostat sam w
szpitalu i modlitam sie, zeby to nie potrwato zbyt dtugo. Felix wydawat sie taki malenki i narazony na
niebezpieczestwo, ze nawet batam sie go zostawic¢ samego, kiedy sztam do tazienki. Co chwile do niego
zagladatam ogarnieta strachem, jakiego nawet w polowie nie czutam z moimi starszymi dzie¢mi.

Evie staneta na wysokosci zadania i powiedziata pierwsze zdanie. Spogladajgc na miniaturowg gabke
pochtaniajgcg catg mojg uwage, czyli na swojego braciszka, oznajmita stanowczo: ,Mama, dzidzia nie",
po czym odeszta, zabierajgc jego smoczek, kocyk i skarpetki. To by byto tyle w kwestii siostrzanych uczué.

Po niemal szesciu tygodniach czekania, w koricu udato mi sie uzy¢ wdzka blizniaczego, ktéry kupitam,
bedac w cigzy. Felix byt jeszcze za maty i zbyt wiotki, zeby usig$é, ale owiniety kocami i podparty
poduszka, mdgt podrézowaé w miare bezpiecznie. Obok niego posadzitam Evie i pojechalismy na spacer
do parku, ja w srodku z wézkiem, z jednej strony Joey, z drugiej Danny. Byt piekny wiosenny dzien,
fantastycznie byto zrobi¢ cos wytacznie dla przyjemnosci. Sycitam sie tym, ze wyglgdamy tak



,hormalnie", jak kazda inna rodzina w parku, cieszac sie ze storica. Na chwile pozwolitam sobie
zapomnie¢ o OIOM-ie, o Theo i dramacie ostatnich miesiecy.

Chtopcy skonczg jutro szesé tygodni. Chce mi sie ptakaé nad straconym czasem, ate nie pozwalam sobie
na to, boje sie, ze nie bede potrafita przestac¢. Moze, kiedy juz wszystko sie skoriczy, uda mi sie opisaé
odczucia.

Czutam sie, jakbym zostata okradziona z pierwszego miesigca zycia moich synkéw. To nie fair,
niemowlectwo Feliksa i Theo uciekato mi przez palce, juz nigdy ten czas nie wrdci. Wiedziatam, ze to nic,
kropla w morzu catego zycia, jakie razem spedzimy, ale i tak byto mi przerazliwie smutno. Joey miat juz
dwanascie lat, po nim widziatam, jak szybko mija czas, nie chciatam
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traci¢ ani sekundy. Musze przestac czeka¢ na to, az blizniaki znajdg sie w domu, przesta¢ wstrzymywac
nasze zycie i sprobowac cieszy¢ sie kazdg chwilg ich dziecinstwa. Dobrze, Theo jest w szpitalu, ale mamy
w domu Feliksa, wiec moze powinnam wykorzystac okazje i pozwala¢ im sie zadomowic¢ po kolei - w
koncu szklanka nie musi by¢ do potowy pusta. Potrzebna mi po prostu zmiana spojrzenia. Niestety...

Pisze to z bélem serca. Trzydziesci szes¢ godzin po wypisie ze szpitala Felix zostat dzisiaj rano przyjety na
oddziat i znowu lezy w inkubatorze na patologii. Zaczat sie dtawié i miat problemy z oddychaniem. Zanim
Danny dojechat do szpitala, byt juz siny i leciat przez rece. Teraz jest lepiej, ale przerazit nas. futro zaczng
mu robié kolejne badania, kiedy juz dojdzie do siebie i troche odpocznie.

Znowu wrdcitiSmy ze szpitala z pustym fotelikiem, znowu przyjechalismy do domu petnego rzeczy
Feliksa, wszystko to przypomina mi, ze nie ma z nami naszych dzieci. Jestem dzisiaj bliska zatamania.
Stawiamy z Dannym noge za noga, bo co jeszcze mozemy zrobi¢? Musimy byc¢ silni dla maluchdw. Szpital
ostrzegt nas, zebysmy przygotowali sie na dtugi pobyt - sami sg bardzo zaskoczeni tym, jak sie sprawa
rozwineta.

Jestem przerazona, zmeczona i boje sie juz mie¢ nadzieje, bo za kazdym razem, kiedy zaczynam myslec
pozytywnie, dzieje sie cos takiego, jak teraz. Chciatabym by¢ dobrej mysli.

Tego ranka omal nie stracilismy Feliksa. Danny byt przerazony, dowidzt go do szpitala w ostatniej chwili.
SiedzieliSmy w rozpaczliwym milczeniu, kiedy wzburzony lekarz méwit nam, ze jesli kiedykolwiek nasze
dziecko bedzie miato problemy z oddechem, mamy wezwac karetke, a nie ryzykowac¢ stania w korkach w
zattoczonym miescie. Nie potrafili nam powiedzie¢ nic wiecej poza tym, ze czeka nas dtuga droga.
Jeszcze sporo czasu nasze zycie bedzie kreci¢ sie wokot szpitala.

Bytam wykonczona psychicznie, fizycznie i emocjonalnie. Przyttaczat mnie niepokdj i rozczarowanie.
Ptakatam teraz cichy-
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mi tzami, zaskoczona i przygnebiona, a nade wszystko - wyczerpana. Chciatam odejs¢. Nie chciatam by¢
juz wiecej supermama-Pollyanng. Chciatam odzyskac z powrotem moje dawne zycie. Mineto dopiero
sze$¢ tygodni od narodzin chtopcdw, ale czutam, jakby uptyneto ich o wiele wiecej. Jednak to nie czas
mnie tak zatamywat, ale to, ze ciggle narastata we mnie nadzieja tylko po to, by za chwile cos$ jg brutalnie
zdftawito. Jakby byto tego mato, coraz czesciej myslatam, ze nie tylko Feliksowi i Theo brakuje mamy -
moje codzienne czuwanie w szpitalu oznaczato, ze Evie i Joey prawie mnie nie widywali. A na samym
dnie bezdennej studni moich nieszczesc¢ czaita sie niewypowiedziana obawa, ze to dopiero poczatek, ze
najgorsze dopiero przyjdzie.

9.

Kiedy siegam pamiecig do tamtego okresu, widze tylko zamazany obraz. Przezylismy wtedy tyle
dramatycznych chwil, fatszywych przejasnien, rozczarowan, byto tyle teorii, plandw, wizji i mozliwosci, ze
dni, a nawet miesigce, zacierajg sie w pamieci. Pamietam jednak, jak sie czulismy i jak nauczylismy sie
przetrwac chaos. Pamietam, ze na osiggniecie stanu ,,w miare dobrze" potrzeba byto ogromnego,
nieludzkiego nawet wysitku. Kiedy znosi cie fala na nieznanych morzach, kiedy nie ma gdzie rzucic¢
kotwicy, nie ma czego sie przytrzymaé, a na horyzoncie ani sladu wymarzonego lgdu, udany dzien to taki,
w ktérym po prostu nie toniesz. Moge odtworzy¢ swoje kroki na podstawie e-maili, ktdre pisatam,
codziennych relacji zdawanych przyjaciotom i obcym, nieprzerwany cigg mysli, uczué i zdarzen, ktéry w
moim coraz bardziej zaburzonym zyciu dawat poczucie porzadku. Te listy ratowaty mnie nieraz, pisanie
rozjasniato mi umyst, pozwalato uzyskac ostry obraz rzeczywistosci, a odpowiedzi przynosity, rzecz jasna,
nieopisane ukojenie. Pamietam tez moich synkéw, to, jak z kazdym dniem kochatam ich coraz bardziej,
moje dwie mate zagadki, niekoriczacg sie ilo$¢ pytan i niewyjasnionych zachowan, petnych stodyczy i
wdzieku.

Felix znowu w szpitalu, Danny i ja sfrustrowani i przygnebieni, obaj nasi synkowie nadal bez diagnozy -
nadszedt czas, aby
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zorganizowac zycie od nowa. Potrzebowatam kilku dni, zeby pozby¢ sie rozpaczy i rozczarowania, ktére
przeniknety mnie az do szpiku kosci, ,nie miatam jednak wyboru, musiatam wzig¢ sie w gars¢ i jalcos
funkcjonowaé. Kompletne zatamanie nie wchodzito w gre. Pojawity sie przy tym kolejne zmartwienia.
Polityka oddziatu intensywnej terapii noworodkéw byta taka, zeby jak najmniej rusza¢ lezgce tam dzieci.
Sprawdzato sie to w przypadku wiekszosci niezwykle stabych maluchéw, ale Felix i Theo mieli juz szes¢
tygodni i zaczynali interesowac sie Swiatem dookota. Tutaj mieli jednak stanowczo za mato rozrywki.
Uwielbiali, kiedy ktos brat ich na rece, bawit sie z nimi albo chociaz trzymat tak, zeby mogli obserwowac¢
to, co sie dzieje w poblizu. Jednak przyniesienie lezaczka, nie wspominajgc juz o zabawkach, na oddziat,
w ktérym obowigzywaty rygorystyczne przepisy, byto wykluczone. Mozna byto sie domysli¢, ze
neonatologom powoli korficzyty sie koncepcje wyleczenia, a nawet zdiagnozowania chtopcéw, wiec wcale
sie, nie zdziwitam, kiedy ktdregos ranka czekat na mnie w szpitalu jeden z lekarzy. Powiedziat mi, ze
chtopcy bedga przeniesieni na zwykty oddziat pediatryczny w innej czesci szpitala.



Miatam w zwigzku z tg przeprowadzky dos¢ mieszane uczucia. Cieszytam sie, ze stan zdrowia moich
synkéw pozwala na opuszczenie OIOM-u, ale jednak byto to miejsce, ktdre dobrze znatam. W chwilach
wielkiej niepewnosci, trudno jest lekka reka odrzuci¢ cos, w czym cztowiek juz zdazyt sie zadomowié.

Oddziat Galaxy - bo takg nazwe nosita pediatryczna cze$¢é University College Hospital - znajdowat sie w
budynku gtéwnym i faczyt sie z oddziatem potozniczym i intensywna terapig noworodkdéw za pomoca
systemu podziemnych tuneli, ktére prowadzity takze do kaplicy, na uczelnie, do mieszkan pielegniarek,
laboratoridw oraz kostnicy. Zwykle nieodwiedzane przez gosci i pacjentéw, ktérzy wchodzili do szpitala
przez wejscie z ulicy, tunele byty zimne, nieprzyjemne, czu¢ w nich byto zapach smierci, moczu i
szpitalnego jedzenia, a wokét drzwi prowadzgcych do prawdziwego swiata widaé byto slady potajemnie
wypalonych papieroséw. Felix i Theo jechali tunelem w swoich plastikowych t6-
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zeczkach na kotkach, a oczy mieli jak spodki, podekscytowani chtoneli kazdg sekunde tego nowego
doswiadczenia.

Oddziat Galaxy znajdowat sie na gorze szpitala, na szdstym pietrze. Z okna naszej salki rozposcierata sie
panorama centralnego Londynu. tdzka tonety w wiosennym storicu, a. z korytarza dobiegat szczebiot
dzieci bawigcych sie w sali zabaw. Kontrast miedzy tym zywym, petnym dzieci miejscem a
przyciemnionym OlIOM-em byt uderzajgcy. Pomyslatam, ze moge tu przyprowadzi¢ Evie. Poczutam
optymizm i nadzieje, w koricu cos sie zaczynato dziac. Liczytam na to, ze problem zostanie szybko
rozwigzany i wkrétce moi synkowie zaczng wracac do zdrowia. Uda sie, wszystko bedzie dobrze.
Dostatam kilka formularzy do wypetnienia o tym, co chtopcy lubig, czego nie lubig, jak wygladajg ich
zwyczaje. Dziwnie byto odpowiadac na pytania na temat godziny zasypiania i wieczornej kapieli. Do tego
momentu podejmowanie decyzji dotyczacych chtopcdw nie nalezato do mnie: robiliSmy to, co nam
kazano na intensywnej terapii, gdzie nawet najdrobniejsze czynnosci byty zgodne z nakazami lekarzy.
Tutaj w konicu potraktowano mnie jak matke. Po raz pierwszy miatam wrazenie, ze to naprawde moje
dzieci i ze to ja wiem, co jest dla nich najlepsze.

Czutam sie podniecona nowo nabytg odpowiedzialnoscia, cieszyta mnie ogromnie ta wielka zmiana w
moim statusie, kiedy wymieniatam dtugg liste tego, co mozna i czego nie nalezy robic¢ przy ich usypianiu,
kagpieli i ubieraniu, a pielegniarka skrzetnie wszystko notowata. Moja niemoc na OIOM-ie bardzo mnie
denerwowata, pocieszatam sie tylko mysla, ze dzieki takiemu doswiadczeniu stane sie lepsza matka. Nie
bede juz traktowata praw i przywilejow rodzicielskich jako czegos$ oczywistego, ale docenie, jak wielkie
sg to dary. Po szesciu tygodniach grania drugich skrzypiec - kiedy jednoczesnie Joeyem i Evie zajmowat
sie kto$ inny niz ja, cho¢ nimi przynajmniej w domu - przestatam myslec¢ o sobie jako o catkiem dobrej
matce. Miatam czworo dzieci, ponad dziesiecioletnig praktyke w wychowywaniu oraz mojg matczyng
intuicje bijaca na gtowe wszelkie medyczne
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obserwacje. Instynkt matki to niestychana rzecz. Pojawia sie z pierwszym uderzeniem serca dziecka, a ja
dopiero zaczynatam zdawac sobie sprawe z jego potegi, wyczulenia i skomplikowanej natury, choé



przeciez mineto juz dwanascie lat, odkad Joey wydat swoj pierwszy krzyk. Kiedy lata temu bytam swiezo
upieczong mama mojego najstarszego chtopca, madrzejsze kobiety radzity mi zaufaé instynktowi,
stuchac wtasnego serca, bo matka zawsze wie, co najlepsze dla jej dziecka. A ja prébowatam, naprawde
sie staratam wstuchac¢ w ten instynkt. Wktadatam wielki wysitek w to, by wytowié gtos intuicji posréd
mndstwa wskazéwek, ktdre przelatywaty przez mojg skotatang gtowe. Byto to, rzecz jasna, niemozliwe.
Posrdd czesto sprzecznych rad dotyczacych karmienia, pieluszek, smoczkéw i catej reszty; posréd
niezliczonych Zrédet: przyjacidt, rodziny, czasopism i potoznych, nie styszatam nic, oprécz wtasnego,
narastajgcego przerazenia. Doprowadzato mnie to do szatu. ,Zaufaj sobie" -moéwili, ale skgd miatam
wiedziec, ktdry gtos nalezy do mnie? Teraz jednak znatam dZzwiek wtasnego gtosu i potrafitam sie w
niego wstuchaé. Po dwunastu latach byt na tyle donos$ny i wyrazny, ze wznosit sie nawet ponad stowa
lekarzy. To ja widziatam zawsze, ze ktorys z chtopcdw zaczyna chorowaé, zwykle o kilka godzin wczesniej,
niz zarejestrowata to aparatura. Kiedy zdrowie moich dzieci wisiato na wtosku, uporczywy gtos w mojej
gtowie przeradzat sie w ryk, a ja nauczytam sie walczy¢ jak Iwica.

University College Hospital moze i jest instytucjg znang na catym sSwiecie, z szanowang uczelnig i
najlepszym wydziatem naukowym, ale zwykty go$¢ nigdy by tego nie odgadt. Zeby dotrze¢ do pediatrii,
trzeba najpierw przepchac sie przez wspaniaty oddziat pogotowia ratunkowego i pomocy doraznej.
Szpital usytuowany jest w samym centrum Londynu, na nieprzyjemnym koricu Tottenham Court Road,
tylko kilka minut drogi od stacji Eu-ston i King's Cross. To magnes przyciggajgcy wszystkich pijakow i
¢pundw z okolicy, a trzeba powiedzieé, ze ich tam nie brakuje. Jesli dodamy do tego niedobitki z imprez
na West Endzie, coraz

97

wiekszg liczbe 0séb chorych psychicznie ,,zintegrowanych z spoteczenstwem" plus typowe wypadki
dzieciece, otrzymamy ob raz smutku i zatosnej rozpaczy, z jakim nic sie nie moze rowna¢ Wygladato to
jednak gorzej niz rzeczywiscie byto, a ja - chocia" czesto oniesmielona - nauczytam sie szybko przemykac
posré pozostawionych samym sobie, potamanych ludzi, bez zwracani na siebie niepotrzebnej uwagi.

Plan leczenia Feliksa i Theo na oddziale Galaxy nadal pozo stawat zaledwie szkicem, ale zasadniczo
chodzito o to, by wyja $ni¢ brak postepu w ich stanie i jednoczesnie doprowadzi¢ do te go, by byli na tyle
stabilni i silni, aby i$¢ do domu. Nawracajac infekcje drég oddechowych i wieczne problemy z karmienie
sktonity lekarzy do skierowania chtopcdw na rentgen z zastoso waniem $rodka kontrastujgcego, dzieki
ktédremu mozna obser wowac przechodzenie pokarmu z jamy ustnej az do zotagdka. Ba danie wyznaczono
na nastepny dzien, dlatego pojawitam si w szpitalu wczesnie rano, gotowa towarzyszy¢ im podczas prze
Swietlenia.

W potowie drogi przez korytarz zdatam sobie sprawe z tego, z Felix wyglada nieszczegdlnie, wiec
postanowiliSmy nie ryzykowa i wystac¢ na badanie tylko Theo. Zostatam z Feliksem na oddziale Wszystkie
pomiary byty prawidtowe (puls, liczba oddechéw na mi nute, temperatura, saturacja), ale znowu okazato
sie, ze mdj mat czyny instynkt jest doktadniejszy niz wspoétczesna technologia W ciggu godziny Fetix miat
jeden ze swoich ,atakdw". Dtawit si i siniat, a w jego gardle zalegaty tony wydzietiny - na szczescie by
lismy w szpitalu, lekarze widzieli catg akcje i od razu podali tlen Statam tam tylko i powtarzatam:



,Wiedziatam, ze jest chory, wie dziatam, ze jest chory", jakby to miato w czyms$ pomac. | tak oba chtopcy
sg znowu karmieni sonda.

Tymczasem Theo zostat przeswietlony z kontrastem i - oczywi $cie - badanie nie wykazato niczego, czego
nie mozna sie byt wczesniej domysli¢. Wdycha troche pokarmu i nie potrafi ssa i przetykac. Zaktadamy,
ze to samo wystepuje w przypadku Felik
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sa. Nadal jednak nie wiadomo, dlaczego tak sie dzieje. Nie sgdzitam nawet, ze poktadam tyle nadziei w
tym, ze dzisiaj otrzymam odpowiedz. Nadal nie wiem, czy to wszystko potrwa jeszcze tygodnie, miesigce,
czy moze nawet i lata. Ba, nie wiem nawet, czy to kiedykolwiek da sie wyleczy¢. Lekarze méwig teraz o
zrobieniu biopsji tkanki miesniowej - czuje sie otumaniona i niewiarygodnie wyczerpana.

Czasem boje sie, ze im sie w ogdle nie uda przezyé. Dzisiaj wtasnie byt jeden z takich dni. Theo byt OK, ale
Felix wyglada na bardzo chorego. Gdybym tylko wiedziata, czego sie spodziewac, ta niepewnos¢ mnie
dobija.

Kiedy bytam nastolatka, miatam wsréd kolezanek i kolegdw opinie osoby przewrazliwionej. Nie wiem, na
ile byt to sprawiedliwy osad (w koricu w moim mtodym zyciu spotkato mnie catkiem sporo bardzo
prawdziwych i traumatycznych dramatdw), ale uznatam, ze jest to powazne oskarzenie i od tego
momentu bagatelizowatam wszystkie wazne wydarzenia. Kiedy sytuacja z Theo i Feliksem stawata sie
coraz powazniejsza, nawet kiedy dzielitam sie dramatycznymi chwilami z moimi internetowymi
przyjaciétmi, nadal stuchatam gtosu w gtowie, ktéry mowit mi, ze niepotrzebnie tak dramatyzuje. Mysle,
ze nawet wtedy w dalszym ciggu pokutowato we mnie przekonanie, ze takie rzeczy przytrafiaja sie
wyltgcznie innym ludziom. Koncept trwatego kalectwa byt mi tak obcy, ze chociaz pisatam o tymi
zdawatam sobie sprawe, ze jest to catkiem prawdopodobna mozliwosé, to jednak zupetnie w to nie
wierzytam. Jak takie konsekwentne odpychanie od siebie ztych mysli miato sie do mojego bardzo
wyczulonego instynktu macierzyrskiego? Nie wiem, ale jako$ obok siebie funkcjonowaty. Gdzie$ posréd
napadow leku i gwattownych emocji zacierata sie linia pomiedzy tym, co wiem, a tym, czego nie wiem,
tworzyt sie mglisty obraz peten sprzecznosci, a ja widziatam wszystko, nie widzgc przy tym niczego.

Wysztam kupié sobie kanapke i zostawitam chtopcdw $pigcych razem. Wyglgdali niesamowicie stodko,
zwinieci w kulke
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malenkich raczek i nézek oraz miekkich gtéwek. Dzien byt piekny, a ja odzyskatam juz réwnowage po
wynikach rentgena z kontrastem, wiec kiedy wrdcitam na oddziat, widok czekajgcej na mnie lekarki i
zasunietych zastonek przy tézeczku, nie wzbudzit mojego niepokoju. Teraz, oczywiscie, zdgzytam juz
poznac sie na procedurach lekarskich i wyczuwam zte wiesci w tej sekundzie, w ktérej znajda sie na
mojej orbicie. Ale jeszcze wtedy, na samym poczatku, nie rozpoznawatam takich znakow.

Lekarka przyniosta dwa krzesta (teraz na taki widok méj wewnetrzny alarm rozdzwonitby sie
przerazliwie) i wskazata rekg, zebym usiadta. Zaczeta méwié, patrzac mi prosto w oczy, wypowiadajgc



stowa powoli i z rozmystem. Pamietam, ze zastanawiatam sie, czy jg tego uczono, czy méwi tak
specjalnie, zebym wszystko ustyszata i zrozumiata. Wiadomos¢ byta najgorsza z mozliwych.
Dowiedziatam sie, ze raczej nie ma szans na to, zeby moi synkowie po prostu wyrosli ze swojego stanu,
cokolwiek by to byto. Lekarka wskazata na kilka faktow (brak czytelnej mimiki, wiecznie otwarte usta,
pozycja ciata podczas snu), ktére wskazywaty na jakas wrodzong chorobe nerwowo-miesniowa.
Powiedziata, ze chce zaczgc catg serie nowych badan, by ustalié, co to za schorzenie.

Zaniemowitam. Wymamrotatam chyba pytanie: czy to pewne? Pamietam, jak powiedziata: , Wiem, ze
chce pani zapyta¢ mnie o to, ile dzieci majg zycia przed sobg", a ja pomyslatam: , Tak, teraz chce!", bo do
tej chwili nie przyszto mi nigdy do gtowy, zeby zadawac tego typu pytania. Siedziatam i stuchatam jej
jednym uchem, myslgc jednoczesnie, ze to jednak jest powazna sprawa, bardzo powazna. Nie mogta juz
by¢ powazniejsza, a najgorsze, ze wiasnie byta namacalna. | przytrafiata sie mnie!

Reszta rozmowy (o ile co$ tak jednostronnego datoby sie w ogdle nazwac rozmowg), mowigc uczciwie,
zamazata mi sie w pamieci. Lekarka powiedziata, ze jest mndstwo mozliwych przyczyn stanu zdrowia
moich dzieci, a takze duza rozbieznos¢ w stopniu zaawansowania tych chorob. Istniejg tagodne
schorzenia, ktére pozwolityby Theo i Feliksowi na prowadzenie w miare
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normalnego zycia az do starosci. W innych przypadkach moje dzieci mogg by¢ w znacznym stopniu
uposledzone zaréwno umystowo, jjjk i fizycznie. A w najgorszym wypadku nie dozyjg roku.

Musiatam wyjs¢ ze szpitala, uciec daleko od oddziatu, lekarki i jej strasznych stéw. Bytam otumaniona,
czutam sie, jakbym zostata wrzucona do szklanego stoja: $wiat wokdt mnie wydawat sie przyttumiony i
znieksztatcony. Powiedziatam chyba, ze musze i$¢ co$ kupic¢, a potem wyskoczytam z sali, zbiegtam szes¢
pieter w dét, minetam oddziaty A i E przypominajgce obrazy Hieronima Boscha i wydostatam sie na ulice.
Uderzyt mnie powiew Swiezego powietrza, a ja zdatam sobie sprawe, ze nie wiem, dokad ide.
Potrzebowatam tylko kilku minut na zewnatrz, zeby wchtong¢ te informacje. Wesztam do sklepu i
kupitam gazete, a potem wrécitam do moich dzieci. Kedy wchodzitam do salki Theo i Feliksa, Danny
wtasnie przyjezdzat do szpitala. Teraz dopiero bytam w stanie stuchaé uwaznie, kiedy lekarka
przekazywata mojemu mezowi swoje opinie i wstepng diagnoze. Wystuchanie wiadomosci po raz drugi
wecale nie sprawito, ze tym razem brzmiaty bardziej realnie: ta kobieta méwita, ze moje dzieci moga
umrze¢, a to zupetnie nie miescito mi sie w gtowie. Spojrzatam na przygnebiong, poszarzatg twarz
Danny'ego i zdatam sobie sprawe, ze ja zapewne wyglgdam tak samo. Oboje byliSmy wyczerpani i
zrozpaczeni.

Kiedy znalaztam sie w domu, napisatam e-maila do mojej grupy. Emocje wydostaty sie w koricu na
Swiatto dzienne spod grubej powtoki odretwienia, jaka sie otoczytam.

Dla mnie sg oni nadal w kazdym calu idealni. Kocham ich do szalerfistwa i nie moge uwierzy¢, ze to
wszystko dzieje sie naprawde. Kiedy cztowiek styszy, jak lekarz méowi do niego takie rzeczy, czes¢ jego
umystu po prostu sie zamyka.



Dzisiaj byl ciezki dzien. Przekazanie wiesci mojej mamie, widok stojgcego w przedpokoju wozka dla
blizniakow i mysl, czy ja go jeszcze kiedys w ogdle uzyje. Jak to wszystko wptynie na moje
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pozostate dzieci? Probowatam wyttumaczy¢ foeyowi najspokojniej i najdelikatniej, jak tylko potrafie.
Boze, to mnie przerasta. Nie wiedziatam, ze co$ moze az tak bardzo boleé.

Kiedy klikatam ikone , wyslij", ledwie juz widziatam cokolwiek przez tzy. W ciggu minionych tygodni moja
znajomos¢ z cztonkami listy dyskusyjnej stata sie bardzo zazyta, opowiadatam tym obcym wszak ludziom
rzeczy, o ktorych nie wiedzieli nawet moi najblizsi. Przy rodzinie i przyjaciotach, nawet przy personelu
medycznym, ktérego obecnos¢ w moim zyciu stawata sie coraz bardziej intensywna, prébowatam
zachowac optymizm, otoczy¢ sie nadziejg, ktdra pomoze moim dzieciom wréci¢ do domu. Ale w sieci
mogtam zrzuci¢ maske fatszywej pogody ducha i szczerze otworzy¢ serce. To tu wyrazatam swoje
najgorsze obawy, ztorzeczytam lekarzom, a nawet potrafitam smiac sie z samej siebie i absurdalnosci
mojego obecnego zycia. Grupa dyskusyjna Bliznieta stata sie dla mnie niezbedna, byta wentylem
bezpieczenstwa, miejscem, w ktérym pod koniec dnia mogtam wyrzucic z siebie wszystkie negatywne
emocje. Oczyszczajacy efekt przynosito mi nie tylko samo pisanie, lecz takze wyrazy bezwarunkowej
przyjazni i wsparcia, jakie otrzymywatam w odpowiedzi na posty. Wstawatam kazdego ranka, by znalez¢
kolejng partie e-maili méwigcych, ze dobrze robie, ze ktdregos dnia wszystko bedziemy mieli za sobg, ze
poradzimy sobie. Juz sama swiadomos¢ tego, ze tyle osdb z catego $wiata Sledzi naszg droge, modli sie za
naszg rodzine, martwi sie o nas, byta dla mnie wazna. Dzieki temu byto mi tatwiej, bo wiedziatam, ze nie
jestem sama.

Stowa lekarki, pomimo catej swojej grozy, przyniosty - przynajmniej Danny'emu - takze i pewne korzysci.
Teraz, kiedy posiadat szczgtkowe informacje, nowe terminy medyczne i lepszy obraz tego, co dolega
chtopcom, mdgt wreszcie zacza¢ przeszukiwac Internet. Wczesniej meczyt sie z wtasng niemoca, teraz
mogt dziatac: jezeli mozna byto znalezé jeszcze jakiekolwiek dalsze informacje, on na pewno je znajdzie.
Wkrotce Danny trafit na strone logopedy specjalizujacej sie w problemach z jedzeniem,
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ktdra to opracowata przetomowgq terapie, a takze mndéstwo materiatdw dotyczacych wzmocnienia i
stymulacji miesni. Danny byt w euforii: wydawato sie, ze to idealny ratunek dla chtopcdéw, nie moglismy
sie doczekaé, kiedy pojedziemy do szpitala i przekazemy wiesci lekarzom, ktérzy zajmowali sie Feliksem i
Theo. Byto bardzo wazne dla Danny'ego, ze wreszcie mogt zrobic cos praktycznego dla swoich synkéw. Ja
dawatam im mleko przez dtugie tygodnie przytwierdzona do tej okropnej dojarki, a Danny miat poczucie,
ze moze ich odwiedzac i nic poza tym. Teraz poinagat, znajdujac role dla siebie w tej medyczne;j
pantomimie

Nastepnego ranka Danny wtasciwie zaciggnat mnie do szpitala, desperacko pragnac podzieli¢ sie z
lekarzami owocami swoich poszukiwan. Najpierw spotkalismy sie z logopeda. Tak, styszata o kobiecie,
ktdrg znalazt Danny i zgadza sie, ze niektdre sposoby mogtyby przydac sie w terapii Theo i Feliksa. W



trakcie obchodu Danny podat lekarce przygotowane wydruki, ale potraktowata je lekcewazgco. Rzucita
okiem na papiery i powiedziata-

- Prosze trzymad sie z dala od Internetu, tylko sie panstwo zatamiecie.

A potem zaczeta wygtaszac¢ opinie na temat tego, co sgdzi o poszukiwaniach, jakie rodzice rozpoczynajg
na wtasng reke. W Internecie znajduje sie mnéstwo informacji, a my nie mamy pojecia, jak odrdéznic
,dobre" (a wiec naukowe) od ,,ztych" (to, co powiedziata czyjas babcia), wiec lepiej, zebysmy zostawili to
specjalistom. Zresztg, szpital jest podtgczony do Internetu wiec jesli sg tam jakie$ przydatne informacje,
lekarze sami bv ie znaleZli. Yyl

Danny byt zdruzgotany. Wydaje mi sie, ze wtedy wtasnie nastgpit przetom w naszym nastawieniu do
lekarzy. Wczesniej, jak wiekszosc¢ ludzi, stawialiémy ich na piedestale, szanowali$my ich opinie, ufalismy
ich przekonaniom. Ale tym razem? Przeciez to bezsens! Czy ona naprawde s3adzita, ze jako rodzice nie
bedziemy starali sie znalez¢ jak najwiecej informacji na temat naszych dzieci? Czy uwazafta, ze jeste$Smy
na tyle gtupi, ze uwierzymy w kazdg wyczytang bzdure, nie sprawdzajac jej dwa razy? Dla mnie
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i dla Danny'ego byt to punkt zwrotny w naszych relacjach z lekarzami. Zlekcewazenie naszego odkrycia
ukazato nam ograniczenia medycyny. Do tej pory na naszej skomplikowanej drodze jedyng niezawodng
rzeczg okazata sie moja matczyna intuicja.

Nowo nabyta Swiadomosé zawodnosci i ograniczen profesji medycznej miata nam sie przystuzy¢ w ciggu
kolejnych kilku miesiecy, kiedy to ustyszeliSmy wiecej opinii i przewidywan, niz sadzilismy, ze jest to
mozliwe. Prawda jest taka, ze tam, gdzie w gre wchodzity bardzo rzadkie schorzenia, bylismy tak samo
dobrymi specjalistami, jak wszyscy inni, a nasze szanse znalezienia odpowiedzi podczas surfowania w
sieci nie byty wcale mniejsze niz tytko troche bardziej naukowe poszukiwania medyczne. Po naszej
stronie stata poza tym pasja rodzicéw - a lepszej motywacji juz nie ma.

Kiedy lekarka postawita przyblizong diagnoze, ze chtopcy cierpig na jakas chorobe nerwowo-miesniowa,
postanowifa wystac ich na dalsze badania, zawezajace liczbe mozliwych schorzen. Jesli dowiemy sie, co
im dokfadnie jest, bedziemy mogli zacza¢ planowac przysztosé. Jesli w ogdle chtopcy jakas mieli. Nawet
gdy wiesci bedg zte, a stan chtopcdw bedzie sie systematycznie pogarszat, przynajmniej bedziemy mogli
jak najlepiej spedzi¢ z nimi czas. Dostalismy skierowanie do Great Ormond Street Hospital (GOSH), w
ktorym Felix i Theo mieli by¢ poddani catkiem nowym badaniom na wykrycie przeréznych zespotéw,
zaburzen i chordb oraz leczeni przez najlepszych neurologéw dzieciecych w kraju. Szpital na Great
Ormond Street - stynny na catym Swiecie szpital dzieciecy, odbiorca wptywow za sprzedaz Piotrusia Pana
J.M. Barrie'go, instytucja narodowa, ostatni bastion nadziei dla wszystkich rodzicéw. Bogu dzieki!

Szpital GOSH zajmuje szczegdlne miejsce w sercu wszystkich Brytyjczykéw. Dzieki wielkiej zbiorce
funduszy na odbudowe oryginalnych budynkdw oraz $cistym zwigzkom z patronkg, jaka byta ksiezniczka
Diana, to najbardziej znany szpital w Wielkiej Brytanii. Zrédto dumy narodowej, o ktérym krazg rozliczne
opowiesci zwigzane z cudami, jakie wydarzyty sie w nim w ciggu wielu lat.
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Cudami dotyczacymi dzieci, niewinnych, catkowicie bezgrzesznych, majgcych cate zycie przed soba. Apel
o wspieranie odbudowy szpitala okazat sie strzatem w dziesigtke, pienigdze naptywaty z kazdego zakatka
kraju. Organizowano narodowe zbidrki funduszy, pienigdze zbieraty szkoty, skauci, dzieci oddawaty
swoje kieszonkowe. Kazdy co$ dat, kazdy sie zaangazowat i dlatego Great Ormond Street Hospital nalezy
do narodu brytyjskiego bardziej niz jakakolwiek inna instytucja. Dowody na te wiasnos¢ mozna spotkad
co krok na terenie szpitala. Nad kazdymi drzwiami, w kazdej windzie, nawet z boku sprzetu medycznego,
znajduja sie tabliczki méwigce, skad pochodzity fundusze. ,Mieszkancy hrabstwa Lancashire", ,Rodzina i
przyjaciele Jacka Smitha (lat 8)", ,Trzecia druzyna zuchéw w Fulham" itd. Great Ormond Street Hospital
to skarb narodowy, wspaniata kombinacja najbardziej zaawansowanej nauki i wspdtczucia rodzin i
przyjaciét. Teraz my mieliSmy stac sie czescig tego magicznego miejsca.

Po raz trzeci w ciggu ostatnich niecatych dwdch miesiecy Danny i ja musieliSmy znowu postawié na
gtowie caty nasz swiat. GOSH nie przypomina w niczym zwyktych szpitali: jest jasny i przestronny,
zaprojektowany z myslg o matych pacjentach i z catg pewnoscig nie boryka sie z problemami
finansowymi jak wiekszo$¢ innych szpitali. Sam budynek jest dos¢ nowy, wykoriczony tak, aby stac sie
miejscem jak najbardziej przyjaznym dla dzieci. Wszedzie znajdujg sie zabawki, juz przy wejsciu, pierwszg
rzeczg, jaka rzuca sie w oczy, jest wielki autobus do zabawy. Sufity w windach ozdobione sg gwiazdkami,
zapewne dla uspokojenia dzieci wiezionych na operacje. Sciany s3 pomalowane na wesote, jasne kolory,
z gbéry zwisajg drewniane samoloty. Kosze majg ksztatt ogromnych zab, tapig smieci w swoje komicznie
rozdziawione paszcze. Nawet identyfikatory na fartuchach personelu ozdobione sg gwiazdkami i
naklejkami, a oddziaty nazwano imionami stworzen le$nych i innych bajkowych postaci. Nie ma
wyznaczonych godzin odwiedzin, rodzice mogg zostac z dzieckiem, a na kazdym oddziale znajduje sie
mata kuchenka, w ktérej mama i tata moggq zrobic¢ sobie herbate.
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Ale pod $wiecgcymi ozdobami i zabawkami dla dzieci kryje sie zupetnie inna rzeczywistos¢. Wystarczy
lekko zajrzed i widaé, jak jest naprawde. Sg tu dzieci, ktdre wyczerpaty mozliwosci lokalnych szpitali,
dzieci, ktdrych zycie wisi na wtosku. Gdziekolwiek sie spojrzy, widaé dziecko niosgce na swoich barkach
ciezar trudny do udzwigniecia. Okropnie zdeformowane, opuchniete i poranione ciata, bezwtose gtowy
dzieci chorych na raka - widok tylu strasznych choréb powoduje poczatkowo ogromny szok. S3 tu tez
rodzice - poszarzate twarze, oczy zapuchniete od niewyspania i ptaczu, zmeczenie widoczne w kazdym
ruchu, ramiona sztywne ze zdenerwowania. Rozpoznatam siebie w ich ttumie i poczutam sie dziwnie
podniesiona na duchu. Oto jestesmy jeszcze jedng rodzing, ktdrg dotknat kryzys, jedng z wielu, a nie
jedyna ofiarg kaprysnego losu. W catym swym strachu i niepewnosci bylisSmy wreszcie ,normalni". Tak
jak kazda rodzina w szpitalu. Przepetniata nas nadzieja i oczekiwanie. Teraz otrzymamy odpowiedz, teraz
wyjasni sie zagadka stanu zdrowia naszych dzieci. W tym legendarnym miejscu znajdziemy odpowiedz na
wszystkie pytania. Rozsgdek podpowiadat mi, ze wyleczenie nie jest zbyt prawdopodobne, ate bylismy w
koncu w szpitalu, w ktérym dziejg sie cuda, wiec pozwolitam sobie na ziarnko nadziei w gtebi serca. Po
pierwsze dlatego, ze ,,nigdy nie wiadomo", po drugie, ze jesli cokolwiek w ogdle da sie zrobi¢, to wtasnie
tu, a nie gdzie indziej.



Kedy juz sie zainstalowalismy na oddziale neurofizjologii, nasi nowi lekarze przyszli obejrze¢ dzieci. Tym
razem bytam na to przygotowana, zaden lekarz juz mnie nie zaskoczy. Bytam gotowa na wystuchanie
ztych wiesci, chociaz modlitam sie, zeby moje nadzieje nie okazaty sie ptonne. Nie byto nam trzeba wiele,
chocby najmniejszy skrawek szansy pozwolitby nam ztagodzi¢ te trudng droge. Zdazytam sie przekonag,
ze ogélnie rzecz biorac, lekarze podajg pacjentom najczarniejsze prognozy, jakby niedopuszczenie do
mysli najgorszego scenariusza byto samo w sobie jaka$ okropna, zagrazajgcy zyciu chorobg, ktdrej trzeba
sie za wszelkg cene wystrzega¢. Mdwig wiec, co najgorszego moze sie wydarzy¢
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pewnie po to, aby zapobiec pdzniejszym dramatom. Jednak dla rodzicéw chorych dzieci nadzieja stanowi
zyciodajng krew i czasem niedopuszczenie do siebie najgorszego to jedyne, co chroni nas przed
paralizujgcym lekiem i rozpaczg. Tym razem mieliémy jednak szczescie.

Lekarka mdwi, ze ogdlnie sytuacja nie jest zta i podejrzewa, ze problem lezy w okolicach szczeki, jezyka i
gardta (chtopcy prawie w ogdle nie potrafig ssac i rzadko przetykajg). Nie wyklucza na tym etapie
powaznych konsekwencji (standéw zagrazajgcych zyciu czy powaznej niepetnosprawnosci), ale wierzy, ze
mozemy miec nadzieje na poprawe, moze nawet sporg. Na moje pytanie: ,,Czy to oznacza, ze problem
moze rozwigzac sie samoistnie z czasem?", odpowiedziata: ,Nie jest to niemoztiwe".

Nie jest to niemozliwe. Oto, czego nam trzeba: nadziei. Stowa lekarki wystarczyty, aby wymazaé z naszej
pamieci poprzednie prognozy. ByliSmy teraz w Great Ormond Street Hospital i jesli chodzi o nas,
uwazaliémy, ze ludzie tu pracujgcy to najlepsi specjalisci, wiec ufalismy im instynktownie. Oczywiscie, na
tym etapie to byty tylko, stowa. Badania miaty sie rozpocza¢ dopiero od nastepnego ranka. Dalsze ktucie
moich biedactw, ale miatam nadzieje, ze to juz ostatnie. Ich cierpienie bedzie miato sens, jezeli w koncu
uzyskamy jakies odpowiedzi.

GOSH potozony jest w bardzo urokliwej czesci centralnego Londynu. Dzielnica Bloomsbury ma
dtugoletnia tradycje zwigzang z dziatalnoscia charytatywna, literaturg oraz londynskg cyganeria. Kilka
ulic stad mieszkat Charles Dickens, podobnie jak i T.S. Eliot. Sir Thomas Coram, osiemnastowieczny
filantrop, ktory zatozyt pierwotny Foundlings Hospital (znany dzisiaj jako GOSH), tutaj wtasnie prowadzit
swojg dziatalnos¢. Pisarze i artysci skupieni wokét Virginii Woolf wzieli nawet swojg nazwe od nazwy
dzielnicy (stynny Bloomsbury Set). Dzisiaj istnieje tutaj park Coram's Fields - bezpieczne miejsce zabaw
dla miejscowych dzieci, a na pieknych uliczkach i petnych zieleni placach wokét szpitala nadal mozna
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spotkad dziwne sklepiki, eleganckie restauracje i imponujgce kamienice. Kiedy juz zainstalowalismy
Feliksa i Theo w nowym miejscu, postanowilismy z Dannym wykorzysta¢ nasz swiezo nabyty dobry
nastroj. ZadzwoniliSmy po opiekunke dla Evie i Joeya i wyruszyliSmy, aby spedzi¢ wspdlnie ten piekny,
wczesny jeszcze, letni wieczor.

Zawsze lubitam spacerowad po Londynie, a jedng z dobrych stron mieszkania w centrum jest to, ze
rzadko korzysta sie z samochodu. Szlismy z Dannym pod reke, szukajac jakiejs knajpki i napawajac sie



tadng pogodg. Mito byto zrobic cos ot tak, dla siebie. Skoncentrowac uwage - chocby na krétko - tylko na
sobie. Przy kolacji rozmawialismy o wszystkim, od najgtebszych obaw dotyczacych naszych dzieci do
tego, co byto poprzedniego dnia w telewizji. Bytam wdzieczna losowi za to, ze mam taka podpore w
matzenstwie, dzieki temu wszystko stawato sie tatwiejsze do zniesienia. Tyle razem przeszliémy, czutam
sie zwigzana z moim mezem tak, jak bym byta zwigzana z wtasnym cieniem. Podczas wszystkich
wydarzen caty czas tkwit u mojego boku, nie odszedt ani na krok, cokolwiek to oznaczato - trzymanie za
reke w trudnych chwilach, czy pogaduszki o rodzinie z sgsiedniego pokoju. Danny jest bez watpienia
mitoscig mojego zycia, a co najwazniejsze - jest moim najlepszym przyjacielem. Po kolacji poszlismy
spacerkiem do domu, $pigcy, ale w dobrym nastroju: nastepny dzien bedzie bardzo wazny, zaczynajg sie
bowiem wszystkie badania. Cieszytam sie, ze mogtam sie troche od-stresowa¢, chociaz batam sie testéw
i tego, co moze z nich wynikna¢, cieszytam sie jednak, ze w koncu cos sie dzieje.

MieliSmy zaczg¢ badania z wielkg pompa, ale okazato sie, ze wszystko toczy sie bardzo wolno. Szpital
przyjmowat jakies ciezkie przypadki, wiec Felix i Theo stracili poranng kolejke i pojechali na rezonans
magnetyczny dopiero o 17.30. Ostatecznie badanie zrobiono tylko Theo, bo Felix za bardzo sie wiercit.
Nie znam jeszcze wynikdw, ale pielegniarka, ktéra poszta z tekarzami, powiedziata, ze nie styszata, zeby
ktokolwiek méwit o czyms paskudnym. Gtow-
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ny obchdéd jest jutro rano, ciekawa jestem, co specjalisci sgdzg na temat chtopcdw. Mam nadzieje, ze
jutro zrobig im elektromiogra-fie (no i rezonjzns Feliksowi), ale przekonatam sie juz, ze najlepiej na nic
sie nie nastawiad.

Czuje sie dzisiaj rozbita emocjonalnie. Moi kochani chtopcy majg juz prawie dwa miesigce, a ja nadal nie
mam pojecia, kiedy wrdcg do domu. To moze jeszcze potrwac wiele miesiecy, a ja tak za nimi tesknie.
Serce mi sie kraje za kazdym razem, kiedy wychodze ze szpitala bez nich. Nie tak to miato wygladac.
Kiedy jeszcze bytam w cigzy, kupiliSmy z Dannym najwieksze tézko, jakie udato nam sie znalez¢é.
Uznalismy, ze bedzie musiato pomiesci¢ nas i wszystkie dzieci, kiedy przyjda rano sie poprzytutaé. Niby
nie tak wiele, a teraz wydaje sie to tak nierealne. Cata ta niepewnos¢ jest bardzo ciezka, nie wiem, na co
moge miec nadzieje - nie wiem w ogole, czy kiedykolwiek bedziemy wszyscy razem. Prébuje
koncentrowad sie na dniu dzisiejszym, a nie patrze¢ w przysztos¢. Czasem jednak, kiedy jestem
odseparowana od dzieci, chwila obecna staje sie trudna do zniesienia. Wtedy chce spojrzeé w przysztosc,
ale nie moge.

Przez wiekszo$¢ czasu jakos sobie radze. Bywam nawet szczesliwa. Cokolwiek sie zdarzy, to, co sie stato
do tej pory, bardzo mnie zmienito. To frazes, wiem, ale jestem pewna, Ze wreszcie mam uszeregowane
priorytety. Kiedys uwazatam, ze gdzies tam w Srodku tkwi we mnie potrzeba osiggniecia czego$
wielkiego. Teraz wiem, ze umre szczesliwa, jesli uda mi sie wychowac czworo szczesliwych, kochanych i
bezpiecznych dzieci oraz by¢ dobrg i kochajaca zong dla Danny'ego. Wiem, ze brzmi to kiepsko, ale
przysiegam, ze tak wtasnie jest. Szkoda tylko, ze trzeba byto dramatu, zebym uzmystowita sobie, co tak
naprawde jest najwazniejsze w moim zyciu. Moze to $mieszne, ale wydaje mi sie, ze w przysztosci bedzie
mi tatwiej by¢ szczesliwg. Coraz bardziej ucze sie doceniac dary, jakie niesie zycie.



Wyniki badan nie byty wcale takie, jak sie spodziewalismy. To zadziwiajace, ale test na funkcjonowanie
miesni wyszedt prawidtowo, podobnie jak badanie stuchu i wzroku. Najbardziej niepo-
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kojgcy okazat sie wynik tomografii mdzgu. Lekarze wyjasnili nam, ze zauwazyli pewne nieprawidtowosci:
malenkie plamki wapnia i zmniejszong ilos¢ mieliny (substancji, ktéra pomaga przewodzi¢ impulsy
nerwowe w mozgu). Trudno byto jednak ocenié, co to oznacza w praktyce. Przekonalismy sie, ze
neurologia to bardzo nieprecyzyjna nauka. Mdzg ludzki pozostaje w duzej mierze tajemnicy, a te
niewielkie zmiany mogty oznacza¢ zaréwno gtebokie uposledzenia, jak i co$ zupetnie nieistotnego.
Powiedziano nam, ze prawdopodobnie nigdy nie otrzymamy doktadnej diagnozy ani nie poznamy nazwy
choroby. Wiekszos¢ tego typu schorzen to przypadki tak rzadkie, ze praktycznie unikatowe. Odwotano
natomiast kolejne badanie, czyli biopsje miesni, ktéra miata okresli¢ budowe miesnia. Uznano, ze skoro
test na funkcjonowanie miesni nie przyniést niepokojgcych wynikéw, nie byto podstaw, by przypuszczaé,
ze dowiemy sie czegokolwiek z biopsji. Poza tym biopsja to badanie bolesne i inwazyjne, wykonywane
tylko w przypadku absolutnej koniecznosci. Lekarze wyraznie dali nam do zrozumienia, ze problem nie
lezy w miesdniach, ale w mdzgach chtopcéw: nie docieraty prawidtowo impulsy z mézgu do miegsni
odpowiadajgcych za ruch.

Madros¢ po fakcie to straszna rzecz, przeklenstwo, ktére zadrecza i burzy spokdj ducha. Okazato sie
pdzniej, ze nasi synkowie mieli rzadka chorobe, wykrywang wytgcznie za pomoca biopsji, bez wzgledu na
wyniki testu na funkcjonowanie miesni. Mikroskopijne nieprawidtowosci, ktére wyszty podczas
tomografii, nie miaty znaczenia, to byt catkowicie fatszywy trop, chtopcom nic nie dolegato pod
wzgledem neurologicznym. Tak wiec podgzaliémy niewtasciwg droga, w kierunku przeciwnym do tego,
ktory powinnismy byli obrac.

Powiedziano nam réwniez, ze niedobdr mieliny, chociaz niewielki, wskazuje na przyszte trudnosci w
przyswajaniu wiedzy. Ja bytam jednak pewna, ze Felk i Theo to bystre chtopaki. Chociaz mieli dopiero
dwa miesigce i z catg pewnoscia nie rozwijali sie wedtug ksigzkowych standarddéw, wystarczyto jedno
spojrzenie w oczy moich synkdw, aby dostrzec ich inteligencje. Byto dla
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mnie oczywiste, ze wszystko jest w porzadku z funkcjg kognitywng ich mézgéw. Lekarka spojrzata na
mnie z pobtazaniem, kiedy powiedziatgpi, ze moi chtopcy sg madrzy i bystrzy. Wedtug niej macierzynska
duma przestaniata mi prawde, ale ja wiedziatam, ze mam racje.

Jakby byto za mato zmartwien, chtopcy znowu zachorowali. Jeden kroczek do przodu, dwa w tyt, jesli
mieliémy szczescie. W przeciwnym razie trzy kroki do tytu albo nawet wiecej. Z kazdym dniem byto nam
coraz trudniej chwytac sie cho¢by strzepow optymizmu.

Na przestrzeni zaledwie kilku dni Felk przeszedt kilka aspiracji2, co w potfgczeniu z krgzgcym po szpitalu
wirusem sprawito, ze powaznie sie rozchorowat. Theo tez byt bardziej ostabiony niz zwykle, ale tym
razem to z Feliksem byto gorzej. Znowu przyglgdatam sie, jak stan jednego z moich synkdw gwattownie



sie pogarsza, az w koncu przyszto nieubtagane i Felix zostat przewieziony na intensywng terapie. W ciggu
kilku godzin byt znowu pod respiratorem, z podawanymi dozylnie antybiotykami, z odstawionym
pokarmem doustnym, i tak dalej, i tak dalej... Myslatam, ze nie zniose tego, kiedy znowu widziatam, jak
lezy na OIOM-ie. Tyle juz przeszedt w swoim krotkim zyciu, chciato mi sie krzyczec z wsciektosci, ze
znowu robimy wielki krok do tytu. Przyttoczyt mnie widok moich biednych synkéw znowu tak bardzo
chorych, a takze wtasna niemoc. Czutam sie bardzo zmeczona. Chtopcy wtasnie skonczyli dwa miesigce,
zycie wydawato mi sie takie bezlitosne. Wcale nie byto mi tatwiej znosi¢ bdl roztgki. Uczytam sie, jak z
nim zy¢, ale i tak sporg cze$¢ kazdego dnia spedzatam we tzach. Juz nawet pozytywne myslenie
odbieratam jako cos ryzykownego, bo nieuniknione rozczarowanie sprawiato mi wielki bél. Zmuszatam
sie, zeby wierzyé, ze wszystko skonczy sie szczesliwie. Nie mogtam sobie pozwoli¢ na zatamanie.
Codziennie rano chodzitam do szpitala z nadzieja, ze bedg tam czekaty na mnie jakie$ dobre wiesci.

Aspiracja (med.) - usuwanie cieczy lub gazéw nagromadzonych w ciele na skutek schorzen za pomoca
aspiratora (przyp. red.).
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Ale one nie nadciggaty. Jakby dla podkreslenia powagi sytuacji, nasza ostatnia rozmowa z lekarka
okazata sie najtrudniejsza. Pomimo braku oficjalnej diagnozy, przedstawita, co moze nas czekaé¢ w
przysztosci. Skoro problem byt natury neurologicznej, a nie miesniowej (lekarka podkreslita, ze jest w stu
procentach przekonana, ze tak wtasnie jest), obecne dolegliwosci nalezy uzna¢ za powazne i mozna
spodziewad sie, ze przyszte uposledzenie bedzie takze spore. Powiedziata ponadto, ze
prawdopodobienstwo rozwigzania problemdw z karmieniem jest znikome. Wedtug jej opinii, chtopcy
powinni przej$¢ gastrostomie, czyli operacje umieszczenia na stale rurki do karmienia w zotadku, co
zapobiegatoby aspiracjom, ktoére tak pogarszaty stan dzieci. Umieszczenie rurki w zotagdku i zalepienie
zastawki u gory zotgdka pozwoli unikngé wptywania mleka do ptuc, takze wywotanego przez refluks.
Brzmiato to sensownie, ale dla mnie i Danny'ego byta to powazna decyzja. Operacja: to takie
nieodwracalne. Oznaczafoby, ze naprawde akceptujemy uposledzenie naszych dzieci, no i oczywiscie
skazujemy nasze bezbronne malenstwa na stres i ryzyko zwigzane z zabiegiem. Na samg mysl, ze znowu
sprawimy im bdl, robito mi sie niedobrze, ale z drugiej strony chtopcy walczyli o przezycie kazdego dnia.
Poprosilismy o czas do namystu, choé tak naprawde chcieliSmy ochtongé i pogodzic sie z tym stanem.
Wiedzieliémy, ze wyrazimy zgode na operacje, bo byto to jedyne sensowne rozwigzanie.

Mysle, ze wtedy wtasnie cos sie we mnie zmienito. Do tego momentu zyliSmy jak na szpilkach, prébujac
kontrolowaé sytuacje, ktéra z kazdym dniem stawata sie coraz bardziej ztozona. Nasze oczekiwania i
plany caty czas pozostawaty takie same: dzieci majg wyzdrowied i jak najszybciej wréci¢ do domu, a
wtedy bedziemy zy¢ normalnie. Wyniki badan neurologicznych daty nam jednak tylko wiekszg
niepewnosc. Zaczetam sobie zdawad sprawe, ze musze znalezé inny sposéb na poradzenie sobie z
sytuacjg. Wtedy przypomniatam sobie zasady dwunastostopnio-wego programu: zaakceptowanie
bezsilnosci, zycie dzien po dniu, dbanie o wtasne potrzeby fizyczne (pilnowanie, by nie by¢
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zbyt gtodnym, ztym, samotnym, zmeczonym - bo to tylko wzmaga emocje), wiara w istnienie sit
potezniejszych ode mnie i w koricu ufnos¢, ze dostane wszystko, czego potrzebuje, by poradzié sobie z
fym, co niesie zycie.

Jezeli uzaleznienie jest préba ucieczki od rzeczywistosci, to odwyk jest nauka, jak odwaznie stawié jej
czota. To wszystko, co pomogto mi przetrwac pierwsze miesigce bez alkoholu, wyznaczato mi teraz
droge. Zmiana mojego nastawienia znalazta swoje odbicie w listach, ktére pisatam do grupy dyskusyjnej,
probujgc skoncentrowac sie na wiekszym obrazie. Niektdrzy z moich internetowych przyjaciot byli juz
zaniepokojeni, ze na catym swiecie odmdwiono setki modlitw za Feliksa i Theo, a chtopcy nadal
przebywali w szpitalu i byli chorzy. Ja traktowatam to jako duchowg podrdz.

Wiem, ze przez ostatnie dwa miesigce wielu z Was modlito sie za mojg rodzine i wysytato pozytywne
mysli w naszym kierunku. Powinniscie wiedzie¢, ze przynosi to wspaniaty skutek. Z kazdym dniem
chtopcy dajg nam wiecej radosci i mitosci. ZnalezliSmy w sobie site, ktérej istnienia nawet nie
podejrzewalismy i jesteSmy naprawde wdzieczni za wszystko, co mamy. Otrzymalismy niezwykle cenny i
rzadki dar, jakim sg Felix i Theo. Nie potrafie opisaé, jak bardzo ich kocham, sg dla mnie szczegdlnymi i
magicznymi istotami.

Doswiadczenie tego rodzaju zmienia cztowieka do gtebi. W moim przypadku zmiana byta na korzysé.
Wierze, ze moje serce otworzyto sie bardziej na cate dobro, jakie mnie otacza. Widze kazde szczescie,
jakie posiadam (a najwazniejsze z nich to czwérka moich wspaniatych dzieci). Nie cierpie roztaki z Theo i
Feliksem, tak bardzo chciatabym mieé ich juz w domu, straszne jest tez patrzenie, jak cierpig przy
badaniach, ale... Wiem, ze sg w kazdym calu idealni i nie zmienitabym nawet pojedynczego wtoska na ich
gtowie.

Nie litujcie sie nad nami, to nie jest tak, ze ,trzymamy fason". Gdybyscie mogli tylko zobaczy¢ chtopcéw,
wiedzielibyscie, ze to
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prawda. Mamy wiecej szczescia niz inni: mozemy poznawac te cudowne aniotki i by¢ z nimi na zawsze.

Kiedy wracam teraz do tych e-maili, wydajg mi sie takie mdlg-co optymistyczne. Prawda jest taka, ze
potrzebna byta mi jakas strategia przetrwania okresu, ktéry byt trudniejszy niz wszystko, co robitam do
tej pory w catym moim zyciu. Nie ustawatam w poszukiwaniu pozytywnych stron, na ktérych mogtabym
sie skoncentrowaé: kazde szczescie, choéby malerkie, warte byto Swietowania. To prawda - wierzytam,
Ze ostatecznie wszystko bedzie dobrze. By¢ moze nie wiedziatam, co przyniesie przysztosé, ale bytam
pewna, ze cokolwiek sie stanie, bedziemy i tak szczesliwg rodzing. Theo i Felix to niezwykte dzieci, juz
tyle oséb byto pod ich wptywem, a ja bytam z nich strasznie dumna. Uwazatam, ze zostali z jakiej$
przyczyny zestani naszej rodzinie i chociaz nie miatam pojecia, co za tym stoi, uwazatam za zaszczyt to, ze
zostatam ,wybrana".

Jeszcze inne umiejetnosci nabyte na spotkaniach AA przydaty mi sie w tych ciezkich chwilach: podczas
terapii nauczytam sie ,,zachowywac, jak gdyby". To sprytna i skuteczna sztuczka, i rzeczywiscie sie



sprawdza. Kiedy cztowiek zmaga sie z czyms (zwykle chodzi o wiare w Boga), powinien ,zachowywac sie,
jak gdyby" w to naprawde wierzyt, a wiec nalezy zmieni¢ swoje zwyczaje, reakcje, nastawienie, a wtedy
umyst péjdzie tym sladem. Kiedy przyjetam postawe osoby, ktdrej zycie zostato niezmiernie wzbogacone
i przepetnione szczesciem, powoli zaczetam rzeczywiscie stawac sie takim cztowiekiem. Wazne byto,
zebym byta silna i myslata pozytywnie - dla moich dzieci i dla Danny'ego. Tak wiec skoncentrowanie sie
na sobie i rodzinie stato sie moim nadrzednym celem. Nie chce powiedzie¢, ze w ogéle sie nie martwitam
i nie smucitam, bo tak nie byto. Staratam sie jednak wielkim wysitkiem utrzymac wtasciwy kurs. Gasitam
w zarodku negatywne mysli, zamiast sie w nich pograzac. Rozczulanie sie nad wtasng osobg stato sie
luksusem, na ktéry nie mogtam sobie pozwoli¢, bo nikt nie wiedziat, kiedy to wszystko sie skoriczy.
Czasem
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czutam sie wykoniczona, byto wiele dni, kiedy zmuszatam sie do usmiechu tylko po to, by powstrzymac
cisnacy sie na usta krzyk. W wiekszosci wypadkdéw moja strategia jednak dziatata.

Jedng z przyczyn, dla ktérej mieliémy z Dannym trudnosci w utrzymaniu réwnowagi, byty sprzeczne
rokowania podawane przez réznych lekarzy, ba - czasem nawet przez jedng i te samg osobe. Ta sama
pani neurolog, ktéra tydzien wczesniej przedstawita nam czarng wizje, na widok radosnego,
szczebioczgcego Theo, ktéry bawit sie w tdzeczku, zrewidowata swoje poglady i powiedziata, ze moze
uposledzenie bedzie mniejsze, duzo mniejsze, niz sadzita. Spotkalismy sie takze z innym neurologiem. Jak
kazdy rodzic, ktdry otrzymuje niepokojacg diagnoze, postanowilismy jg skonsultowac¢ z drugim lekarzem.
Opinia byta zupetnie odmienna, lekarz stwierdzit, ze do ukonczenia dziesigtego roku chtopcy mogg
,troche chwiaé sie na nogach i mieé trudnosci z wymowa", ale ogdlnie wszystko bedzie w porzadku.
Bylismy zdezorientowani. W koncu po tygodniach przeskakiwania od jednej opinii lekarskiej do drugiej, i
wynikajgcej z tego hustawki emocjonalnej, udato mi sie wznie$¢ ponad to wszystko i podchodzié do tego
typu opinii z rezerwa. Do tej pory zdazyliSmy ustyszec juz, ze dzieci sg niedojrzate oraz ze nic im nie jest;
moze bedg gteboko uposledzone, a moze umrg; moze to uszkodzenie mdzgu, a moze tylko niewielka
niepetnosprawnosé... A byli nimi Felix i Theo Shisler, nasi charakterystyczni synkowie - i tylko to nas
interesowato.

10.

Bez wzgledu na to, jak ciezkie bywaty niektére dni oraz jak gteboka byta nasza niepewnosé, zawsze
znajdowalismy jakies mate Swiatetko w ciemnym tunelu. Felix i Theo byli tak cudowni, ze az dech w
piersiach zapierato, i chociaz nie mieli zupetnie sity w matych ciatkach, natura obdarzyta ich wspaniatym
charakterem. Ich wzajemne relacje, zdumiewajace i fantastyczne, cechowaty sie ogromnga mitoscig i
troska, o ktére nigdy nie podejrzewatabym tak malenkich dzieci. By¢ moze to powaga sytuacji, brak
ciepta domowego i statej obecnosci rodzicéw spowodowaty, ze sie tak ze sobg zwigzali. A moze dlatego,
ze powstali z tego samego, dwa malenkie punkciki powotane do zycia w tej samej chwili? Jakakolwiek
byta przyczyna, cieszyli sie wzajemng obecnoscig, uspokajali sie, gtadzili i tulili, spali w swoich ramionach
i wykazywali niepokaj, kiedy ich rozdzielono, po to, by witac sie sapaniem i pocatunkami oraz ssaniem
swoich wzajemnych kciukéw.



Z kazdym dniem zbaczaliémy coraz bardziej z utartej $ciezki, wchodziliémy coraz gtebiej na nieznany nam
teren, a moje codzienne listy do grupy dyskusyjnej zaczety przypominac odcinki telenoweli. Kazdy
ekscytujacy odcinek konczyt sie dramatycznym zawieszeniem akcji lub jej nagtym i nieprzewidzianym
zwrotem. Trudno mi jest sobie wyobrazi¢, jak to musiato wygladaé dla tych, ktérzy sledzili mojg historie,
ale zaczetam sie martwié, ze nasza nieprzerwana seria nieszcze$¢ wyda sie tak nieprawdopodobna, ze
wkrotce ludzie zaczng uwaza¢, ze jestem zwariowang internetowg oszustkg, ktéra wymysla tragiczne
historie, zeby
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zwréci¢ na siebie uwage albo - co gorsza - ma jakie$ kryminalne zamiary. Juz kilka rodzin (nieobeznanych
z dziataniem systemu opieki zdrowotnej w Wielkiej Brytanii) oferowato mi pienigdze, wiec tatwo bytoby
uknu¢ wymyslny plan, naciggna¢ wszystkich dobrych i naiwnych, po czym rozptynaé sie we mgle. Kiedy
wiec jedna z matek z grupy napisata, ze przylatuje do Londynu i chetnie by sie ze mng spotkata,
poczutam ulge, ze bede miata szanse udowodni¢, ze wszystko jest tak, jak opisywatam.

Tracy, mama czwoérki dzieci z Potudniowej Karoliny, miata by¢ pierwszg osobg znang z sieci, z ktérg
miatam sie spotkac ,,na zywo". Okazato sie, ze pracuje jako stewardessa w liniach Delta Airlines i zostata
przerzucona na regularne loty do Londynu. Miata w najblizszej przysztosci przylatywaé raz w miesigcu na
lotnisko Gatwick. Wiadomos$¢ ta mnie nieco przerazita. Jak juz wczesniej pisatam, nie jestem zbyt
towarzyska, co wiecej - przerazajgca niesmiatos¢ pojawia sie u mnie na zmiane z ogdlng niechecia do
ludzi. Polubitam moja liste dyskusyjng takze dlatego, ze lepiej sie czuje w stowie pisanym niz méwionym.
Odlegtosc¢ dzielgca mnie od innych cztonkdw listy data mi - paradoksalnie - poczucie bezpieczenistwa,
dzieki ktéremu mogtam sie otworzy¢ przed nimi bardziej, niz zrobitabym to w normalnej sytuacji.
Anonimowos¢ w sieci chronita mnie, dopuscitam wiec do zazytosci, ktdra normalnie by mnie
przyttaczata. Teraz miatam spotkac jedng z oséb, przed ktérymi otworzytam serce. Batam sie okropnie,
ze nie dos¢, ze sie nie polubimy, to jeszcze bedziemy zmuszone do fatszywie przyjacielskich spotkan raz
w miesigcu do korca mojego zycia.

Umdwitam sie z Tracy na dworcu. Stanetam przy barierce i wygladatam kobiety o wygladzie stewardessy.
Wiedziatam tylko, ze Tracy jest Amerykankg i ma wtosy w kolorze blond. Wyobrazatam jg sobie jako
niestychanie zadbang osobe, w petnym makijazu, z pertowymi cieniami do powiek i tipsami. Blondynka,
ktora machata zawziecie rekoma, idagc w moim kierunku, zupetnie nie pasowata do tego obrazu.
Zauwazytam z przerazeniem, ze bylo jeszcze gorzej - miata na sobie ogrodniczki z Kubusiem Puchatkiem!
Nie
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jestem fanem Disneya, a juz szczegdlnie nienawidze tego, jak zbezczescit klasyke literatury angielskiej.
Tracy usmiechata sie promiennie, a kiedy podeszta, rozpostarta ramiona, zeby mnie objgé, moja
brytyjska natura zareagowata przestrachem.

Jak sie jednak okazato, polubity$my sie z Tracy od razu i do dzisiaj sie przyjaznimy. Nie liczac
nieszczesnego disnejowskiego stroju, miatysmy ze sobg wiecej wspdlnego, niz mozna byto sie



spodziewacd. Podobnie jak ja Tracy dwukrotnie wychodzita za maz, z pierwszego matzenstwa miata jedno
dziecko, réwniez syna, drugiemu mezowi urodzita cérke oraz identyczne blizniaki (tez chtopcéw). Pod
infantylnym ubraniem i milutkim wygladem kryta sie podobna do mnie, inteligentna i dowcipna
natogowa pa-laczka, o przesztosci niemal tak burzliwej jak moja i umiejetnosci Smiania sie z siebie samej.
W rzeczy samej, gdyby nie kwestia ubioru, mozna bytoby wzigé jg za Angielke.

Tego wieczoru po odwiedzinach u Feliksa i Theo, usiadtySmy z Tracy, by pogadaé. Jej bliznieta byty
wczesniakami, spedzity pierwsze tygodnie zycia w szpitalu, wiec rozumiata mojg fizycznie odczuwalng
tesknote za ich obecnoscig w domu. Dobrze byto porozmawiaé z kims, kto przezyt podobne
doswiadczenia. Ona tez musiata uporad sie z niepetnosprawnoscig swojego dziecka: u jednego z jej
synkdéw zdiagnozowano zespét Asperge-ra (tagodng forme autyzmu). Tragcy powiedziata mi o istnieniu
jeszcze innej grupy dyskusyjnej dla rodzicéw blizniat, z ktérych przynajmniej jedno byto dzieckiem
szczegoblnej troski. Odniostam wrazenie, ze konsekwencjg czestych przypadkéw wczesniactwa w cigzy
mnogiej jest wysoka czestotliwos¢ wystepowania niepetnosprawnosci. Oczywiscie, nikomu nie zyczytam
takiego rozwoju sytuacji, ale cieszytam sie, ze nie jestem osamotniona.

Rozmawiaty$my z Tracy o tym, jak trudno czasem zachowa¢ optymizm, opowiedziatam jej wtedy, ze
najlepszym sposobem jest dla mnie ,,tworzenie obrazéw". Wtasnie na takie potrzeby utworzytam sobie
w gtowie obraz siebie samej z Feliksem i Theo. Rzecz rozgrywa sie w przysztosci. Chtopcy majg cztery lata
i stojg przede mng, a ja karce ich za jakies drobne przewinienie. Felix, bardziej
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psotliwy z dwéch braci, patrzy na mnie z powagg. Ma na sobie maske Batmana, nieco krzywo zatozong. Z
kolei Theo, méj stodki marzyciel, wcaje-riie stucha mojej bury, bo jest pochtoniety podziwianiem swoich
mienigcych sie papci. Nakreslitam ten obraz z wielkg dbatoscia o szczegdty, codziennie go
dopracowywatam i poprawiatam. Oto przysztos¢, do ktdrej musze zmierzaé, szczesliwe i zwyczajne zycie,
w ktére musze wierzy¢.

Nieszczescia rzadko jednak chodzg w pojedynke. Jakby nie dos¢ byto dramatéw i zmartwien zwigzanych
z chfopcami, okazato sie, ze los jeszcze nie skoriczyt ze mna. Kiedy Felix i Theo mieli trzy miesiace,
zostatam wezwana na cytologie w zwigzku z problemami zdrowotnymi, jakie pojawity sie, kiedy bytam w
cigzy. Badanie wykazato, ze niestety nie naleze do kobiet, w ktérych przypadku podejrzane komorki
samoistnie sie naprawiajg - musze je usungé¢ za pomoca biopsji. Zapewniono mnie, ze jest to szybki i
bezbolesny zabieg, absolutnie nic, czym nalezatoby sie przejmowacd.

Nie jestem z natury osobg, ktdra wiecznie sie martwi. Jezeli kto$§ moéwi, ze nie ma powodu do niepokoju,
to jestem spokojna. Oczywiscie nie bytam zadowolona, ze wytng mi kawat szyjki macicy, bo kto by sie
cieszyt? Jednak catg uwage i energie skupiatam na Feliksie i Theo (czy raczej ,Fio i Fio", jak nazywata ich
Evie), dlatego do zblizajacej sie wizyty u ginekologa podchodzitam ze spokojem.

Biopsje zrobiono mi pod petng narkozg. Miatam wybér: znieczulenie miejscowe albo ogdlne i wybratam
to drugie. Moze i nie denerwuje sie niepotrzebnie, ale jestem wrazliwa, lepiej byto wiec dla wszystkich,
zebym byta zupetnie nieprzytomna. Chyba tez cieszytam sie, ze przez pare godzin bede w stanie $pigczki.



Codzienny dramat, jaki przechodzitam z chtopcami, zaczat juz zbieraé swoje zniwo, wiec perspektywa
ucieczki od wszystkiego -choc¢by na krétko - byta zachecajaca.

Danny przyjechat po mnie do kliniki po zabiegu i zabrat mnie do domu, zebym mogta przespaé narkoze
we wiasnym t6zku. Nastepnego dnia czutam sie juz dobrze, moze bytam lekko obo-
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lata, ale od razu kontynuowatam moje obowigzki rodzicielskie i szpitalne. Cieszytam sie, ze wszystko juz
za mng. Wyniki miaty przyjs¢ dopiero za tydzien, ale lekarka powiedziata Danny'emu, ze wygladato
dobrze, totez przestatam o tym myslec. Wiedziatam, ze dziesiatki kobiet przechodzg podobny zabieg bez
zadnych komplikacji. Oczekiwatam jedynie, ze kiedy przyjda wyniki, leczenie zostanie oficjalnie
zakonczone.

Powinnam byta sie zorientowac juz wczesniej, ze nic w moim zyciu nie jest proste. By¢ moze to tatwy
zabieg w przypadku wielu znanych mi kobiet, ale u mnie sprawa okazata sie o wiele bardziej
skomplikowana. Wyniki wykazaty, ze nie wszystkie problematyczne komaorki zostaty usuniete podczas
biopsji. Chyba tylko westchnetam z rezygnacja, kiedy lekarka przekazata mi nowine -wydato mi sie to
nagle tak oczywiste. Lekarka przedstawita opcje dalszego leczenia.

- Mozna zrobic drugg biopsje - powiedziata, rysujgc na kartce dobrze mi znany ksztatt macicy - nieco
zaokraglony tréjkat z jajowodami do gory i szyjkg na dole - i zaznaczajac na nim kolejny kawatek do
wyciecia. - By¢ moze to wystarczy, ale istnieje mozliwos¢, ze znowu jakie$ komérki zostang pominiete.

Lekarka przytrzymata kredke nad kartka i zawahata sie na chwile. Potem narysowata trzy grube krechy
przecinajgce rysunek.

- Druga opcja to histerektomia - powiedziata i dodata niepotrzebnie - czyli usuniecie catej macicy.

O jasna kurwal! Tego sie nie spodziewatam! Nie bytam gotowa na cos takiego, i to absolutnie.
Przeklinatam teraz mojg nature, ktéra nie kazata mi sie wczes$niej zamartwiac. Dzieki paranoicznym
lekom przeéwiczytabym przynajmniej, jak zareagowac na najgorszy mozliwy scenariusz. Zamiast tego
siedziatam oniemiata. Zapytatam lekarke, ktdre rozwigzanie polecataby z medycznego punktu widzenia.
Odpowiedziata, ze usuniecie macicy. Zdecydowanie i niepodwazalnie wybrataby te opcje. Lepiej
dmuchac na zimne... mam juz czworo dzieci... mfodsza nie bede, bla, bta, bla. Nawet chyba nie dotarto
do mnie zbyt wiele z tego, co méwita, chociaz nie byto tam nic skomplikowanego - co jest dla mnie
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najwazniejsze, zdrowie czy ptodnosc? Raczej nie chciatam juz mie¢ wiecej dzieci, uznaliémy z Dannym, ze
jestesmy w komplecie. Nagle ogarneto mnie zmeczenie, chciatam miec to juz za sobg. Posréd wszystkich
lekéw i zmartwien wigzacych sie ze stanem moich synkdéw, nie miatam ani czasu, ani energii, zeby
zajmowac sie wtasnym zdrowiem. Miatam juz naprawde dosy¢. Otumaniona wyrazitam zgode na
operacje i lekarka zarezerwowata dla mnie termin za kilka dni. Dopiero gdy wysztam ze szpitala,
zaczetam sie trzas¢, a zanim udato mi sie dodzwoni¢ do Danny'ego, ptakatam.



Ironicznym zrzgdzeniem losu tego wieczoru dostatam okres. Nie miatam go od momentu zajscia w cigze
z Evie, a teraz, na kilka dni przed ostatecznym pozegnaniem z miesigczkg, mdj organizm postanowit
pokazaé jeszcze raz, na co go staé. Coz za rados¢, doprawdy.

Wszystko potoczyto sie bardzo szybko. Zanim rozeznatam sie w sytuacji, juz wjezdzatam na sale
operacyjng i zaczynatam odliczanie. Dziesie¢, dziewie¢, osiem, sie...

Kiedy odzyskatam przytomnos¢, chyba ptakatam. Czutam bdl, lezatam w przyciemnionej sali. Wydaje mi
sie, ze byt tam Danny. Kto$ wycierat zaschnietg krew z mojego brzucha, czutam nowa, fantastycznie
Swiezg i chtodng posciel. A potem zastrzyk w udo. | sen.

Méj nastepny kontakt z rzeczywistoscig byt bardziej udany. Nie powiem, zebym myslata logicznie, ale
przynajmniej potrafitam porozmawiac. Pielegniarka pokazata mi przycisk na nadgarstku, ktérego
nacisniecie powodowato uwolnienie do krwio-biegu niewielkiej ilosci morfiny. Tym razem Danny byt przy
mnie z catg pewnoscia, siedziat przy tézku, zmartwiony i zmeczony, pewnie zastanawiat sie, kto z rodziny
znajdzie sie w szpitalu jako nastepny.

Dzieki narkotycznym lekom spedzitam pierwszg dobe po operacji w dobrym nastroju, nie czujac prawie
bdlu. Umiejetnos¢ zmniejszania dawek narkotyku zdecydowanie nie byta mojg najmocniejszg strong,
wiec poczutam ulge, kiedy zabrali pompke
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z morfing. Wzietam do szpitala laptop, dzieki czemu miatam regularny kontakt z mojg grupg dyskusyjna
podczas catego pobytu. Pierwsze e-maile pooperacyjne byty wspomagane opiatami i przez to
chaotyczne, ale zdecydowanie radosne. Kiedy skonczyto sie pobudzajgce i znieczulajgce dziatanie
morfiny, zesztam na ziemie, czujgc ogromny doftek fizyczny i psychiczny.

Bolato mnie wszystko. Juz trzeci raz w ciggu roku, otworzyli mnie i zaszyli doktadnie w tym samym
miejscu. Jak dodamy do tego obcigzenie organizmu po donoszeniu cigzy blizniaczej, nie powinno dziwi¢,
ze moje sity fizyczne byly na wyczerpaniu. Wiedziatam, ze dochodzenie do siebie po tej operacji bedzie
powolnym i bolesnym procesem. Emocjonalnie tez nie bytam w lepszym stanie. Pooperacyjna depresja,
odstawienie srodkéw usmierzajgcych i ogromny stres ostatnich kilku miesiecy spowodowaty, ze
wpadtam w czarng rozpacz. Prébowatam napisa¢ do mojej grupy dyskusyjnej, ale bytam zbyt zatamana,
zeby siegac po pomoc. Przezytam mocno utrate ptodnosci i po raz pierwszy optakiwatam to, co stanowito
istote mojej kobiecosci. Racjonalnie rzecz biorac, zdawatam sobie sprawe, ze strata jest niewielka. Byto
wysoce nieprawdopodobne, zebysmy sie jeszcze z Dannym kiedykolwiek zdecydowali na kolejne
dziecko, skoro dobiegatam czterdziestki, a czas uciekat. Zresztg i tak blizniaki i ich tajemnicza choroba
skutecznie by nas do tego zniechecity. Nie mieliSmy pojecia, co im dolega, a Swiadomosé, ze nastepne
dziecko tez mogtoby chorowaé, byta porazajgca. Jednak miesigczkowanie, w swoim krwawym,
niewygodnym i bolesnym cudzie byto dla mnie czescig mojej kobiecosci. Ten rytm mojego organizmu,
przyptywy i odptywy hormondw oraz energii stanowity akompaniament dla mojego zycia, moich
nastrojow i kreatywnosci. Teraz styszatam tylko cisze, nic, czym mogtabym sie pokierowac¢. Ogrom straty
przeszyt moje serce. Po raz pierwszy od narodzin Theo i Feliksa pozwolitam sobie rozczuli¢ sie troche nad



sobg, ale zal i poczucie krzywdy urosty do monstrualnych rozmiaréw i wymknety mi sie spod kontroli.
Bytam przerazona. To mnie nauczyto, jak wazne jest optymistyczne myslenie. Po prostu nie mo-
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gtam sobie pozwoli¢ na negatywne emocje, przynajmniej jeszcze nie teraz.

Kiedy powoji wracatam do réwnowagi, Danny wraz z mojg mama zorganizowali dla mnie co$
szczegblnego. Uzyskali pozwolenie od lekarzy, kupili malerikie buciki i kurteczki, wyciggneli podwéjng
spacerowke i role sie odwrdcity - tym razem, dla odmiany, to Theo i Felix przyjechali do mnie z wizyta.
Witasciwie byto to ich pierwsze wspdlne wyjscie i to gdzie? - do innego szpitala! Chyba nic im jednak nie
przeszkadzato, byli bowiem podekscytowani nagtym poszerzeniem horyzontéw. Mnie ich wizyta
przyniosta chwilowa poprawe nastroju. Z duma pokazywatam moich chtopcoéw pielegniarkom, nie byto
to wiele, ale chociaz cos. Powinnam byta pokazywac ich catemu swiatu, irytowac sie - jak inni rodzice z
grupy dyskusyjnej - niekoriczacymi sie pytaniami i gtupimi komentarzami przechodniow, ktérzy z caty
pewnoscig chcieli dobrze, ale wykazywali sie catkowitg ignorancjg. Niemowlectwo moich synkéw
umykato mi. To wszystko, przez co spodziewatam sie przejs¢: stosy pieluch, brak snu, chaos... Gdzie to
wszystko sie podziato? Chciatam tego, chciatam zycia, ktére mi obiecano, z catg jego przypadkowoscig i
trudami. Kiedy Danny i mama zabrali chtopcéw do ich wtasnego szpitala i pielegniarek, znowu sie
zatamatam. Czutam sie opuszczona, jatowa i okradziona. Juz nigdy nie bede trzymac w reku mojego
nowo narodzonego dziecka, nawet nie moge cieszy¢ sie pierwszymi miesigcami moich synkéw. Nie
mogtam zniesc tej mysli, a z rozpaczy, jaka mnie ogarneta, nie kietkowato nawet ziarno optymizmu.

Pie¢ dni po operacji zostatam wypisana do domu ze Scistym poleceniem odpoczynku i zakazem
podnoszenia przez najblizsze szes¢ tygodni czegokolwiek ciezszego niz kubek mleka. To znaczy, ze nawet
nie bede mogta przytuli¢ moich dzieci. Bytam juz naprawde zmeczona, wszystko mnie przerastato.
Depresja owineta sie wokét mnie niczym catun, stawianie jednej nogi za drugg wydawato mi sie
najtrudniejszym na swiecie zadaniem. Gdybym potrafita mysle¢ logicznie, zrozumiatabym, ze w
przewazajgcej czesci depresyjny nastrdj spowodowany jest operacjg i zmianami,
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jakie przyniosta mojemu organizmowi. Niestety, hustawka hormonalna pozbawita mnie zdolnosci
chtodnej analizy. Prébowatam ukry¢ przed Dannym swadj pesymistyczny nastrdj, ale nie za bardzo mi sie
to udato. Bytam zbyt smutna, by symulowac przekonujacy usmiech, zamiast tego ptakatam cicho i
rozpaczliwie, bytam kulgcg sie kupka tez i smarkéw, siedzacg obok Danny'ego w drodze ze szpitala do
domu.

W domu Danny potozyt mnie na sofie i przynidst kawe. Bytam strasznie zta za to, ze jestem taka zatosna,
Danny miat i tak dosy¢ zmartwien bez mojej depresji. Fantastycznie: do kotaczacych sie po gtowie
negatywnych uczu¢ mogtam dodaé teraz jeszcze poczucie winy. Na stole czekata na mnie paczka, prezent
zapakowany w papier i obwigzany wstgzka. Chyba kazdy czuje sie odrobine lepiej, kiedy dostanie
prezent. Danny, méj najukochanszy maz, przygotowat dla mnie powitalng niespodzianke. Takie
przemyslane gesty lezg w jego naturze (i powodujg, ze kazda kobieta mi go zazdrosci). Kiedy otwieratam



paczke, wszedt do pokoju i przygladat sie z zainteresowaniem. Jak sie okazato, prezent wcale nie byt od
niego, a ja nie mogtabym sobie wymysli¢ lepszej niespodzianki.

W srodku znajdowat sie album na zdjecia, ale zamiast fotografii peten byt listéw. Prawdziwych listdw,
pisanych recznie, ze znaczkiem na kopercie, a nie e-maili. Wszystkie pochodzity od przyjaciét z listy
dyskusyjnej. To Tracy zorganizowata cate przedsiewziecie, a Danny usunat z mojego komputera jej e-
mail, w ktédrym zachecata wszystkich do akcji. Kazdy list zawierat stowa pocieszenia swiadczgce o tym, ze
moja historia wielu gteboko poruszytfa. Fizyczng obecnos¢ listéw zamiast wirtualnych e-maili, do jakich
bytam przyzwyczajona, przezytam bardzo osobiscie. Odkrytam jeszcze co$. Do kazdego z listow
dotgczone byty pienigdze, sktadka na prezent. Za kilka dni powinnam dostaé drewniany fotel bujany,
kupiony przez moich internetowych przyjaciét, zebym mogta ,,ukotysaé do snu moich chtopcéw", kiedy
juz wrécg do domu.

Bytam wzruszona, zupetnie sie tego nie spodziewatam. Od listéw bito prawdziwe i szczere uczucie, az
zaniemowitam z wra-
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Zenig, co mi sie rzadko zdarza. Internet, tak czesto traktowany jako narzedzie antyspoteczne, izolujace
ludzi, instrument dziwakdéw i samotnikdw, ktérzy odnajduja sie za jego pomoca i dzielg obrzydlistwami -
a tu cos zupetnie przeciwnego. Wszyscy ci ludzie, rozsiani po catym swiecie, stali sie moimi przyjaciétmi.
Zrobili to, co robig zwykle przyjaciele - wspierali mnie w najtrudniejszych chwilach, dali wyraz
wspotczucia, sympatii i zrozumienia. Znalezli tez sposob, by poprawi¢ mi nastréj. Jak mogtam sie temu
oprzec? Tylko serce z kamienia trwatoby w depresji w obliczu takiej wzruszajgcej dobroci. W moim
rozemocjonowanym stanie zanim skonczytam czytac ostatni list, juz ptakatam. Nie byty to jednak tzy
rozpaczy, lecz szczescia.

11.

Normalnosc to bardzo elastyczne pojecie. Pomiedzy pierwszymi napadami choroby a przeniesieniem
chtopcow ze zwyktego oddziatu pediatrycznego University College Hospital (Galaxy) na oddziat
intensywnej terapii w szpitalu na Great Ormond Street udato nam sie w zasadzie wypracowac rutyne,
jesli chodzi o zycie z Feliksem i Theo. Mineta wiosna, a letnie storice nawet z najbardziej ponurego
szpitalnego zakatka czynito bardziej zachecajace miejsce. Chtopcy mieli wtasny pokoik z boku gtéwnego
oddziatu i to wtasnie tam spedzitam wiekszoé¢ lata, poznajac moich synkéw. Zeby byto przytulniej,
przyniostam z domu kolorowe kocyki, le-zaczki dla niemowlat, zabawki, nawet muzyke. Oszalatam na
punkcie moich malcéw. Pomimo ze ich choroba widoczna byta gotym okiem, ja dostrzegtam w nich tylko
uosobienie doskonatosci.

W tamtym okresie moje wtasne zycie wydawato mi sie ciezkie az do bélu, stres Sciskat mi wnetrznosci, a
zotadek podchodzit do gardta. A jednak teraz, kiedy wracam pamiecig do tamtych chwil, uwazam, ze
wecale nie byto tak Zle. Moje wspomnienia tong w promieniach storica, moi chtopcy $miejg sie, pamietam
ich przypudrowang miekka skdre. Tamto lato - mimo ze dominowata w nim niepewnos¢ i nieokreslony
lek - wydaje mi sie teraz oazg, i w pewnym sensie nig byto. Przez to, co wydarzyto sie wczesniej i pdzniej,



tamte miesigce odbieram teraz jako okres spokoju. Wszystkie szczesliwe chwile, wszystkie dobre
wspomnienia moich cudownych bliznigt dotyczg wtasnie tamtego okresu. Wydaje sie, ze to byto tak
dawno temu, i nie chodzi tu o uptyw czasu, ale o to, co przesztam.
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Od tamtego momentu przebytam daleka droge, méj swiat bardzo sie zmienit, z miejsca, w ktérym teraz
sie znajduje, widze wszystko z zupetnie innej perspektywy. Kiedy wracam do minionego okresu, nie
pamietam, jakim wtedy bytam cztowiekiem. Moje wspomnienia przypominajg dawno nagrany film,
zniszczong tasme z wyblaktym obrazem, bez dzwieku: widok zupetnie innej kobiety w zupetnie innym
czasie.

Moi synkowie z kazdym dniem stawali sie coraz fajniejsi i spedzatam dtugie godziny, lezac z nimi na
tézku, obserwowatam, jak kazdy bawi sie rgczkami albo noskiem brata - w zasadzie niepotrzebne byty im
zabawki. Uwielbiatam kupowac im ubranka, wybierac ciuszki, a potem ich przebieraé. To byto jedno z
nielicznych zadan rodzicielskich, jakie mi zostaty i chociaz przysiegatam, ze nigdy tego nie bede robié¢, to
jednak nie mogtam oprzec sie, by nie ubierac ich w pasujgce stroje, przez co wygladali jeszcze bardziej
stodko. Kupitam im pajace z kowbojskim nadrukiem dla Feliksa i tropikalnymi kwiatami dla Theo.
ZaczeliSmy go nawet nazywaé Hawaii-Five-Theo3 i strasznie nas Smieszyto, kiedy trzymalismy go w
pozycji windsurfera. Spedzatam leniwe popotudnia z mama, kazda z nas trzymata na kolanach jednego z
chtopcéw, wymyslatysmy dla nich gtupie piosenki i zarty typu ,,czy tytek Feliksa wyglada grubo w tej
pieluszce?". Felbc i Theo uwielbiali, kiedy poswiecano im tyle uwagi, Smiali sie i wiercili z radosci,
wybuchali nawet Smiechem razem z nami tak, jakby rozumieli, co méwimy. Pomimo powagi sytuacji - a
moze wtasnie z jej przyczyny - wykazywatysmy sie dos¢ nonszalanckim czarnym humorem. Tylko w
najtragiczniejszych chwilach trace umiejetnos¢ smiania sie z samej siebie. Bywaty takie momenty, kiedy
$miech byt jedyng zdrowa reakcja.

Chtopcy szybko stali sie gwiazdami obu szpitali. Nie trzeba byto zaslepienia matki, zeby zauwazyg¢, ze
Felbc i Theo byli uroczymi dzie¢mi, a niesamowite uczucie, jakim sie darzyli, wywoty-

3 Od tytutu amerykanskiego serialu kryminalnego Hawaii-Five-0 (przyp. ttum.).
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wato powszechne komentarze. Nawet pielegniarki z innych oddziatéw wpadaty, by zobaczy¢ dzieci, ktére
caty czas trzymaly sie za rece, nawet podczas snu. Byli tak ze sobg zwigzani, ze nawet na intensywnej
terapii pozwalano im leze¢ w tym samym tézeczku, co stanowito precedens.

Theo i Felix zostali skierowani z powrotem do szpitala na Great Ormond Street na gastrostomie, ale jak
mozna byto przewidzieé, kiedy nadszedt dzien operacji, obydwaj sie rozchorowali. Dopiero co wydobrzeli
po jakiejs infekcji, podczas ktdrej znalezli sie na OlOM-ie, a teraz lezeli na chirurgii, czekajac na zielone
Swiatto i typowo - znowu ich stan sie pogarszat. Mieli niecate jedenascie tygodni i wazyli zaledwie pare
deko wiecej niz po urodzeniu. Theo oddychat z trudnoscig, totez zostat potozony pod namiotem
tlenowym (to taka plastikowa ostona nad gtowg, pod ktdrg wttaczany jest tlen). Wygladat tak, ze serce



mi sie krajato. Theo byt pogodnym i cierpliwym dzieckiem, dlatego kiedy tracit humor, znaczyto to, ze
jest naprawde chory. Felix miat sie niewiele lepie] i uspokajato go jedynie noszenie na rekach i
spacerowanie po oddziale. Chirurg wraz z zespotem przyszli obejrzeé chtopcéw i postanowili, ze Felix po
potudniu znajdzie sie na sali operacyjnej. Bytam w szoku: w takim stanie? Przerazitam sie, przeciez on
jest taki kruchy, taki malerki. Nie miatam pewnosci, czy przezyje operacje. Sciskatam mocno mojego
synka ze tzami w oczach, kiedy chirurg ttumaczyt, ze przy ciggtych aspiracjach Felix moze nigdy nie by¢ w
na tyle dobrym stanie, by operacja nie wigzata sie z ryzykiem. To klasyczny dylemat: powinien
wyzdrowie¢, zeby operacja byta mozliwa, ale tylko operacja dawata mu szanse na wyzdrowienie.

Gdzie tymczasem podziewat sie méj instynkt macierzynski? Szukatam odpowiedzi w sercu - co ja mam
zrobié? Niestety, nie znalaztam. Moja wiedza koriczyta sie w tym miejscu, mogtam jedynie zaufaé
specjalistom i powierzy¢ im zycie mojego dziecka. Ptakatam, podpisujac zgode na operacje, chyba nigdy
W Zyciu sie jeszcze tak nie batam. Pozwolono mi po potudniu towarzyszy¢ Feliksowi w drodze na sale
operacyjna. Zostatam do momentu,
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w ktérym zostat uspiony, wtedy wyrzucono mnie natychmiast i bez ceregieli. W $cisle okreslonych
procedurach operacyjnych nie ma miejsca na zestresowane matki. Statam wiec na korytarzu, sciskajgc w
dtoni kocyk Feliksa, po twarzy ptynety mitzy. Nagle zachciato mi sie $miaé z tego absurdalnego tragizmu
catej sytuacji. Moje zycie przypominato smutno-ckliwy scenariusz filmowy i pomimo ogromnego bdlu w
sercu potrafitam w tamtej chwili dostrzec w nim elementy komedii.

Kiedy tylko ktérys z chtopcow miat , lepszy dzied", bratam go na rece i sztam na spacer po szpitalu.
Zwykle lgdowatam w kaplicy szpitalnej. Teraz, kiedy czutam taki metlik w gtowie, udatam sie tam z
nadzieja, ze znajde $lad boskiej ingerencji. Great Ormond Street Hospital ma niesamowitg kapliczke. Juz
Oscar Wilde byt jej mitosnikiem, nazywajac jg ,,najdoskonalsza prywatng kaplica w catym Londynie" - tak
samo imponujgco przedstawia sie w obecnych czasach. Pierwotnie umiejscowiona na pierwszym pietrze
szpitala, po remoncie zostata przeniesiona - cegta po cegle - do swojej obecnej lokalizacji, na parterze.
Pojedyncze pomieszczenie sprawiajgce wrazenie majestatu: malenki koscidtek, nie wiekszy niz
przecietny pokdj, a przy tym ambicje bycia katedra. Kazdy centymetr tej pieknej barokowej kaplicy jest
bogato zdobiony witrazami, ztoconymi ptaskorzezbami, kwiecistymi ornamentami, jaskrawymi kolorami i
stodkimi obrazkami biblijnych dzieci. W zasadzie wszystkiego jest tam o wiele za duzo, ale z jakiej$
przyczyny, ktdrg moze po prostu jest architektoniczna zuchwatos¢, wcale to nie razi. Uwielbiatam
zasiadaé tam w jednej z niewielkich fawek z Feliksem albo Theo w ramionach i cieszy¢ sie chwilg ciszy,
kotyszgc dziecko i obserwujgc promienie storica taficzace na witrazach. Oczywiscie, to Great Ormond
Street Hospital, rzeczywistos$¢ szpitalna jest tu caty czas odczuwalna. Przy wejsciu do kaplicy lezy ksiega
prosb o wstawiennictwo - zeszyt, w ktdrym mozna wpisywac swoje modlitwy i prosi¢ o
btogostawienstwo. W szpitalu dzieciecym taka ksiega staje sie odbiciem rozpaczy rodzicow. Strona po
stronie chwyta za serce, rodzice btagajg Boga, by operacja sie powiodta, by diagnoza okazata sie
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pomyslina, by dziecko przezyto. Trudno przejs¢ obojetnie obok najgtebszych ludzkich uczué. Mysl, ze co$
moze stac sie naszemu dziecku, to taki pierwotny lek: jest powigzany z naszymi podstawowymi
instynktami i wywotuje reakcje, o ktére w innych okolicznosciach bysmy siebie nie podejrzewali. Lekarze
i pielegniarki pracujgce na OIOM-ie pediatrycznym zdajg sobie doskonale sprawe z tego, ze rodzice
$Smiertelnie chorych dzieci potrafig zachowywad sie irracjonalnie, agresywnie, chwytac sie najciefiszych
desek ratunku i najmniej prawdopodobnych strzepéw nadziei. Ksiega présb o wstawiennictwo w kaplicy
na Great Ormond Street to obraz rodzicielstwa, peten krwi i bélu, na ktérym cigzy obezwtadniajacy
strach. Ale to wfasnie tam, a nie w krzepigcym pierwszym przedszkolnym przedstawieniu, czy pierwszym
zabku dziecka, wida¢ najwyrazniej niestychang site mitosci ojcowskiej i matczynych obietnic. To witasnie
na tych zalanych tzami stronicach petnych rozpaczliwej mitosci wida¢ prawdziwa i tragiczng istote
rodzicielstwa.

Szpital zapewnia petng opieke duszpasterskg, jest tam i pastor anglikanski, i kaptan zydowski, a takze
islamski imam. Nieraz zastanawiatam sig, jak trudna musi by¢ ich praca. Co powiedzie¢ udreczonym
rodzicom, ktdrzy przygladajg sie cierpieniu wtasnego dziecka, albo rodzicom, ktérzy styszg najbardziej
pesymistyczng diagnoze? Jak bronié¢ w takiej sytuacji Boga, jak gtosi¢ jego mitos¢, kiedy niewinnosc
dziecka jest nagradzana bolem i strachem, albo i jeszcze gorzej? Ciezko przekonac ludzi o tym, ze Bég
wie, co robi i kocha, skoro wokét tyle jest dowoddéw na przypadkowosé i chaos.

Kedy dziecko zostaje zabrane na stét operacyjny w szpitalu GOSH, rodzice dostajg pager i s proszeni o
nieoddalanie sie od szpitala. Gdyby co$ poszto nie tak, pojawity sie niespodziewane komplikacje, rodzice
muszg byé pod reka, zeby w razie czego wyrazi¢ zgode lub podja¢ natychmiastowg decyzje, czesto
wybierajac miedzy zyciem a $miercig. Jak mozna sobie wyobrazié, stres oczekiwania staje sie jeszcze
wiekszy. Przed wejsciem do szpitala stojg zdenerwowani rodzice, pojedynczo lub w parach, odpalajac
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jednego papierosa od drugiego. Juz dawno rzucitam palenie, ale i tak po wizycie w kaplicy, znalaztam sie
na ulicy, chodzac wte i wewte razem z innymi.

Operacja trwata kilka godzin, ale nie sprawdzity sie moje przypuszczenia, ze czas bedzie sie
niemitosiernie dfuzyt. W rzeczywistosci miatam wrazenie, ze mineta dopiero chwila, a juz byto po
wszystkim. Felix zostat od razu zabrany na oddziat intensywnej terapii, wezwano mnie, kiedy juz sie tam
znalazt. Byt nadal nieprzytomny, do noska miat przytwierdzong rurke respiratora. Przez caty jego
brzuszek biegta swieza blizna, pokryta krwig, szwami i plastrami. Rurka gastrostomijna zostata
umieszczona tuz pod dolnym zebrem. Spojrzatam na mojego synka i myslatam, ze zaraz peknie mi serce,
ze nie dam rady tego zniesé. Méj maleniki, sliczny chtopczyk, pokrojony, nieprzytomny i tak bardzo chory.
Czutabym sie lepiej, gdybym to ja lezata na jego miejscu. Nagle zalata mnie wielka fala wyrzutéw
sumienia. Boze, a jesli to moja wina? Jezeli cos zrobitam albo nawet pomyslatam cos takiego, co
spowodowato chorobe moich dzieci? Jak teraz bede mogta zy¢ z takg Swiadomoscig? Walczyty we mnie
smutek, rozpacz i poczucie winy. Nie bytam przygotowana na taki widok mojego dziecka, nie miatam
pojecia, jak sobie z tym poradzic.



Kiedy kilka dni pdzniej Theo przeszedt te samg operacje, Fe-lix zdgzyt opusci¢ OIOM i zaczynat juz wracac
do sit. Tym razem bytam lepiej przygotowana na to, w jakim stanie bedzie Theo, kiedy go zobacze.
Wiedziatam juz, czego sie spodziewac, dlatego chociaz i tak czutam, jakby kto$ wbit mi néz w serce, to
przynajmniej nie miatam wrazenia, ze jestem pocieta na kawatki. Theo szybko wracat do zdrowia.
Cieszytam sie ogromnie, ze wszystko poszto gtadko, byt to dla mnie wielki prezent, poniewaz tak
naprawde batam sie, ze co$ bedzie nie tak. Chociaz raz moi chtopcy robili cos ksigzkowo, a pod koniec
tygodnia byli juz w na tyle dobrym stanie, ze wrdcili na oddziat Galaxy, skad mogli zostaé wypisani do
domu.

Operacja wptynetfa na ich ogdlne zdrowie, co - w potgczeniu z faktem, ze byto lato i w powietrzu wisiato
mniej chordb - po-
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zwolito nam optymistycznie spodziewac sie wypisu. Nie byto to jednak proste. Evie jeszcze nie chodzita, a
blizniaki wymagaty ciagtej opieki. Poniewaz nie potrafity przetykac, konieczne byto regularne odsysanie
$liny i innych wydzielin z tytu gardta, co miato zapobiega¢ dtawieniu sie. Skoro Danny chodzit do pracy,
wiedziatam, ze sama sobie nie poradze z dzie¢mi. Nie chciatam oddawac Evie do ztobka, uwazatam, ze
jest za mafta, a poza tym tak dtugo czekatam na to, by miec catg rodzine w komplecie, ze nie mogtabym
znie$é mysli, ze Evie jest gdzie indziej.

Nasza lokalna stuzba zdrowia zaproponowata wsparcie obejmujgce obecnos$¢ pracownika stuzby zdrowia
w ciggu dnia od poniedziatku do pigtku oraz pielegniarke na trzy noce w tygodniu. Przypisano nam
dwadch pracownikdw, a agencja pielegniarek otrzymata zadanie znalezienia dla nas pomocy na nocne
zmiany. Szpital miat dopilnowaé, by wszystkie osoby zostaty poinstruowane, jak nalezy opiekowac sie
chtopcami, w tym takze ja i Danny. Juz od pewnego czasu odsysatam chfopcédw i oczyszczanie ich gardet
szto mi dos¢é sprawnie, ale musiatam jeszcze nauczyé sie czysci¢ ich mate noski. Musielismy wprawié sie
tez w obstugiwaniu gastrostomii, jak odblokowa¢ zapchang rurke lub wymieni¢ jg, jesli odblokowanie nic
nie da. Razem z Dannym, mojg mamg i bratem nauczyliSmy sie regulowaé aparature i rozpoznawac znaki
niewydolnosci oddechowej. Wystano nas nawet na jednodniowe szkolenie z zakresu reanimacji - co
zrobié¢ w przypadku zatrzymania akcji serca albo czynnosci oddechowej. Wiedziatam, ze niektére matki z
grupy dyskusyjnej, zwtaszcza te, ktére urodzity wczes$niaki, mogty zabraé dzieci do domu pod warunkiem,
ze zaliczyly lekcje reanimacji. Teraz to samo miato miejsce w moim przypadku. Siedziatam w salce
przyszpitalnej, ze wszystkich sit prébujac wttoczy¢ powietrze do plastikowych ptuc manekina
niemowlaka, i modlitam sie, zebym nigdy nie musiata stosowac tej umiejetnosci w praktyce. Z trudem
przypominatam sobie to, czego nauczytam sie godzine wczesniej - absolutnie nie byto szansy, zebym
pamietata te wszystkie skomplikowane instrukcje za kilka tygodni czy miesiecy.
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Przydzielono nam pracownika opieki spotecznej. W korcu zaczetam oblicza¢, ile oséb bedzie z nami
przebywato. Uznatam, ze musimy poswieci¢ naszg prywatnosé, kiedy mata armia terapeutow i
specjalistow bedzie szwendala sie po naszym zyciu, zadajac ciggle pytania i notujgc wszystko, poczgwszy
od tego, ile siusiu zrobili chtopcy w kazdym dniu, az po stan naszego zwigzku. Dziwnie byto stac sie



przedmiotem takich drobiazgowych badan, czasem nas to przerazato, ale mielismy Swiadomosé, ze kryje
sie za tym gtebszy sens. W wiekszosci sytuacji nie tracitam optymistycznego i pozytywnego nastawienia,
wierzac, ze poradzimy sobie z nowym wyzwaniem.

Poznatam tez inng matke z grupy dyskusyjnej Bliznieta,. Linde. Od razu sie zaprzyjaznitysmy. Linda
mieszka w Nowym Jorku, jest zydowskiego pochodzenia, jej maz jest dziennikarzem $ledczym. Maja
blizniaki (chtopca i dziewczynke) niewiele starsze od Evie. Okazato sie, ze mamy ze sobg wiele
wspdlnego, poczagwszy od lewicowych pogladdéw, przez polityczng dziatalnosé w przesztosci i korzenie
hippisowskie, az po pewien rodzaj sardonicznego humoru, a takze Swiadomosé¢, ze chociaz kochamy
nasze dzieci bezgranicznie, to jednak istnieje w zyciu co$ wiecej niz tylko macierzyristwo. Bytam
szczesliwa, kiedy Linda wraz z rodzing przeprowadezita sie na jaki$ czas do Londynu, rozwinetysmy bliska
znajomosé, ktéra trwa do dzisiaj. Prawde powiedziawszy, Linda byta jedng z oséb, ktére utrzymywaty
mnie przy zdrowych zmystach podczas tych wszystkich traumatycznych wydarzen. Nie mam zbyt wielu
przyjaciét, nie jestem osobg, ktéra otacza sie mnéstwem znajomych. Zamiast tego wole zawrzec kilka
naprawde bliskich przyjazni, z ludZmi, z ktérymi czuje sie bardzo zwigzana. Linda to jedna z nielicznych
0s0b, ktére trzymaty mnie za reke w najtrudniejszych chwilach, jestem jej za to dozgonnie wdzieczna.
Musi byé trudno przyjaznié sie z kims, kto przechodzi tyle burz w zyciu. Wielu ludzi odsuneto sie ode
mnie i Danny'ego, tak jakby bali sie, ze zarazg sie nieszczesciami, ktére nas dotknety. Przyjazni z Lindg
okazata sie wiec tak bardzo potrzebng mi ucieczkg od dramatu codziennego zycia, a przede
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wszystkim, pomogta mi ujrzeé w sobie co$ wiecej niz tylko matke dwdch bardzo chorych chtopcéw.

Pomiedzy planowaniem spotkan, szkoleniami i stresujgcymi nawrotami choroby maluchéw, coraz
$mielej radzitam sobie z opiekg nad Feliksem i Theo. Po przytwierdzeniu z tytu wdzka aparatury do
odsysania udato nam sie nawet zaliczyc kilka spaceréw na West Endzie. Z okazji tych doniostych
wydarzen szorowatam chtopcéw i ubieratam w najsliczniejsze ubranka. Nie posiadatam sie z dumy,
rozsadzata mnie mitos¢ do moich synkdw i pragnienie pokazania ich catemu swiatu. A swiat - co trzeba
mu oddac¢ - wydawat sie by¢ pod wrazeniem, bo bylismy zasypywani komplementami i wyrazami
sympatii, totez kiedy wracatam na oddziat, prawie ptakatam z radosci. Udato nam sie nawet kilkakrotnie
odwiedzi¢ magiczne krélestwo, czyli dom, gdzie przez kilka godzin moglismy udawag, ze jeste$my
normalng rodzing prowadzgcay zwykte zycie. Nauczytam sie tapac chwile szczescia, kiedy tylko sie dato i
by¢ za nie wdzieczna.

Wypis chtopcéw ze szpitala wydawat sie nieosiggalny. Zartowaliémy z Dannym z ,,mitycznych dwéch
tygodni", bo tak wtasnie brzmiata zawsze odpowiedz na nasze pytanie: ,Kiedy bedziemy mogli zabrac ich
do domu?". Prawda jest taka, ze nikt nie wiedziat, kiedy chtopcy beda wystarczajgco silni, tak wiec te
,dwa tygodnie" byty skréconym sposobem powiedzenia, ze: ,Trudno powiedzieé, bo tak naprawde nie
wiemy, co im dolega, ale na pewno nie dzisiaj, ani nie jutro, w ogéle nie w tym tygodniu. Niedtugo. Tak
nam sie wydaje".

Nie byto to tatwe. Mimo pieknej, stonecznej pogody, mimo ze chtopcy byli absolutnie cudowni, mimo
nadludzkiego wysitku, z jakim staratam sie mysle¢ pozytywnie, smutek siedziat mi w gardle wielkg



klucha, ani na chwile nie znikajgc z widoku, caty czas utrzymujac sie tuz pod powierzchnig. Duzo
ptakatam - ze strachu, rozpaczy i zmeczenia - ale nie miatam innego wyboru, jak tylko jako$ sobie radzic¢.

W moim zyciu byty tez dobrodziejstwa, nawet w najczarniejszych chwilach zdawatam sobie sprawe z ich
istnienia. Z dnia na
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dzien rosta moja mitos¢ do Danny'ego. Cokolwiek sie dziato z naszym zyciem, z rodzing, tkwiliSmy w tym
razem. Nie wyobrazatam sobie; ze mogtabym kroczy¢ tg drogg z kim$ innym. Jestesmy z Dannym
wy-wnetrzam sie na papierze. Danny cierpi w samotnosci, rzadko kiedy ptacze, nie otwiera sie przed
ludZmi. A jednak nie moglibysmy by¢ bardziej zgodni. Z kazdym krokiem znajdujemy harmonie. tatwo
jest kroczy¢ tak razem, bytam wiec petna mitosci do mojego meza i ogromnie mu wdzieczna za to, ze nie
bytam na tej drodze sama.

Oficjalnie rodzina Danny'ego nie zmienifa stosunku do niego, ale skrajnosc¢ sytuacji, w ktorej sie
znalezlismy, odniosta nieoczekiwany skutek i zaczeliSmy dostrzega¢ oznaki ztagodzonego nastawienia.
Wieksza czes¢ rodziny Danny'ego (dziadkowie, ciotki, wujowie i kuzyni) wiedziata o $lubie i naszych
dzieciach, chociaz tylko nieliczni mieli okazje mnie poznac. Tesciowa regularnie odwiedzata szpital i nasz
dom, takze wszyscy zyjacy dziadkowie przyjechali zobaczy¢ prawnuki. Mama Danny'ego informowata
swojego meza na biezgco o stanie chtopcéw, wyobrazam sobie wiec, jak ciezko byto mu trzymac sie od
nas z dala w tak trudnych chwilach, by¢ rozdartym miedzy obowigzkiem wynikajgcym z religii a ojcowska
troska. Ktéregos wieczoru, kiedy Danny zadzwonit do mamy, ojciec odebrat telefon, jednak zamiast
przekazac stuchawke zonie sam zapytat o zdrowie chtopcéw. To malutka rzecz, ale Danny wiedziat, jak
wiele ona znaczy: ze rodzina Danny'ego, jego dzieci, zostali uznani w domu ojca. Nie spodziewalismy sie
tego, nie wierzylismy, ze to sie moze kiedykolwiek zdarzyé, a jednak. Ludzie pytajg mnie nieraz, czy nie
bytam zta na catg te sytuacje. Niektérzy wyrazajg niedowierzanie, (btednie) zaktadajac, ze musiato mnie
to ztoscié, tylko sie z tym krytam albo nie méwitam prawdy. Byé moze to dlatego, ze za tym
ochtodzeniem stosunkdéw nie kryfa sie Zzadna osobista uraza, co zresztg wiedziatam od samego poczatku.
Moze to dlatego, ze zdawatam sobie sprawe, jakim wielkim osobistym poswieceniem byto to
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dla ojca Danny'ego. Wszystko wskazywato na to, ze rezygnacja z kontaktéw z wnukami byta dla niego
tragedia, jednak ten cztowiek, stojgcy na czele spotecznosci, czut, ze nie ma wyboru, ze musi dostownie
realizowac gtoszone przez siebie zasady. Tak czy inaczej, nie bytam zfa, zal mi byto jedynie mojego meza i
tescia, miatam nadzieje, ze ktéregos dnia uda im sie pogodzic.

Nadal pisatam do mojej grupy dyskusyjnej. Teraz, kiedy spotkatam Tracy i Linde, czutam sie jeszcze
bardziej z nimi zwigzana. Tak jak Theo i Felix, ja takze miewatam gorsze i lepsze dni. Operacja usuniecia
macicy rozstroita mnie emocjonalnie, dochodzitam do siebie z trudem, byto gorzej, niz podejrzewatam.
Tylko dzieki codziennemu wylewaniu zali i czytaniu ogromnej liczby listdw z wyrazami wsparcia i
wspotczucia nie zatamatam sie kompletnie.



Felix i Theo konczg dzisiaj pie¢ miesiecy. Juz prawie pdl pierwszego roku zycia za nimi, a my nadal
czekamy na nich w domu. Boje sie takich dni, okragtych miesiecy, wtedy bowiem czuje sie okradziona z
czego$. Umyka nam ich dziecidstwo i nigdy juz nie wréci. Trudno w takich chwilach by¢ silnym - tak
bardzo za nimi tesknie, wszyscy tesknimy, chcieliby$Smy, by rodzina byta w komplecie. Co miesigc
powtarzam sobie ,to juz niedtugo". Tym razem moze bede miata racje - daj Boze, zeby tak byto.

Chtopcy wtasnie wychodzili z kolejnej infekcji i powoli wracali do zdrowia. Theo nadal potrzebowat tlenu
i wygladato na to, ze nawet do domu bedzie musiat go zabraé, z racji nawracajacych problemoéw z
oddychaniem. Lekarze zapewniali mnie, ze kiedy bedzie wiekszy, kiedy narosnie nowa, niezablizniona
tkanka, stan jego ptuc sie poprawi. Na razie jednak konieczne byto wspomaganie.

Kilka razy w tygodniu zabieratam Evie do szpitala. Byta zachwycona braciszkami, chciata ich bez przerwy
tuli¢ i gtaskac. Felix chyba sie jej troche bat, ale Theo uwielbiat swojg starszg siostre i godzinami
wpatrywat sie w nig z podziwem. Cenitam so-

136

bie wielce te chwile z trojkg moich matych dzieci i nawet w tym szpitalnym otoczeniu udato nam sie
stworzy¢ okruszki ,normalnego" rodzinnego zycia. Chtopcy z kazdym dniem stawali sie coraz
cudowniejsi. Theo byt typem marzyciela, do szcze$cia wystarczato mu gtaskanie czegos miekkiego albo
stuchanie ulubionej piosenki. Felix, pomimo ze dopiero pieciomiesieczny, kokietowat wszystkie
tadniejsze pielegniarki. Obydwaj chtopcy - kazdy na swdj sposéb - byli indywidualnosciami i wiedziatam,
ze kiedy w koncu wyjda do domu, wszyscy na oddziale bedg za nimi teskni¢. Uwielbiali gosci, cieszyli sie,
kiedy tylko kto$ wchodzit do pokoju, bytam wiec pewna, ze spodoba im sie zycie w naszej rodzinie.

Odkrylismy, ze chtopcy majg takze problem zwigzany z uktadem wegetatywnym (odpowiedzialnym
miedzy innymi za tetno i temperature ciata). Ciggle oblewali sie potem, chociaz przebieratam ich po kilka
razy dziennie. Poczatkowo lekarze sadzili, ze to skutek uboczny podawanych lekéw, ale w koricu ta
przyczyna zostata wykluczona i uznano, ze to ,,wynik ich (niezdiagnozowanego jeszcze) stanu". Lekarz,
ktory przekazat mi te wiadomos¢, byt, ogdlnie rzecz ujmujac, dobrej mysli, powiedziat, ze przyspieszone
tetno nie powinno mieé zadnych skutkéw na przysztosé. Kilka dni pdzniej lekarz prowadzacy dodat, ze
,przy tak dtugiej liscie dolegliwosci, to akurat stanowi najmniejszy problem", a ja przysiegam, ze nie
wiedziatam, czy powinnam sie Smiac, czy ptakad.

Pomimo regularnych napaddw smutku nie przestatam dziekowac¢ losowi za moje anielskie dzieci. Nie
wyobrazatam juz sobie zycia bez synkdw, nawet w chwilach najwiekszej depresji (a byto ich wiele)
potrafitam dostrzec rados¢, jaka wnosili i wielkg lekcje, jakg nam dali. Nigdy nie tracitam nadziei, ze
jeszcze czeka nas wspdlna przysztosé. Wiedziatam, ze tak naprawde w kazdej rodzinie liczy sie tylko
szczescie i mitos¢, niepetnosprawnos¢ moich dzieci nie mogta nam tego zabrad.

Moi internetowi przyjaciele robili wszystko, co mogli, by poprawi¢ mi humor i doda¢ otuchy. Kiedy
przyjechata Tracy, przywiozta ze sobg matg paczuszke, na ktérej widniaty stowa: , To dowdd
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na to, ze marzenia sie spetniajg". W srodku, na pamigtke historii, ktéra kiedys jej opowiedziatam o moim
wymarzonym obrazie dzieci w domu, znajdowata sie zrobiona przez Tracy malenka czapeczka Batmana
dla Feliksa i para miniaturowych, mienigcych sie pa-putkow dla Theo. Chtopcy wygladali w nich
przekomicznie, a mnie wzruszyta dobroé, jakiej doznawatam na kazdym kroku.

Jesli chodzi o moja liste dyskusyjng, miatam takze okazje doswiadczyé, jak to jest, kiedy stoi sie po
drugiej stronie. Jej uczestnikami byto (albo nawet jest) okoto tysigca pieciuset rodzin, ale liczba oséb
stale sie udzielajgcych jest zdecydowanie mniejsza. Wiekszos¢ uczestnikéw, to tylko ,,zagladacze",
niewidoczni czytelnicy, ktérzy piszg posty jedynie wtedy, gdy majg jakies konkretne pytanie. Oprdcz nich,
w kazdej internetowej grupie, z jakg miatam kontakt, znajduje sie waska grupka osdéb pisujacych
regularnie, odpowiadajgcych na prawie kazde pytanie, zamieszczajacych przydatne informacje i linki do
innych stron, wymieniajgcych rady i opowiadajgcych dowcipy. To te osoby nadajg grupie charakter i
tworzg z niej spotecznosc. Wiekszosé uczestnikdw przechodzi etapy mniejszego lub wiekszego
zaangazowania, a kazda spoteczno$é wyznacza wtasne granice akceptowanej dtugosci postéw i ich
zawartosci. Oznacza to, ze nawet jesli grupa jest bardzo liczna, mozna dobrze pozna¢ ludzi, bo udziela sie
ich zwykle mniej. Jedng z najbardziej aktywnych uczestniczek grupy w okresie, kiedy urodzit sie Felix i
Theo, bytfa ciezarna Amerykanka o imieniu Shannon. Miata juz jedno dziecko, a do grupy przytaczyta sie,
bedac w cigzy blizniaczej. Mieszkata w Seattle, pyskata, inteligentna i zabawna dziewczyna, catkiem
mtoda, sliczna, ale w niestabilnej sytuacji finansowej i niepewnym zwigzku z ojcem blizniagt. Zycie jej nie
rozpieszczato, ale nikt nie watpit, ze sobie poradzi. Nalezata do twardych kobiet, ktore biorg zycie takim,
jakie ono jest, bez narzekania i uzalania sie nad sobg. Pomimo niepewnosci co do swojego zwigzku
Shannon cieszyta sie niestychanie z tego, ze urodzi blizniaki i wkrétce stata sie aktywnym uczestnikiem
grupy, osobg bardzo lubiang, z ktdrg przez kilka miesiecy wymieniatam listy.
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W dwudziestym drugim tygodniu cigzy, w zasadzie niewiele przed czasem, w ktérym ptéd bytby zdolny
do przezycia, w wyniku niewykrytego zapalenia szyjki macicy stracita najpierw pierwsze dziecko, a w
ciggu kilku godzin drugie. Dwdch malenkich chtopczykéw, Nicholasa i Matthew - nadal pamietam ich
imiona, mimo Ze uptyneto juz tyle czasu. List od Shannon, zawierajacy te tragiczng wiadomos¢, przyszedt
do mojej skrzynki razem z wieloma innymi. Byt zatytutowany: ,,Smutna wiadomos¢ - przygotujcie
chusteczki". Siedziatam przy komputerze i ptakatam nad tym, co stracita kobieta z drugiego kornca swiata,
ktdrej nigdy nie spotkatam i pewnie nie spotkam. Nasze zycie byto tak rézne, nie miatySmy prawie nic
wspdlnego. Pochodzenie, wiek, zainteresowania, polityka: réznitySmy sie praktycznie we wszystkim i w
normalnych okolicznosciach nasze drogi zyciowe nie miatyby szansy sie spotkaé. A jednak tu, w
cyberprzestrzeni, mogtysmy sie zaprzyjaznié¢, a nawet by¢ sgsiadkami. taczyto nas co$ prawdziwego i
waznego. Optakiwatam jej strate tak, jakbym ptakata, gdyby moja przyjaciétka przezywata podobng
tragedie, i ogromnie chciatam jej pomadc. Wszyscy zresztg chcieliSmy. Zawrzato w naszej grupie
dyskusyjnej od smutku i szoku, zamiast zwyktych pogawedek pojawity sie kondolencje, wyrazy troski,
zatoby i niedowierzania. Ktos, kto mieszkat niedaleko Shannon, dowiedziat sie szczegétéw dotyczacych
pogrzebu i wielu z nas wystato kwiaty. Biedna Shannon byta kompletnie zatamana, ale wiem, ze
Swiadomosc tego, ze tyle ludzi chce zapamietac jej chtopcdw i ich strate, na pewno przyniosta jej
pocieszenie.



Niestychany byt zalew wyrazédw sympatii w ciggu nastepnych kilku dni. Szybko okazato sie, ze wielu z nas
chciato w jakis praktyczny sposéb poméc Shannon i jej rodzinie w tym trudnym dla nich okresie.
Shannon miata ktopoty finansowe i bata sie, ze nie bedzie jej sta¢ na porzadny nagrobek dla chtopcow,
szybko wiec zorganizowalismy zbidrke pieniedzy. Ostatecznie zebrano wiecej pieniedzy, niz byto
potrzeba, tak wiec jak w przypadku mojego bujanego fotela po dokonaniu zakupu reszta zostata
przeznaczona na cel dobroczynny (w moim wypadku byta to or-
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ganizacja wspierajgca rodziny, ktérych dzieci sy w szpitalu; pienigdze pozostate po optaceniu nagrobka
dla dzieci Shannon zostaty przekazane na badania nad poronieniem).

Bytam ogromnie wzruszona wspoéfczuciem i wielkg checig niesienia pomocy posréd cztonkdw mojej
grupy. | chociaz ja tez doznatam ich wspaniatomysInosci, to jednak dopiero kiedy statam sie czescig fali
sympatii dla Shannon, zrozumiatam, ze w tej internetowej spotecznosci nie byto absolutnie nic
,wirtualnego". Byta tak samo rzeczywista i prawdziwa jak mieszkancy jakiejkolwiek miejscowosci. Bytam
dumna, ze do niej naleze.

/

12.

Sa takie chwile, kiedy zycie toczy sie tak szybko, ze wydarzenia wpadajg jedno na drugie, tworzac wielka
fale zametu, ktdra przelewa sie przez zagubiony swiat. Czasem w takiej sytuacji pozostaje jedynie
ucieczka, niczym desperacki bieg bohatera kreskéwki, ktory ucieka przed zapalonym lontem. Nie
wiadomo, co czeka za rogiem. Ba, czasami nie wiadomo nawet, co znajduje sie pod stopami.

To niesamowite, ale pomimo Sciskajgcej w dotku sinusoidy stanu chtopcdw (trzy kroki do przodu, dwa do
tytu) w konicu perspektywa wypisu ze szpitala stalg sie coraz bardziej realna. Stuzba zdrowia przydzielita
nam dwdch pracownikdw do pomocy w ciggu dnia, cala nasza rodzina zostata przeszkolona, do domu
dostarczono caty arsenat sprzetéw i potrzebnych srodkdow, a Theo i Felix zdawali sie by¢ we wzglednie
dobrej formie. Nasz dom, za maty, by pomiescic catg naszg rodzine, dostownie pekat w szwach, kiedy
poupychano w nim wszystko, co byto nam potrzebne. Tak jak mozna byto sie spodziewaé, Theo trzeba
byto podawac tlen, dostaliSmy wiec do domu kompresor tlenowy. Przystano technika, ktéry wywiercit
dziury w suficie salonu, zeby mozna byto pociggnac tlen na pietro, co pozwalatoby nam na codzienne
kapanie Theo. Postanowilismy, ze wtedy, kiedy bedziemy sami, chtopcy bedga spali z nami w sypialni, 'a
na dyzurach pielegniarki w tdzeczku turystycznym w salonie. Nie byto to idealne rozwigzanie, ale
przynajmniej mielismy wszyscy by¢ pod jednym dachem. Bytam juz tak zdesperowana, ze zniostabym
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wszelkie niewygody, byle tylko wreszcie mie¢ chtopcéw w domu. W przeddzien wypisu napisatam do
mojej grupy.



Jak sie czuje? Zmeczona... Przeszlismy bardzo dtugg droge. Jestem dumna z catej naszej rodziny, z tego,
ze wspolnymi sitami udato nam sie te droge pokonac. Boje sie troche przysztosci, ale wierze, ze razem
podejmiemy dalsze wyzwania. W koncu o to przeciez w tym wszystkim chodzi. Jestem wdzieczna za
wszystko, co sie wydarzyto. To prawda - uwazam, ze nasze zycie stato sie bogatsze, nasza rodzina
silniejsza, i mimo wszystko, jestesmy szczesliwsi. Codziennie licze dobre rzeczy, nigdy wczesniej tego nie
robitam, ale teraz umiem doceni¢, ze to, co mam, to prawdziwy dar. Mam Sliczne dzieci, catg czworke i
po raz pierwszy w zyciu czuje, ze jestem dobrg matka i ze moge w ich sprawie zawierzyc¢ sobie i
wtiasnemu instynktowi. Zresztg, co to znaczy zdrowy? Zdrowe i szczesliwe serce - to sie liczy i zadne
fizyczne utomnosci tego nie zmienig. Nadal uwazam, ze Bég nie popetnia btedéw, a moi chtopcy s w
kazdym calu idealni.

Sama nigdy nie wybratabym tej drogi, nie potrafitabym jej sobie wyobrazi¢. Czuje sie jednak wyrdzniona,
ze moge nig kroczyé. SpotkaliSmy na niej niesamowitych ludzi, catkowicie obce osoby, ktdre obdarzyty
nas niestychang mitoscig i codziennie wzmacniaty naszg wiare - czegdz chcie¢ wiecej?

Nie myslatam, Zze jeszcze bede pisaé dalsze e-maile. Ten list miat by¢ swoistym epitafium, wierzytam, ze
od tej chwili bedziemy zy¢ jak kazda inna rodzina, w chaosie, jaki pociggata za sobg obecnos$é czworki
dzieci, z czego troje nie miato nawet poéttora roku. Podziekowatam moim internetowym przyjaciotom, ze
mogtam przez piec i pét miesigca wylewac im swoje zale. Naprawde nie wiem, co bym bez nich zrobita.
Odkad moi chtopcy pojawili sie na Swiecie, lekarze i pracownicy socjalni pytali mnie nieustannie, czy
mam jakie$ wsparcie. Trudno byto im wyttumaczy¢, jak mocna byta ta niewidzialna sie¢, ktora sie pode
mng rozpinata. Batam sie mie¢ jakagkolwiek nadzieje. Przezylismy juz tyle rozcza-
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rowan, tyle fatszywych wschodéw storica, modlitam sie zawziecie, zeby dalej szto juz gtadko. Z dnia na
dzien byto coraz lepiej, w koricu zaczetam wierzy¢, ze to wszystko dzieje sie naprawde. ByliSmy z Dannym
tak podekscytowani: tyle sie wyczekali$my, przeszlismy naprawde trudng droge, zeby znalez¢ sie w tym
miejscu. Danny zrobit piekne pozegnalne zdjecie blizniakéw dla pielegniarek, a ja kupitam ramke i
najwiekszy tort, jaki udato mi sie dostaé. Felbc i Theo mieli mieé prawdziwe pozegnanie na oddziale. Po
tylu miesigcach niepewnosci i dramatéw zabranie ich do domu byto dla wielu wielkim osiggnieciem.

Myslicie, ze wszystko poszto idealnie? Oczywiscie, ze nie! W ostatniej chwili musiata sie pojawic
przeszkoda. Juz tak dtugo wstrzymywatam sie od wierzenia, ze bedzie dobrze, nie zniostabym kolejnego
rozczarowania. A tu prosze - ledwie tylko wychylitam gtowe i od razu BUM! Prosto w twarz.

Kiedy przyjechatam do szpitala w dniu, w ktérym mielismy zabra¢ chtopcéw do domu, okazato sie, ze
Theo jest przeziebiony. Nie byto to nic powaznego ani okropnego, zwykte przeziebienie, ale widac¢ byto,
ze co$ mu dolega. Czutam sie, jakbym dostata obuchem w gtowe, pod czaszka ktebity sie uczucia, ktérych
nawet nie potrafitabym nazwac. Rozczarowanie w ostatniej minucie, po tym, co do tej pory przeszlismy,
byto straszne. Zaniemodwitam z rozpaczy, po twarzach lekarzy i pielegniarek widziatam, ze oni tez sg
zatamani. Lekarka zbadata Theo. Przyznata, ze jest troche chory, ale stwierdzita, ze to drobnostka.
Gorzej, ze zbliza sie zima, jesli chtopcy nie wyjdg teraz ze szpitala, znajdg sie w samym Srodku sezonu
chorobowego. Nawet w najspokojniejszym czasie szpitale sg petne zarazkow, a juz miesigce zimowe to



prawdziwa wylegarnia wszelkich wiruséw i bakterii. To ostatnie miejsce, w jakim nalezy trzymac dziecko
z powaznymi ktopotami oddechowymi. Tak wiec, chociaz Theo nie byt w szczytowej formie, powinnismy
wykorzysta¢ szanse na zabranie chtopcéw ze szpitala. Jesli teraz tego nie zrobimy, mogg zosta¢ w nim do
wiosny.

Lekarka poradzita, zebySmy zabrali Theo i Feliksa do domu. W ciggu najblizszych kilku miesiecy szpital
mogt okazac sie dla
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nich niebezpiecznym miejscem, a Danny i ja byliSmy przygotowani do opieki nad dzie¢mi. Zostalismy
odpowiednio przeszkoleni, znamy doskonale naszych synkéw, w dzien wypisu nocny dyzur bedzie petnita
pielegniarka, nie bedziemy wiec sami. Poza tym Theo nie byt wcale bardzo chory. Gdyby to byto jakie$
inne dziecko, pocigganie noskiem nie wzbudzitoby nawet stowa komentarza. Ostatecznie postanowione:
chtopcy wychodzg do domu.

Myslatam, ze wycatuje lekarke. Czutam ogromng ulge, teraz kiedy wszystko sie wyjasnito, mogtam daé
wreszcie upust radosci. Moi synkowie wracajg! Nie zostalisSmy nawet, zeby sprébowac tortu, ktéry
kupitam pielegniarkom. Szybkie podziekowania, usciski - i juz nas nie byto.

Pragnetam napawac sie kazdg chwilg tego dnia. Delektowatam sie nawet przypinaniem chtopcéw do
fotelikdw samochodowych, a wiec czyms, co pewnie wkrdtce miato staé sie zwykta czynnoscia. Bylismy
juz od dawna gotowi na ten powrdt do domu zaréwno psychicznie, jak i fizycznie. Odgrywatam te scenke
tyle razy w myslach, ze teraz miatam wrazenie, ze to deja vu. Czutam sie, jakbysmy wracali z wojny, a
przejscie przez drzwi frontowe z Feliksem na rekach i obok Danny'ego z Theo byto naszg parada
zwyciestwa. Usiadtam w salonie i cieszytam sie domowag atmosfera. Evie, ktéra jeszcze nie chodzita
(zaczeta bardzo pdzno), przesuwata pupe od jednego chtopca do drugiego, z coraz wiekszg pewnoscia
siebie zabierajgc im smoczki, zabawki, skarpetki, kocyki i wszystko, co tylko udato jej sie ztapac. Theo
wpatrywat sie w nig jak urzeczony, najwyrazniej zachwycony widokiem starszej siostry. Z kolei Felix
oczarowany byt telewizorem i gapit sie w niego szeroko otwartymi oczami. Nawet Joey, ktéry jako
typowy nastolatek spedzat wiekszos¢ dnia zamkniety w swoim pokoju, raczyt do nas zejs¢. Zrobito sie tak
przytulnie i rados$nie. Danny i ja promienieliémy z satysfakcji i dumy.

To tylko krétka informacja, zeby powiadomié Was, ze Felix i Theo sg w koncu oficjalnie mieszkaricami
naszego domu! Tak, po 172 dniach w szpitalu, w koricu nam sie udato - nasze stodkie ma-

luchy s3 juz w domu, domu, domu!!! Theo jest troche chory, wczoraj wieczorem dostat nawet na chwile
gorgczki i ma lekki katar, ale wypuscili goze szpitala! Mieliémy wrazenie, ze jezeli bedziemy czekaé na
,idealny" dzien, nigdy nie zabierzemy ich do domu.

Kiedy nowe Zrddto zabawy i ciekawych przedmiotéw przestato by¢ atrakcja, Evie - co nie byto
zaskoczeniem - poczuta sie przyttoczona pojawieniem sie braciszkéw. Zanotowatam sobie w gtowie, ze
bedzie potrzebowata w najblizszych tygodniach dodatkowych wyrazéw mitosci i mojej zwiekszonej



uwagi. Czas poswiecony tylko Evie moze by¢ trudny do zrealizowania, ale jako$ sobie poradzimy.
Przeciez wreszcie jestesmy wszyscy w jednym miejscu.

Po potudniu wpadty do nas pielegniarki sSrodowiskowe, zeby zobaczy¢, jak nam idzie. Jak sie okazato,
bylismy szczesliwi, spokojni i zdgzyliSmy sie juz rozlokowadé. Byty chyba zaskoczone, ze panowalismy
doskonale nad sytuacja, ale kiedy wezmiemy pod uwage, ze przygotowywalismy sie do tego miesigcami,
nie byto nic dziwnego w tym, ze wszystko szto, jak powinno. Chtopcy siedzieli na lezaczkach, wiercili sie z
ekscytacji, usmiechali i gaworzyli na widok gosci, najwyrazniej podobato im sie pozaszpitalne otoczenie i
to, ze znajdowali sie w centrum uwagi. Danny i ja nie posiadaliSmy sie z radosci, cieszyliSmy sie kazdg
sekunda tak dtugo wyczekiwanego wydarzenia. Evie i Joey byli zadowoleni, ze rodzice wreszcie s w
domu, tatwo byto zapomnie¢, ze minione miesigce odcisnety swoje pietno takze i na nich. Po raz
pierwszy od dtuzszego czasu czutam sie naprawde zrelaksowana.

Wieczorem, zanim przyszfa pielegniarka, przygotowatam pierwszy nocleg chtopcow. Wykapalismy ich z
Dannym, a potem rézowych, wilgotnych i pachngcych potozyliSmy na naszym tézku, zeby przypudrowac i
ubraé w pizamki. Kiedy zeszliSmy z nimi na dét, potozytam ich w tézeczku i podtaczytam do aparatury.
Odczyty byty w porzadku. Puls i poziom tlenu Theo byty nawet o wiele lepsze niz w szpitalu, co
przypisatam temu, ze jest w domu. Przez catg noc chtopcy mieli dostawaé pokarm, dlatego podtgczytam
rurki gastrostomijne do pomp, napetnitam pompy mlekiem i ustawi-
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tam aparature na wlew ciggty, dzieki ktéremu do rana powinni otrzymac odpowiednig ilo$¢ kalorii.
Potem wszystko podpisatam. Danny $miat sie ze mnie, kiedy przyklejatam karteczki z imionami na
kazdym sprzecie, kablu, a nawet - na chtopcach. Ja nie miatam problemdw z rozrdznieniem moich
synkdw, ale przeciez byli identyczni, a postronny obserwator mégt nie dostrzec niewielkich réznic
pomiedzy nimi. Kiedy pojawia sie koniecznosé, potrafie by¢ niestychanie zorganizowana i
uporzadkowana, totez zanim przyjechata pielegniarka, uszykowatam wszystko, co mogtoby by¢ jej
potrzebne, w tym takze notatki na temat opieki nad malcami, a takze kawe i ciasteczka, zeby dotrwata
do rana. A potem upewnitam sie jeszcze trzy razy, czy jest tak, jak by¢ powinno i zrobitam to, na co
czekatam prawie szes$¢ miesiecy: pocatowatam wszystkie moje $pigce dzieci na dobranoc i wslizgnetam
sie zmeczona, ale szczesliwa do wiasnego tdzka.

Okoto széstej rano rozlegto sie pukanie do drzwi. Natychmiast sie obudzitam i wyskoczytam z tézka jak z
procy. Danny czesto podziwiat mojg niestychang zdolnos$¢ do odzyskiwania petnej Swiadomosci w
utamku sekundy, co dzieje sie wtedy -i tylko wtedy - kiedy co$ jest nie tak z ktéryms$ z moich dzieci.

Zbiegtam na dot i wpadtam do salonu. To niesamowite, jak szybko dziata umyst matki w sytuacji
kryzysowej. Jedno spojrzenie na tézeczko i juz wiedziatam, co sie dzieje. Theo przestat oddychaé: lezat
siny i nieruchomy na pleckach, obok niego spat Felix. Chtopcy byli podtgczeni do aparatury, monitor
Feliksa pokazywat prawidtowy poziom tlenu w wysokosci dziewiec¢dziesieciu siedmiu procent, a Theo
tylko dwadziescia. Dwadziescia? A niech to szlag! Wrzasnetam, zeby Danny przyszedt, chwycitam Theo i
potozytam go na podtodze. Zaczetam reanimacje, Tak jak mnie tego uczono. Wdech, ucisk, ucisk, ucisk,
ucisk, ucisk, wdech, raz, dwa, trzy, cztery, pie¢, wdech... Danny zadzwonit na pogotowie, pielegniarka



stata w milczeniu, zaszokowana, poprositam jg, Zeby mnie na chwile zastgpita. Prébowata, ale widziatam,
ze byta zbyt przestraszona, sama robitam to lepiej. Odepchnetam j3 i zaczetam od nowa. Wdech, raz,
dwa, trzy, cztery, pieé, wdech, raz, dwa, trzy,
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cztery, piec... Gdzie jest ta pieprzona karetka? Danny czekat na ulicy, a ja reanimowatam Theo. Miatam
krystalicznie czysty umyst, jeszcze nigdy w zyciu nie bytam na niczym tak skoncentrowana.

Kiedy karetka przyjechata, ratownicy nie tracili czasu. Wbiegli do domu, ztapali Theo i w ciggu kilku
sekund odjechali do Univer-sity College Hospital. Zanim zdazyli przyjechaé, poziom tlenu Theo spadt do
zera. Danny i ja byliSmy w pizamach, wrzucilismy tylko co$ na siebie, zabralismy Feliksa i pojechalismy za
nimi naszym samochodem. Pielegniarka zostata z Evie i Joeyem do czasu, kiedy nie uda mi sie $ciggnac
kogos z rodziny - nie byto innego wyboru, nie mieliSmy nawet czasu, zeby to przedyskutowac. Przez catg
droge do szpitala modlitam sie gto$no: Boze, nie zabieraj mojego dziecka, prosze, nie zabieraj go! W
gtebi duszy, nie spodziewatam sie, ze kiedy przyjedziemy do szpitala, Theo bedzie jeszcze zyt.

Nigdy nie zapomne sceny, jaka ujrzatam na oddziale reanimacji. Kiedy przywieZli Theo, nocna zmiana
wiasnie ustepowata dziennej, wokét krecito sie dwa razy tylu lekarzy, co zwykle. Przyszli pediatrzy z
oddziatu dzieciecego Galaxy, a takze z OIOM-u, na ktérym chtopcy spedzili pierwsze tygodnie swojego
zycia. Theo lezat nieprzytomny na stole, tylu ludzi co$ przy nim robito, ze momentami zupetnie tracitam
go z oczu. Nie mogli znalez¢ zyty ani na raczkach, ani na nézkach. Po kilku miesigcach kropléwek i
zastrzykéw wszystkie od razu pekaty. Pielegniarka zgolita mu pasek wtoséw, zeby mogli wkiu¢ sie w
gtowe. Byt zaintubowany, a lekarze prébowali wttoczy¢ powietrze w jego nieruchome ciatko. Ktos mnie
zapytat, jak dtugo Theo jest bez tlenu. Nie, nie, nie! Nie zniose tego, Boze, nie zabieraj jego mdzgu, nie
zabieraj jego stodkiego charakteru, to jedyne, co miat! tzy leciaty mi ciurkiem, kiedy przeklinatam i
btagatam Boga, $wiat, los, szczescie, wszystko, co tylko sie dato, zeby oddali mi z powrotem moje
dziecko!

Jakims$ cudem udato im sie ustabilizowac stan Theo na tyle, ze mozna go byto przewiez¢ do szpitala na
Great Ormond Street, totez natychmiast zabrali go tam na OIOM. W tym czasie posztam z Feliksem na
oddziat Galaxy - trzeba byto go przebadac
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i upewnic sie, czy nie stanie sie to samo, co z Theo. Poszarzate twarze pielegniarek swiadczyty o tym, ze
nie tylko ja bytam wstrzgsnieta i zatamana nagtym pogorszeniem sie stanu mojego syna. Bytam otepiata
z rozpaczy i przerazenia. Co my teraz zrobimy? Pogubitam sie w tym wszystkim, jakbym w ogéle nie
nalezata do tego zycia. Postanowiono, ze dla zachowania ostroznosci, pomimo dobrego stanu zdrowia,
Felbc zostanie przyjety na oddziat. Podatam go bez stowa. Danny chyba pojechat do domu zwolni¢
pielegniarke i zajg¢ sie Joeyem i Evie. A moze pojechat karetkg z Theo? Prawde powiedziawszy, nie
pamietam. Ten poranek jawi sie w mojej pamieci jak zamazany obraz, niczym ze snu, poprzetykany tylko
fragmentami o niezwyktej ostrosci.



Nieco pdzniej (nie wiem, moze godzine, a moze dwie), znalaztam sie na Great Ormond Street, obok
Danny'ego. Patrzylismy, jak piers Theo podnosi sie i opada, wstuchiwalismy sie w kojacy, rytmiczny
dzwiek respiratora. Byt nadal nieprzytomny, nie wiedzielismy tez, jak bardzo (jesli w ogdle) ucierpiat na
tym jego mdzg. Powinnismy sie jako tako zorientowad, kiedy sie juz obudzi, ale by¢é moze uptynie jeszcze
duzo czasu, zanim dowiemy sie naprawde, czy nic mu sie nie stato. Szlismy potem ulicg i rozmawialismy
o tym, jak dziwnie wygladajg ci wszyscy ludzi, ktdrzy przezywali wtasnie swéj zwyczajny dzien.
Wydarzenia tego ranka byty tak ogromne, tak poruszajgce, ze wydawato sie niewiarygodne, ze nikt inny
nie odczut trzesienia.

Powiedziatam Danny'emu, ze powinien porozmawiac z ojcem. Istniato spore prawdopodobienistwo, ze
Theo nie przezyje tego ostatniego kryzysu, uwazatam, ze dziadek powinien dostaé szanse spotkania
wnuka. Jesli Theo odejdzie, nie bedzie juz powrotu. Uznatam, ze jezeli przepuscimy te okazje, bedziemy
tego do korica zatowaé.

Tak wiec Danny zadzwonit do ojca, zeby ten przyjechat i tak tez sie stato. Posréd ogromnego bélu i
niewypowiedzianego strachu, byto to jak migoczaca iskierka. Malenkie swiatetko, ktéte potrafi oswietli¢
najczarniejszy dzien, skrawek nadziei dla ukojenia naszych ztamanych serc.
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Rodzice Danny'ego mieszkali kilka godzin drogi od szpitala, ale przyjechali niemal natychmiast. Theo
nadal nie odzyskat przytomnosci, a my czekaliémy w napieciu, by przekonac sie, czy brak tlenu
doprowadzit do uszkodzenia mdézgu. Moj tesé musiat przezyc¢ szok, widzac swojego wnuka po raz
pierwszy w tak tragicznym stanie. PobyliSmy chwile wszyscy przy Theo na OIOM-ie, po czym przeszlismy
do szpitalnej kawiarni, gdzie mozna byto spokojnie porozmawia¢.

To byt tez pierwszy raz, kiedy widziatam Danny'ego razem z ojcem, uderzyto mnie, jak wielkie panowato
miedzy nimi uczucie. Rabin Shisler w niczym nie przypominat apodyktycznej i dominujacej osoby, jaka
sobie wyobrazatam. Jasne, to miato sens. Danny byt wspaniatym ojcem dla naszych dzieci, a przeciez
gdzies sie musiat tego nauczy¢. Zamaéwilismy kawe i wyjasnilismy na tyle, na ile potrafiliSmy, co dolega
chtopcom i co stato sie Theo. Ojciec Danny'ego zadawat nam pytania i wykazywat troske o syna i jego
rodzine. Chciat dowiedziec sie nie tylko o wnukach, ale i o nas: pytat, jak sobie radzimy w tych ciezkich
chwilach. Kedy Danny préobowat opowiedzie¢ w skrécie wszystko, przez co przeszliSmy w ciggu ostatnich
szes$ciu miesiecy, wymienitam usmiechy z jego mamga. Pomimo tragizmu sytuacji, czutam ulge, ze
nareszcie postawiliSmy most nad przepascia, ktdra wydawata sie nie do pokonania.

Stuchatam, jak méj maz relacjonuje wydarzenia ostatnich tygodni. Zawsze w takich sytuacjach bytam
zaskoczona, ze nasza
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historia brzmi tak skomplikowanie i dramatycznie. | chociaz wiedziatam, ze w rzeczywistosci byta
skomplikowana i dramatyczna, to jednak musze przyznaé, ze gdzies tam tkwito we mnie dawne
przekonanie, ze to tylko ja histeryzuje.

Woracajgc pamiecig do tamtego dnia, do mojego pierwszego spotkania z ojcem Danny'ego, przyznaje, ze
bytam wtedy dziwnie spokojna. Zauwazam to zjawisko zardwno u siebie, jak i u innych - dziwny
mechanizm obronny, ktdry chroni nas w najgorszych chwilach zycia. Skrajne sytuacje kryzysowe
wywotujg czasem nienaturalny spokdj, tak jakby nagle nasze duchowe jestestwo przejeto nad nami
kontrole i wyniosto nas wysoko ponad ziemski bdl. Kilka lat temu moja przyjaciétka zachorowata na raka
piersi Mastektomie przeprowadzono pare dni po tym, jak urodzita dru gie dziecko, a ona emanowata
wielkim spokojem i wykazywat pokorng odwage, jakby naturalny ped do strachu i rozpaczy zostawat w
szczegdblnie trudnych momentach ttamszony i dtawiony. Zycie jest nieraz tak smutne, ze nie mozemy
sobie po prostu pozwolié na to, by je poczué w petni. Kiedys, na spotkaniu AA, ktos opisat dno, z ktérego
wyszedt stowami: ,Upadtem tak nisko, ze bytem w stanie taski". Chyba nie mozna tego lepiej wyrazic.
Tak wiec, kiedy tylko stan Theo sie ustabilizowat i mineto najwieksze zagrozenie, musiatam znalezé
sposéb na pokonanie wtasnyc' uczué. Tak czy inaczej, przez cale nasze spotkanie, pozostawa tam
spokojna i optymistycznie nastawiona, co wywarto wrazeni na moim tesciu.

- Rozumiem juz, dlaczego mdj syn sie z panig ozenit - powiedziat mi, kiedy sie zegnali$my. Zrozumiatam,
ze tym samym dokonato sie co$ waznego.

Theo odzyskat tego dnia na chwile przytomno$¢. Siedziatam przy tézeczku, gtadzitam go po raczce i
Spiewatam mu jego ulubione piosenki, a on nagle otworzyt oczka i usmiechnat sie do mnie. Ten usmiech
powiedziat mi wszystko. Mdj najdrozszy Theo byt z nami, jego mdzg nie zostat uszkodzony, a wiec
wyzdrowieje, nie stracilismy go na zawsze. Ptakatam z rados$ci, przekazujac te wiadomosé Danny'emu.
Niesamowite, ale wszyst-
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ko bedzie dobrze. Jak blisko byliSmy utracenia go na zawsze? Mysle, ze bardzo blisko. Wiem, ze kiedy
tamtego ranka wyciggnetam go sinego z tézeczka, udato mi sie tchng¢ w niego z powrotem zycie.
Odszedt na moment, ale odszedt. Moja ogromna matczyna mitos$¢ przyciggneta go z powrotem.

Uratowatam mu zycie. Ratownicy z karetki powiedzieli, ze tylko moja szybka reakcja i zapamietane nauki
ze szkolenia uratowaty zycie naszego synka. Kiedy uczono nas reanimacji, sgdzitam, ze nigdy tego nie
zapamietam. Nie doceniatam tego, co matka zrobi, kiedy jej dziecko jest w niebezpieczenstwie.
Uratowatam go, uratowatam mu zycie, tak wszyscy uwazali. Wiedziatam juz wtedy, ze Theo nie wrdcit do
nas. Zatrzymat sie tylko na chwile, bo nie chciatam go puscic.

Nie wiem, jak to napisac. Caty dzien czekalismy na wiadomos¢, czy Theo bedzie zyt. Najpierw powtarzali
nam tylko, ze ,,na razie zyje". W koricu oznajmili, ze bedzie zyt i ze EEG nie wykazato uszkodzenia mézgu,
mimo ze rano przez dtuzszy czas pozostawat niedotleniony. Myslatam, ze juz wczesdniej przezyliSmy
najwiekszy mozliwy strach i rozpacz, ale jak sie okazuje, wcale nie. Nie mam stéw, zeby to wszystko
opisac, nie wiem, jak zaczac€. Jestem zatamana. Dzisiaj rano po raz pierwszy widziatam, jak Dan-ny ptacze.



Na samg myst, ze nasz malenki Theo mogt odejsé, Swiat sie nam zawalit. Nasz synek nie jest moze tak
bystry i kokietujgcy wszystkich, jak jego brat, ale to najstodsze dziecko o najtagodniejszym charakterze,
jakie kiedykolwiek spotkatam.

Theo miat zosta¢ dtuzej w szpitalu, to byto oczywiste. Jedno ptuco zapadto sie catkowicie i potrzeba byto
czasu, zeby wszystko wrécito do normy. Cieszytam sie, ze zostat odratowany, ze pomimo braku tlenu
jego mdzg nie ulegt uszkodzeniu, ale byto mi go tak bardzo zal, i zal nas wszystkich. Znowu lezat pod
respiratorem i kropléwkg z morfing. ByliSmy zrozpaczeni. lle jeszcze razy przyjdzie nam sie przygladad,
jak zabierajg nasze sny? Poprzedniego wieczoru zaplanowatam caty tydzien: gdzie péjdziemy, w co be-
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dziemy sie razem bawié, co zrobie z Evie i Joeyem. Bytam taka szczesliwa! Nie bylismy razem nawet
doby, a teraz chtopcy sg w dwdch réznych szpitalach, Theo w powaznym stanie, jego zycie
podtrzymywane. Nie miatam pojecia, ile jeszcze jestem w stanie wytrzymac. Czutam sie bezsilna, a ten
koszmar wydawat sie nie mie¢ konca.

Kilka dni pdzniej, w drodze z domu do szpitala, ogarnat mnie nagle wielki lek. Bytam pewna, ze stanie sie
cos$ okropnego. Moze wpadne pod samochdd, przechodzac przez jezdnie, a moze -Boze, nie! - cos ztego
stanie sie z Dannym. Rozptakatam sie i nie mogtam przesta¢, batam sie strasznie jakichs nieokreslonych i
nieznanych wydarzen. Zdatam sobie gwattownie sprawe z tego, ze przestatam zyé w Swiecie, w ktérym
zte rzeczy przytrafiajg sie innym ludziom, teraz przytrafiaty sie mnie i bytam przekonana, ze tak bedzie
caty czas. Zycie bedzie mi teraz zadawac bdl na wszystkie mozliwe sposoby. Zaczetam sie bac o
najblizszych.

Po kilku dniach nieustajgcego ptaczu Danny zasugerowat delikatnie, ze moze powinnam péjs¢ do lekarza.
Ten zdiagnozowat depresje (o zesz ty!) i przepisat fagodne srodki antydepresyjne. Bytam wdzieczna za
cokolwiek, co pozwolitoby mi odzyska¢ chocby szczgtkowg rownowage.

Felix nie zachorowat. To, co roztozyto Theo, najwyrazniej go omineto i prawie od razu zostat wypisany ze
szpitala. Lubit przebywaé w domu chyba tak samo, jak my lubilismy, kiedy on w nim byt. Miat juz prawie
pdl roku, a nadal byt niezwykle maty, Evie byta oczarowana Smiejacg sie i wiercaca ,lalg", ktéra
przyniesliémy. Theo szybko odbit sie po spotkaniu z kostuchg i wkrétce zostat przeniesiony z intensywnej
terapii na oddziat Galaxy. Znowu zaczynaliémy wiec dtugg droge prowadzacg do wypisu, oczywiscie, jesli
znowu czegos$ nie zfapie.

Ponownie mogtam sie przekona¢, ze nawet najdziwniejsza sytuacja moze przej$¢ w rutyne. Codziennie
ubieratam Feliksa w kurteczke, pakowatam mleko, rurki do karmienia, odsysacze, pieluchy i milion
innych rzeczy, ktére nosi ze sobg kazda matka, przypinatam do wdzka aparature i Feliksa, po czym
jechalismy
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do szpitala. Zwykle w potowie drogi musiatam zatrzymac sie, zeby go odessac, co byto moim pierwszym
doswiadczeniem w kwestii reakcji obcych ludzi na osobe niepetnosprawng. Teraz mam ogromna



wprawe, robie wszystko szybko i sprawnie, w zasadzie bez przystawania. Poczatkowo bytam jednak
podenerwowana i nie miatam doswiadczenia, pocitam sie cata z nerwdéw, szukajgc nerwowo rurek i
rekawiczek, podczas gdy Felix powoli siniat. Przechodnie spogladali na mnie z przerazeniem i litoscig. W
koncu udawato nam sie dotrze¢ do szpitala, gdzie spedzaliémy wiekszos¢ dnia z Theo, a potem
wracaliémy do domu na kapiel i usypianie Evie. Taka namiastka zycia rodzinnego trwata prawie trzy
tygodnie.

W domu Felix robit niesamowite postepy. Lepiej radzit sobie z potykaniem $liny i rzadziej wymagat
odsysania, specjalisci uznali, Ze moge sprobowacd karmic¢ go doustnie. Mleko stanowito zagrozenie (w
przypadku cieczy istnieje duze ryzyko aspiracji), dlatego pierwszym statym ,, positkiem", jaki Felix zlizat z
czubka mojego palca, byta odrobina startego jabtka. Catonocne karmienie gastrostomia dostarczato mu
niezbednych kalorii, to jabtko miato tylko pokazaé Feliksowi, ze istnieje cos takiego, jak smak. Dotknat
podejrzliwie papki na moim palcu, a ja uswiadomitam sobie, ze biedak spodziewa sie czegos ztego, a nie
przyjemnego. Musiatam mu pokazaé, ze w buzi moze by¢ mito, w koricu do tej pory znat tylko odsysacze i
rurki. Nic dziwnego, ze patrzyt nieufnie na to, co robitam. Starte jabtko okazato sie sukcesem na tyle, ze
sie nim nie zaczat dtawié ani (jak mi sie wydawato) aspirowaé, jednak nie byt zbyt podekscytowany
nowym doswiadczeniem. W ciggu kilku nastepnych dni wprowadzitam nowe smaki, w tym to, co
uwazatam, ze okaze sie hitem: czekolade. Nic jednak nie robito na nim wrazenia, chociaz wydawato sie,
ze woli stony smak, a nie stodki. Na tym etapie nie wiedziatam jeszcze, ze Fe-lix ma bardzo staby zmyst
smaku. W jego stanie, nawet przed tracheotomig, niemozliwe jest oddychanie przez nos, a jedynie przez
usta. Kiedy zabraknie zapachu, nie czué tez smaku (wystarczy zapytac kogos, kto ma zapchany katarem
nos). Dlatego
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wtasnie méj synek, karmiony bezposrednio do zotagdka i nieod-czuwajgcy przez to gtodu, nie czut smaku
startej marchewki i innych tagodnych dzieciecych produktéw, ktére mu dawatam. Nic dziwnego, ze cate
to ,jedzenie" niespecjalnie go interesowato. Dzisiaj Felix nadal nie jada, wszystkie sktadniki odzywcze
dostaje w postaci specjalnych ptynéw przez gastrostomie. Oczywiscie, odzywianie to tylko jedna z
korzysci ptynacych z jedzenia. Jedzenie to takze sposdb spedzania czasu z drugim cztowiekiem i doznanie
zmystowe - a tym Felix moze sie cieszy¢ tak, jak my. Ten dzi$ bystry i Zzywotny szesciolatek uwielbia
uczestniczy¢ w positkach, chce robi¢ to samo, co jego koledzy i rodzenstwo. Potrafi doskonale udawac,
Ze je, siedzi przy stole z resztg rodziny, przesuwa kulke groszku i pét frytki po swoim talerzyku ze
Spiderma-nem, nasladuje zucie i robi ,mniam-mniam". Felbt , pije" z filizanki, w ktérej znajduje sie
tyzeczka wody tak, ze mozna by pomysle¢, ze ma tam najlepszego szampana. Nauczyt sie nawet lubié
smaki, pod warunkiem, ze sg bardzo ostre, bo tylko takie majg szanse zosta¢ wychwycone przez jego
ostabione narzady wechu. Uwielbia sos sojowy i wystarczy odrobina na koniuszku jezyka, by tanczyt z
radosci, a na jego twarzy pojawit sie zachwyt i szczescie zaréwno dlatego, ze czuje smak sosu, jak i
poniewaz o$mielit sie go spréobowad.

Musiatam nauczy¢ moje dziecko, by nie bato sie jedzenia, by zrozumiato, ze buzia moze by¢ takze
zrédtem przyjemnosci, a nie tylko bélu. To jedna rzecz, jaka rdznita wychowywanie bliznigt od moich
starszych dzieci. Takich przeszkéd byto jednak wiecej, miliony niespodziewanych wybojéw na drodze,



wszystkie spowodowane niekonwencjonalnym startem. Ale chociaz kazdego dnia odkrywatam kolejne
skutki przedtuzonego pobytu w szpitalu, obserwowalismy tez wielkg poprawe stanu Feliksa. Nabierat sit,
w koncu jego ptacz stat sie na tyle gtosny, ze stychaé go byto w innych pomieszczeniach. Miatam
ogromna nadzieje, ze maj synek pokona ostatecznie wiekszos¢ swoich utomnosci.

m Powiekszajaca sie réznica miedzy chtopcami wywotywata we mnie mieszane uczucia. Z jednej strony
cieszytam sie niezmier-
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nie, ze Felix tak dobrze sie rozwija, ale w gtebi duszy czutam wielki smutek z powodu mojego
ukochanego Theo. Jakby tego byto mato, zejihtopcy i tak juz byli pokrzywdzeni, to fakt, ze Fe-lix byt w
domu (i trzeba byto pilnowaé wszystkich wizyt i terapii), utrudniat mi podwdjnie wyjscia do szpitala
wtedy, kiedy Theo potrzebowat mnie najbardziej. Trudno byto w takiej sytuacji zachowa¢ pogode ducha,
ale zmuszatam sie do pozytywnego myslenia, ttumaczac Theo (jednoczesnie wmawiajgc samej sobie), ze
ktos - fundujac mu taki niezwykty start - najwyrazniej przygotowuje go do czegos$ wielkiego. Modlitam
sie, by Theo - kiedy juz wréci do domu - dogonit brata. Po tym zatrzymaniu czynnosci oddechowej nie
mieliémy jednak zadnej gwarancji, ze tak sie stanie.

Byto mi poza tym zal Theo, bo Evie i Felix zdazyli sie juz ze sobg bardzo zwigzaé, batam sie, ze Theo
zostanie gdzie$ z boku. Mimo duzej podejrzliwosci na poczatku, Evie zaczeta uwielbia¢ Feliksa. Ciagle
obsypywata go pocatunkami, ktadta sie obok niego i pozwalata dotykad sie po twarzy i wtosach.
Wygladali tak stodko, Evie traktowata swojego braciszka bardzo delikatnie, jakby instynktownie
wyczuwata jego kruchos$é. Cudownie byto patrzeé, jak kwitnie ich przyjazn. Mogtam przygladaé sie im
godzinami, czutam wtedy wielki spokdj, przerywany tylko wewnetrznym gtosem, ktory szeptat
nieustannie ,tak nie powinno by¢, tu powinien by¢ jeszcze Theo".

Nasza pierwsza rocznica $lubu przypadta w czasie, kiedy w domu brakowato tylko Theo. Tego wieczoru,
kiedy dzieci poszty juz spac, usiedliSmy z Dannym, by porozmawiac. Bylismy zdumieni tym, jaki dziwny
obrét przybrato nasze zycie. Wydawatoby sie, ze jestesmy matzenstwem o wiele dtuzej niz tylko rok. Nie
rozpoznawalismy w sobie tej pary o idealnym zyciu, ktéra dwanascie miesiecy wczesniej brata slub.
Wszystko sie zmienito, zniknety $lady satysfakcji, ale i tak wiedziatam, ze nie chciatabym mie¢ u swojego
boku nikogo innego niz méj maz.

Stan Theo poprawiat sie z dnia na dzien i wkrdtce miat wyjs¢ ze szpitala. Niestety, czego mozna sie byto
w sumie spodziewac,
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tuz przed wypisem Theo Felix ztapat jakiegos$ wirusa. | tak, zupetnie jak na jednym z tych barometréw, w
ktorych z domku wychodzi albo stoneczna pani, albo deszczowy pan, chtopcy zamienili sie rolami: Felix
poszedt do szpitala, a Theo wyszedt do domu. Dziwnie byto ubieraé¢ Theo w kurteczke, ktdrg dopiero co
miat na sobie Felix. To byto przechodzone ubranko, po Evie, i jak na razie - co zauwazytam ze smutkiem -
nie potrzebowalismy drugiego.



Theo wrécit wiec do domu. Smiatam sie w duchu, cho¢ z gorycza, ze sasiedzi pewnie sie w ogdle nie
zorientowali, ze urodzity nam sie blizniaki. Na pewno nie, sama wcale sie nie czutam jak matka blizniat.
Ani razu nikt ich nie widziat razem, a skoro byli identyczni, kto mdgtby podejrzewac, ze jest ich dwoch?

Az w koncu stato sie. Nie wierzytam juz, ze sie kiedykolwiek uda, ale jednak: obydwaj chtopcy znalezli sie
w domu. Jak sie okazato, obyto sie bez fanfar. Przyjechatam z Theo do szpitala, tuz po obchodzie
lekarskim, by odwiedzi¢ Feliksa. Lekarze obejrzeli doktadnie dziecko i uznali, ze jest dobrze. Szybko
zadzwonitam do Danny'ego, zeby zorganizowat jakie$ rzeczy i po nas przyjechat. Jeszcze rzut okiem na
zapas mleka i odsysaczy i mozna byto wracac. PozegnaliSmy sie z personelem oddziatu Galaxy juz chyba
po raz setny i udalismy sie do domu.

W zwigzku z opdznieniami i niepewnoscia, jaka otaczata wypis bliznigt ze szpitala, pracownicy wczesniej
przeszkoleni do pomocy zostali zatrudnieni gdzie indziej. Oznaczato to, ze przez pierwszy tydzien
bedziemy zdani na samych siebie. Bytam nawet zadowolona. Fakt, ze Theo omal nie stracit zycia, kiedy
znajdowat sie pod opieka pielegniarki, sprawit, ze nie miatam dobrego zdania o ich kompetencji. Przede
wszystkim jednak czekali$my tak dtugo na to, az bedziemy razem, marzytam o tym, by poby¢ tylko z
mezem i dzieémi. Od momentu, w ktérym chtopcy przyszli na swiat, nie mieliSmy prawie w ogéle chwili
prywatnosci, nasze zycie byto poddawane ciggtej obserwacji. ChcieliSmy poby¢ sami, zeby kazdy mdgt
znalez¢ swoje miejsce, zebysmy byli rodzing.
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W koncu caty klan Shisleréw znalazt sie pod jednym dachem. Felix wyszedt dzisiaj ze szpitala i dotaczyt do
szczesliwych rodzicow oraz niejcé mniej zadowolonych braci i siostry.

Miatam nadzieje, ze tym razem uda nam sie utrzymac w domu troche dtuzej niz ostatnio. Jedng z
konsekwencji rozdzielenia chtopcéw byto to, ze przestali spa¢ w tym samym tdzeczku. ZastosowaliSmy
wiec rozwigzanie tymczasowe - potozylisSmy Theo w tézeczku, a Feliksa w dawnym koszu Evie,
zastanawiajac sie, gdzie u licha wcisnac drugie tézeczko. Pomimo $cisku (a moze wtasnie z jego powodu),
az kipiatam ze szczescia, ze chtopcy s3 w domu. Cudownie byto wszystkich kgpac i usypiaé, ostatecznie
cala tréjka malcéw chodzita spa¢ dos¢ pdzno, bo trudno nam byto z Dannym oprzeé sie ich usmiechom.
Wiedziatam, jak wazna jest rutyna w zyciu matych dzieci, zwykle jestem rzecznikiem wczesnego
chodzenia spac i staram sie tego pilnowac, ale tyle sie naczekalismy na chtopcéw, ze chyba oczywiste
jest, ze pragneliSmy sie nimi nacieszyc.

Evie zaczeta nazywad swoich braciszkéw Fio i Lio, co byto niewielkim postepem w stosunku do Fio i Fio.
Nie sprawdzity sie moje teorie, od razu zauwazyta, ze jej brat sie rozdwoit i bardzo jg to rozsierdzito.
Przez wiekszo$¢ pierwszego dnia probowata mnie przekonaé, zebym jednego z chtopcéw potozyta spaé
(,mama aa Fio"). Ogdlnie jednak bytam pod wrazeniem, jak dobrze poradzita sobie z catg sytuacjg,
zwtaszcza ze sama byta jeszcze malenkim dzieckiem. Zabawne, ale to Theo okazat sie najbardziej
zazdrosny o powrot Feliksa. Kiedy tylko widziat, ze tule brata, zaraz zaczynat sie dgsaé, co powodowato,
ze wybuchatam $miechem. Na szczescie uraza nie trwata zbyt dtugo, po kapieli bracia zndéw sie
ubdstwiali, jak zwykle.



Pediatrzy ostrzegli nas, zeby$my spodziewali sie kolejnych powrotdw do szpitala w ciggu nastepnych
miesiecy, ale mieliSmy nadzieje, ze péki co nic takiego sie nie stanie, a przynajmniej, ze nie bedzie to nic
tak dramatycznego, jak ostatnia akcja z Theo. tudzitam sie, ze lekarze nie majg racji, ze uda nam sie w
jakis
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sposéb unikng¢ szpitala i zarazkdéw, a chtopcy do korica zimy zostang w domu.

Przez nastepne pie¢ dni bytam mama czwérki dzieci. Cale pie¢ dni na zmiane kgpatam, zmieniatam
dziesiagtki pieluch, sterylizowatam butelki i Spiewatam piosenki. Manewrowatam blizniaczym wdzkiem
miedzy pétkami supermarketu, zaktadatam malenkie rekawiczki na mikroskopijne pigstki, marudzitam o
odrabianie zadan domowych i czytatam bajki. Napawatam sie zwyczajnoscig tych dni, byty luksusem po
ostatnich szes$ciu miesigcach petnych dramatycznych wydarzen. Zgineta gdzies kobieta, ktdra wiele
miesiecy temu napisafta list peten ztosci i strachu, i zaadresowata go do zupetnie obcych ludzi w sieci.
Przekonatam sie, ze istniejg duzo gorsze rzeczy niz urodzenie troéjki dzieci w ciggu jednego roku.

Chtopcom wyrznat sie pierwszy zgbek - w odstepie jednej godziny - a reakcja na to nowe doswiadczenie
mowita wszystko o réznicy w ich charakterach. Felix marudzit gtosno i wktadat palce do buzi, az go
bolaty. Theo, méj kochany, cierpliwy Theo, usmiechat sie tylko i nie zauwazyt w ogdle, ze ma zeba. Bytam
mama blizniakédw, w koricu mogtam zachwycaé sie Smiesznymi dziwactwami moich synkdéw i pisa¢ posty
do grupy Bliznieta. To, czego sie nauczytam po narodzinach chtopcdw, to cenié zwyczajnos¢ zycia i nie
zaktadag, ze jest ona oczywista. Normalnos¢ to dar, a nawet przywilej. Dla wielu ludzi na swiecie, z tylu
réznych przyczyn, zycie to codzienna walka. Tyle oséb zyje w ciggtej sytuacji kryzysowe]. Posmakowatam
tylko nudy i przewidywalnosci, ale wystarczyto, by dostrzegac ich wartosé.

Ciesze sie, ze nauczytam sie cenic¢ terazniejszos$¢ i zycie, ktdre mi dano, bo wszystko tak szybko mineto i
znowu z Dannym utkwiliSmy po pas w chaosie i kryzysie. Przez te piec¢ dni bytam tylko ja, Danny i nasze
dzieci, razem w domu, gdzie mogliSmy napawac sie kazda tak cudownie prozaiczng chwilg zycia
rodzinnego.

Mam zdjecie Feliksa i Theo z tamtego czasu. Sg po kapieli, ubrani w podobne pizamki flanelowe (Felbc w
czerwong, Theo w niebiesky), lezg obok siebie i sie usmiechajg. Dwie mate swiezo
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umyte buzki, uczesane wtoski, stodki widok. | chociaz Theo ma na twarzy przymocowang rurke od
respiratora, wygladajg jak okazy zdrowia. Tamte dni sg jak klejnoty: piekne, rzadkie i petne.
Otrzymalismy dar, spetnit sie sen, mamy wspaniate wspomnienia. Wiem, ze to niewiele, ale jednak cos.
Ciesze sie, ze dane nam byty te dni, mamy do czego wracac pamiecia, z usmiechem i bez zalu.

*

Wszystko zaczeto sie w srode nad ranem, kiedy Felbc obudzit sie zakatarzony i ogdlnie mizerny. Danny
wzigt go na rece, a ja prébowatam odessac z jego noska i gardta wielkg, ciggnacy sie bez konca



wydzieline. Modlitam sie, by stan mojego synka poprawit sie, ale na prézno. O szdstej wiedzieliSmy juz,
ze Feliksowi potrzebna jest pomoc, ktérej my w domu nie jestesmy w stanie mu zapewnic, z ciezkim
sercem wezwaliSmy karetke. | tak, pie¢ dni po wypisaniu ze szpitala, Felbc znowu znalazt sie na oddziale
Galaxy, z powrotem na podawanych dozylnie antybiotykach, biedny i nieszczesliwy. Nastepnego dnia,
prawie réwne dwadziescia cztery godziny pdzniej, przeszlismy doktadnie to samo z Theo. Wrdcilismy do
punktu wyjscia - obaj chtopcy byli w szpitalu, a my nie mieliSmy pojecia, kiedy wréca do domu.

Wydaje mi sie, ze byliSmy raczej ogdlnie przygnebieni niz jakos$ szczegdlnie zmartwieni aktualnym
rozwojem wydarzen. Po siedmiu miesigcach wzlotéw i upadkdw zaczynalismy czu¢ sie wyptukani z
wszelkich emocji. Staratam sie zaakceptowad to, co przynosi nam kazdy dzien, tak przeciez miato
najprawdopodobniej wygladac nasze zycie w przysztosci. Wiedziatam, ze musze nauczy¢ sie kontrolowac
swoje rozchwiane emocje. Nagle zdatam sobie sprawe z tego, ze umyka mi nie tylko dziecifnstwo Feliksa i
Theo, ale takze Evie i Joeya. Ogarneto mnie ogromne poczucie winy, kiedy pomyslatam, jak bardzo zajeta
i nieobecna bytam w ostatnim czasie. Przeciez Evie sama jeszcze byta malutkim dzieckiem. Zresztg nie
chodzito tylko o dzieci. Bylismy sobie z Dannym bardzo bliscy, tak
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jak zawsze, a nawet bardziej, ale od dtugiego czasu w naszym matzenistwie brakowato chwil radosci. Nie
czutam, zeby nasz zwigzek byt zagrozony, ale wiedziatam, ze jesli nadal ma by¢ dobrze, musimy sobie i
naszemu matzenstwu poswiecié nieco wiecej czasu. Nasze zycie rodzinne od miesiecy stato w miejscu, a
my zyliSmy w wielkiej niepewnosci. Trzeba byto koniecznie cos$ zmienic. Za wszelkg cene chciatam
bowiem, zeby na powrdt Feliksa i Theo czekata normalna, szczesliwa rodzina.

Stan chtopcoéw byt powazny, ale widywatam ich juz przeciez w duzo gorszym. Obaj czyms sie zarazili, a
drobniejszy Felix przechodzit infekcje nieco gorzej niz jego brat. Kolejnej nocy po przyjeciu Theo do
szpitala obudzit nas nagle telefon. Stan Feliksa pogorszyt sie, szpital szukat dla niego miejsca na oddziale
intensywnej terapii, wezwano juz karetke. Poniewaz nie mam prawa jazdy (przykra konsekwencja
mieszkania cate zycie w centrum Londynu), Danny pospiesznie wciggnat na siebie spodnie i sweter i
pojechat do szpitala. Szybko zasnetam z powrotem. Brak serca? Zastanawiacie sie pewnie, jak mogtam
spa¢, kiedy moje dziecko byto powaznie chore i wtasnie odwozono je na intensywng terapie. Po prostu
przechodzilismy przez to juz tyle razy, ze stracitam nawet rachube, ile razy chtopcy byli przyjmowani na
OIOM. Danny miat posiedzie¢ przy Feliksie i mégt wyspad sie, kiedy juz wréci do domu, ja natomiast
musiatam wstac rano do Evie i Joeya. Nie byto wiec sensu, zebym siedziata i czuwata, nie mogtam i tak
nic zrobi¢, a rano musiatam by¢ wyspana. Zgodnie z tym, co przyrzektam sobie wczesniej, ze bede staratfa
sie dbac o catg moja rodzine, odwrdcitam sie na bok i zasnetam.

Danny wrécit do domu koto dsmej rano, byt blady, wygladat na wyczerpanego. Troche trwato, zanim
szpital znalazt wolne miejsce dla Feliksa na oddziale intensywnej terapii. MieliSmy juz listopad i sezon
grypowy byt w petni. Szpital na Great Ormond Street byt przepetniony, dlatego Felix wylgdowat w koricu
na potudniu Londynu, w Guy's Hospital. Danny poszedt odsypiac zarwang noc, a ja zorganizowatam
opiekunke dla Evie i pojechatam odwiedzi¢ Feliksa. Sytuacje komplikowato teraz to, ze obaj
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chtopcy znajdowali sie w dwéch rdéznych i oddalonych od siebie szpitalach.

Najpierw zajrzatam do Theo. Nie byto Zle: zakatarzony, ale w miare pogodny. Poprzytulalismy sie chwile,
ale nie mogtam zostac z nim dfuzej, musiatam szybko jecha¢ do mojego drugiego synka. Dziwnie byto
znalez¢ sie w Guy's Hospital. Ostatnie miesigce spedzitam co prawda gtdwnie w szpitalach, ale byty to
znajome miejsca, w ktdrych kojarzytam wszystkich i bytam przez nich rozpoznawana. Oddziaty szpitali
University College Hospital i Great Ormond Street staty sie naszym drugim domem, a personel tych
szpitali - naszg powiekszong rodzing. OIOM w Guy's Hospital wygladat obco i nieprzyjaznie. Po
przestronnych, funkcjonalnie zaprojektowanych wnetrzach oddziatu intensywnej terapii w szpitalu na
Great Ormond Street, ten wydawat sie ciasny i chaotyczny. Feliksowi zaaplikowano srodki usypiajgce i
potozono go pod respiratorem. Wokoét niego krzatata sie pielegniarka, to, co robita, wygladato
profesjonalnie, ale nie umkneto mojej uwagi, ze nie zapewniata Feliksowi czutosci, do ktorej byt
przyzwyczajony. Rzecz jasna, nie znata ani jego, ani mnie. Felk byt dla niej po prostu kolejnym
przywiezionym w nocy chorym dzieckiem, ktérego zapewne za dzien czy dwa juz tu nie bedzie. Czutam
sie tam zle i obco. Felix byt nieprzytomny, a wokét siebie nie widziatam zadnej przyjaznej twarzy, nikogo,
z kim mogtabym porozmawiaé. Wkrdtce przyjechata moja mama, datam wiec jeszcze kilka buziakéw
mojemu nieprzytomnemu malcowi i postanowitysmy wrdci¢ razem do Theo.

Theo spat, kiedy przyjechatysmy. Pocatowatam go i delikatnie nim poruszytam, a wtedy otworzyt oczy.
Na moj widok usmiechnat sie stodko i zasnat z powrotem. Widzac, ze stan chtopcdéw jest w miare stabilny
i wiedzac, jak tatwo moze skonczy¢ sie na tym, ze caty dzien bede biegaé miedzy szpitalami,
postanowitam zgodzi¢ sie na propozycje mamy i przejsc sie po sklepach. Mama nalegata, ze powinnam
zrobic¢ cos$ dla siebie, odpoczac¢ troche od tego wszystkiego. Miata oczywiscie racje, popotudnie spedzone
na kupowaniu butdw czy czego$ podobnie trywialnego stanowito nie-
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zbedng odskocznie od problemoéw. Mojej rodzinie ciezko byto przygladad sie biernie, jak przechodze
przez traumatyczne wydarzenia, skoro nie mogli w zaden sposdb zdjac ze mnie tego ogromnego ciezaru.
Mama martwita sie nie tylko o swoich wnukdw, Theo i Feliksa, ale ogarniata jg macierzynska troska o
mnie. Od momentu, w ktérym chtopcy sie urodzili, cata moja rodzina, a szczegdlnie mama, rozdzielata
miedzy siebie obowigzki odwiedzania malcéw, zebym mogta spedzic troche czasu z Evie i Joeyem. Mama
zabierata tez starsze dzieci na weekendy i na noc, przypominajac sobie zasady pielegnacji maluchéw, a
poza tym caty czas dbata o mnie i Danny'ego. To ona pilnowata, bySmy od czasu do czasu wychodzili
razem na kolacje i spedzali czas we dwoje. To ona wysytata mnie na masaze i do manikiurzystki, wszystko
po to, zebym chociaz od czasu do czasu przez kilka godzin natadowata akumulatory. Takze i teraz,
widzac, ze jestem bliska zatamania, sktonita mnie do tego, zebym na chwile odsuneta sie od
dramatycznych wydarzen, a ja chetnie na to przystatam.

Nie Smiatam przyzna¢ przed samg sobg, jak bardzo przygnebiata mnie cata ta sytuacja. Felix byt bardzo
chory i istniato spore prawdopodobienstwo, ze infekcja rozwinie sie takze na dobre u Theo. Znowu
bylismy daleko od powrotu do domu i ciezko mi byto pogodzic sie z tg myslg. Batam sie, ze jezeli
wyznam, ze czuje sie rozczarowana, emocje wezma nade mng gore i nie bede w stanie normalnie



funkcjonowadé. Przypomniatam sobie stowa piosenki Smokeya Robinsona, tak bardzo adekwatnej do
sytuacji i od tej chwili przez caty dzien chodzito mi po gtowie, ze ,rozsmakowac sie nie warto, kiedy
potem wszystko znika" [,,a taste of ho-ney's worse than none at all" z piosenki /Second That Emotion].

Minety cztery dni, kiedy rano, gdzie$ przed piatg, obudzit nas telefon. Danny podnidst stuchawke, ale
wiedzielismy, ze skoro obaj chtopcy sg w szpitalu, wiesci nie mogg by¢ dobre, pytanie tylko, stan ktérego
z nich nagle sie pogorszyt. Jak sie okazato -Theo. OdwieZli go na intensywng terapie. Po krotkiej
rozmowie Danny wstat i zaczat sie ubieraé. Nie chciatam, zeby jechat, bo po co? Niech szpital tym razem
sam sie z tym wszystkim upora.
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- Nie jedzZ - poprositam.

- Pojade, to wyglada na co$ powaznego - powiedziat. Kiedy pojechat, wstatam. Znowu zadzwonit telefon
- szpital chciat wiedzie¢, czy kto$ juz od nas jedzie. Powiedziatam im, ze Danny zaraz bedzie na miejscu.
Gtos pielegniarki brzmiat ztowrogo.

- Wyjdzie z tego? - zapytatam.
- Robimy wszystko, co w naszej mocy - powiedziata i odtozyta stuchawke.

Nad Londynem switato, a swiat wygladat jako$ tak inaczej. Wszedzie panowata cisza i spokdj. Pokdj
pulsowat z kazdym uderzeniem mojego serca i to bicie wysytato fale w londynski poranek. Fale, ktére
trafiajgc na moje $pigce dzieci, wyzwalaty odpowiedz ich serc. Cienka, niby pajecza, niewidzialna sie¢
wigzaca ich dusze z moja. Ponad dachami i uspionymi murami byt gdzies Felix, delikatne echo ptynace od
mojego synka. Z gory naszego domu czutam zycie Joeya i Evie, spokojne, nieSwiadome niczego. A gdzie
jest Theo? Gdzie jest trzepot jego matego serduszka? Nie mogtam nigdzie znalez¢ mojego synka.

Usiadtam przy komputerze, by utozy¢ pasjansa, zagrac¢ z Bogiem albo Diabtem. ,Jesli pasjans wyjdzie,
Theo wyzdrowieje". Wyszedt, wiec rozdatam karty jeszcze raz. | wtedy zadzwonit telefon. Zatamujgcy sie
gtos Danny'ego przekazat mi to, co juz i tak wiedziatam.

- Theo nie zyje.
14.

Smier¢ jest taka ostateczna. Dlaczego wczes$niej tego nie wiedziatam? Tak okrutnie i nieodwracalnie
bezkompromisowa, nie ma drugiej szansy, nie ma pola do manewrdw. Koniec. To tyle. Nie zyje. Bytam
ogtuszona ciszg, przyttaczata mnie pustka, rozpadlina, ktéra utworzyta sie, kiedy rozpadat sie moj swiat.
Statam na szczycie gory, wykrzykujgc w préznie moje bezcelowe cierpienie.

Pamietam bezruch. A takze to, jak w ogromnej pustce, jaka stat sie Swiat bez Theo, zycie we mnie
wydawato sie takie niezreczne, nierzeczywiste.



Danny jechat juz po mnie, miat by¢ w domu za kilka minut. Zadzwonitam do mamy, ale réwno z jej
zaspanym gtosem, wtaczyta sie sztuczna sekretarka.

- Zadzwonie jeszcze raz - powiedziatam i roztgczytam sie. Nie chciatam nagrac¢ na sekretarke tych
okropnych stéw, ktére musiatam powiedzie¢. Wybratam numer jeszcze raz, mama odebrata natychmiast,
juz obudzona. Wiedziata. Oczywiscie, ze wiedziata, w tej krétkiej chwili pomiedzy moim pierwszym a
drugim telefonem, zrozumiata wszystko, nie wiedziata tylko, ktéry z chtopcéw.

- StraciliSmy Theo - powiedziatam. Wiedziatam, ze spada w doéf, stragcona z tego $wiata, tak jak ja przed
chwilg. Ogarnefa mnie fala wyrzutéw sumienia, znatam ogrom bdlu, jaki musiata zniesé.

Bytam spokojna. Posztam do goéry obudzi¢ Joeya. Musiat zajac sie Evie, dopdki nie przyjedzie moja mama
i Pierre. Przyjat
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wiadomosé w milczeniu, zszokowany, ale nie miatam czasu zajmowac sie jego emocjami. Danny wtfasnie
przyjechat, spotkatam go w potowie drogi ze schodéw na dét. Z jego piersi wyrwat sie ogromny szloch,
objelismy sie na chwile, ale jedyne, co myslatam, to ,,nie teraz". Musiatam jecha¢ do Theo, musiatam by¢
przy nim, cata reszta mogta poczekac.

Do szpitala dojechalismy szybko, w normalnych okolicznos$ciach zabierato nam to okoto pieciu minut, w
ten listopadowy poranek, kiedy ulice byty puste, znalezliémy sie tam praktycznie natychmiast. Theo
znajdowat sie w bocznym pokoiku. Alan, pielegniarz, ktéry byt przy jego Smierci, trzymat go w
ramionach, kotysat lekko i ptakat. Zabratam mojego synka, byt jeszcze ciepty.

- Theo, kochanie. Co ty zrobites, dlaczego odszedtes?

Obsypywatam go pocatunkami, tulitam i kotysatam, czujac, naprawde czujac, ze za chwile peknie mi
serce. Ogromny smutek uczacy pokory, miazdzgcy wszystko dookota, kazdg mysl, kazde uczucie,
wstrzymujacy oddech, paralizujgcy dusze. Danny pojechat po mojg mame, a ja siedziatam z synkiem na
reku i wlewatam mojg mitos¢ w jego nieruchome ciatko.

Ledwie zniostam widok poszarzatej od bdélu twarzy mojej matki. Zatamata sie, biorgc swojego wnuka z
moich rak, przygladatam sie, jak go trzyma. Wygladata na takg kruchga, bezbronng, niemal jak dziecko,
jeszcze nigdy nie byta tak smutna. Moja mama, zawsze taka silna i odwazna, z tym nie potrafita sobie
poradzic.

Danny wziat Theo na rece i rozptakat sie. Pocatowatam swojego synka: Boze, jak ja to wytrzymam? Nie
znam drugiego mezczyzny, ktdry bytby tak cudownym ojcem, stworzonym wprost do tej roli. Widok
mojego meza z dzie¢mi napawat mnie zawsze wielkg radoscig. To niesprawiedliwie, ze musi pochowac¢
syna, kiedy tylu mezczyzn porzuca swoje dzieci, zabija w nich dusze swojg obojetnoscia, albo jeszcze
gorzej... Wzietam znowu Theo na rece. Zaczynat sie robi¢ zimny, instynktownie otulitam go kocem.
Przyszta pielegniarka, zeby go zabraé. Trzeba byto sie pozegnad, ale nie miatam pojecia, jak to zrobié.
Pocatowatam go i podatam jej, a ona wyszta.
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Ustyszatam dziki krzyk, zwierzecy, przerazajacy i rozdzierajgcy. Wiedziatam, ze wyrwat sie z mojej piersi.

Musielismy powiadomi¢ wszystkich. Danny zadzwonit do swoich rodzicédw, a ja napisatam e-maila do
mojej grupy.

Ze smutkiem informuje, ze kochany Theo odszedt dzisiaj rano o 5.20. Jego serduszko przestato bic i
pomimo wysitkdw tekarzy, nic sie nie dato zrobi¢. Miat siedem miesiecy i tylko przez dwa tygodnie byt w
domu.

Nie potrafie znalez¢ wtasciwych stdw. Byt dfa nas zawsze aniotem, nie bylisSmy przygotowani na to, ze
odejdzie w taki sposdb.

Chciatam tylko, zebyscie wiedzieli.

M&j brat Charlie byt akurat na wakacjach w Nowym Jorku. Pierwszy lot, ktdrym magt wrécié¢, przypadat
dopiero na nastepny dzien, wiedziatam, ze spedzi dramatyczne dwadziescia cztery godziny, z dala od
rodziny, marzac tylko o powrocie do domu, samotny i zrozpaczony. Nawet dzisiaj, kiedy uptyneto juz tyle
czasu od $mierci Theo, Charlie denerwuje sie przed kazdym wyjazdem z kraju, bojac sie, ze stanie sie co$
okropnego, a on znowu bedzie uwieziony za granica.

Nic nie jest w stanie przygotowac cztowieka na co$ takiego. Chowanie w grobie wtasnego dziecka jest
wbrew naturze, to dzieci powinny nas pogrzebaé, a nie my je. Do tego dochodzit nasz nieokreslony
status religijny. Zwykle, kiedy ktos umiera, religia wysuwa sie na pierwszy plan. Nie chodzi nawet o
kwestie teologiczne, ale o praktyczne. Kiedy $wiat osieroconych ludzi rozpada sie na kawaftki, rozbity
poczuciem straty i zatobg, religia zapewnia pewien wzorzec, stanowi mape, ktdéra prowadzi cztowieka
przez trudne dni i wyprowadza zndw tam, gdzie Swieci Swiatfo. Dla cztowieka oSlepionego smutkiem,
pogrzeb, sziwa, stypa, rytualne modlitwy i pielgrzymki stuzg jednemu celowi: by prowadzi¢ krok po kroku
zyjacych, dopdki nie beda w stanie poruszac sie samodzielnie. Nie mieliSmy z Dannym niczego takiego,
musieliSmy sami wyznaczy¢ sobie sciezke.
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Okazato sie to dla nas btogostawieristwem. MieliSmy na czym sie skupi¢ przez pierwsze dni, moglismy
uczci¢ pamiec naszego synka doktadnie tak, jak chcielismy. Wybralismy kaplice unita-riafiska, te sama, w
ktdrej bralismy wczesniej Slub, poprosiliémy tez pewnego liberalnego rabina, by wziat udziat w
uroczystosciach. Danny miat zaspiewac hebrajskie modlitwy zatobne, ja postanowitam wygtosi¢ mowe
pozegnalng. ChcieliSmy pozegnac Theo w sposdb, ktéry miat dla nas gteboki sens.

Musiatam zawieZz¢ ubranka do kostnicy, ostatni stréj dla Theo oraz wszystko to, z czym miat by¢
pochowany. Kilka tygodni wczesniej kupitam komplet pasujgcych do siebie ubran dla Evie i blizniakéw:
dwie pary spodenek i sukienke. Nigdy do tej pory nie udato mi sie ich w to ubrad i juz nigdy nie bede
miata takiej okazji. Wzietam wiec spodenki Theo, malerikg koszule i mienigce sie buciki, ktére zrobita dla
niego Tracy, a takze jego ulubionego pluszaka i kulke rozowej rafii, ktéra nie wiedzie¢ czemu, uwielbiat



sie bawic. Pragnetam zobaczy¢ go znowu, wtasciwie sie z nim pozegnac. Miatam wrazenie, ze w szpitalu
nie zrobitam tego tak jak trzeba. Poszedt ze mng Charlie, ktéry wrdcit juz do Anglii i chciat po raz ostatni
zobaczy¢ swojego siostrzenca. Byt tam tez mdj ojciec, ale nie potrafitam nawigzac z nim kontaktu. Moja
tragedia przeciefa na pét wszystkie warstwy uprzejmosci i przyzwyczajenia, a wtedy okazato sie, ze pod
spodem nie ma ani skrawka uczu¢. Nie miatam sity, by udawacé, ze mdj ojciec jest dla mnie rodzing.
Zaprowadzono mnie do matego pokoiku, a potem przyniesiono kosz niemowlecy, w ktérym lezat Theo.
Gtaskalismy go po raczce i catowalismy jego zimng gtéwke. Nie wiem, jakim cudem udato mi sie
powstrzymac krzyk.

Na pogrzeb jechalismy z Dannym w karawanie, tuz obok biatej trumienki z Theo. Pamietam, ze przez cata
droge moéwitam do mojego synka, pocieszatam go i dodawatam mu otuchy, bo jeszcze nigdy nigdzie nie
jechat i nie chciatam, zeby sie bal. Gtaskatam jedna reka drewno trumny, drugg trzymatam mocno dton
Danny'ego.

Kaplica pekata w szwach, wszystkie miejsca byty zajete, ludzie stali na srodku i z tytu. Mineto dopiero
trzynascie miesiecy od
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naszego $lubu. Trzynascie miesiecy wczesniej ci sami ludzie $miali sie na nasz widok, w ich oczach
odbijata sie rados¢, ktdrg my przezywalismy, razem z nami Swietowali nasze szczescie. Teraz byto jakze
inaczej, rodzina i przyjaciele zgromadzili sie, by uczci¢ pamiec synka, ktérego stracilismy. Powietrze w
kaplicy geste byto od smutku. Tym razem przyjechata rodzina Dan-ny'ego, wszyscy oprdcz ojca, ktéremu
prawo zydowskie zakazywato wstepu do kaplicy. Ale nawet i on przystat list do odczytania w czasie
ceremonii, peten stéw mitosci i wspdtczucia dla nas obojga. Danny i Charlie wniesli razem trumienke.
Wiekszos¢ osdb zaczeta wtedy ptakaé, bo byt to rozdzierajgcy widok.

Ja nie ptakatam. Przez cate nabozenstwo miatam suche oczy. Mitos¢é i wsparcie dla Danny'ego, tak
gtebokie i tak mocno odczuwalne, pomogty mi przetrwad te chwile i bytam za to wdzieczna. Rozsypatam
sie dopiero na cmentarzu, kiedy nasz synek zostat opuszczony do zamarznietej listopadowej ziemi, a ja
wiedziatam, Ze teraz to juz prawdziwe pozegnanie.

MusieliSmy przeprowadzi¢ pogrzeb w sposéb witasciwy, bo przestatam czu¢ wokét siebie obecnosé Theo.
Tuz po jego smierci mielisSmy z Dannym bardzo silne wrazenie, ze on jest gdzie$ obok. Czutam nawet na
twarzy echo dotyku jego paluszkdw. To byto tak, jakby prowadzit nas przez te pierwsze dni. Potem
zapanowata cisza - zrozumiatam, ze odszedt naprawde. Tej nocy nad ziemig przeleciat deszcz
meteorytéw, a kiedy spaliémy, niebo przeciety setki spadajgcych gwiazd. Niebiosa zatanczyty swiattem i
ogniem, by przyjgé tego, ktéry do nich nalezat.

Obok traumatycznej straty Theo oraz wszystkich praktycznych spraw zwigzanych z organizacjg pogrzebu,
martwili$my sie bardzo o Feliksa. Nadal lezat w Guy's Hospital na oddziale intensywnej terapii i byto z
nim kiepsko. Dzien po $mierci Theo pojechalismy do niego z Dannym, mojg mamg i ojcem, ktéry na
pogrzeb przyleciat do Anglii. Felix lezat nieprzytomny pod respiratorem. Wygladat zatosnie, maty i



kruchy, wydawat sie jeszcze mniejszy, przyttoczony ogromng aparaturg, ktéra go otaczata. Kiedy tylko
srodki nasenne przestawaty dziata¢, robit sie bardzo
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niespokojny, rzucat sie i ptakat. Bytam pewna, ze wie, ze odszedt jego brat. Wiedziat, to oczywiste, jakze
mogtoby by¢ inaczej. Kiedy zgasto swiatetko mojego synka, ziemia sie poruszyta pod moimi stopami,
Felix tez to musiat poczué. Martwit mnie jego smutek: co bedzie, jesli postanowi p6js¢ w slady brata?
Pielegniarki w Guy's Hospital wykazywaty wspodfczucie, ale nie znaty nas i Feliksa. Bytam przerazona
mysla, ze pozwolg mu odejsc.

Kiedy wychodzilismy ze szpitala, Danny mnie obejmowat, ale nie wiem, czy robit to dla mnie, czy dla
siebie. W drodze do samochodu, obejrzatam sie za siebie, zobaczyfam mojg mame. Obok niej szedt
ojciec, oboje ptakali. Przypomniatam sobie wtedy ten dzien, wcale nie tak odlegty, kiedy oboje réwniez
szli ulica, a ja przekazatam im wiadomo$¢, ze spodziewam sie blizniakéw. Smiali sie wtedy na chodniku,
chichotali jak dzieci, na wie$¢ o tak nieprawdopodobnym zwrocie wydarzen. Tyle sie zmienito od
tamtego dnia. Tamto jasne, petne nadziei lato przeszto w ponury, rozpaczliwy listopad. Wtedy przerazata
mnie mysl, ze bede miata bliznieta, teraz tesknitam za nimi az do bdélu. Wtedy moi rodzice smiali sie,
teraz ptakali. Okropny byt widok ez mojej mamy, jej ogromnego smutku. Nigdy jeszcze nie czutam sie
taka samotna. Co$ we mnie sie wtedy przesuneto, zniknety ostatnie slady dzieciecego myslenia. Statam
sie zupetnie dorosta. Moja matka nie byta w stanie mnie pocieszy¢, odwrécity sie role, czekata, ze to ja
wyprowadze jg z tego okropnego miejsca, w ktdrym sie znalazta. Uptynie jeszcze wiele lat, zanim moja
mama bedzie wymagata mojej pomocy. Nadal jest bardzo aktywng, energiczng kobietg, absolutnym
zaprzeczeniem skurczonej, siwiutkiej babci, daleko jej do starczej kruchosci. Ale i w koncu taka
nadejdzie, spotka jg, tak samo jak nas wszystkich. Przejscie z roli opiekuna do roli tego, kim nalezy sie
opiekowaé, czeka kazdego rodzica, dla nas pierwsze ziarno zostato zasiane tamtego dnia.

Moja troska o stan Feliksa nie zostata bynajmniej zmniejszona, kiedy kilka dni pdzniej zadzwonita do
mnie pewna nieopie-rzona lekarka z Guy's Hospital. Powiedziata, ze po raz kolejny nie udato sie odtgczy¢
Feliksa od respiratora i po kilku godzinach
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bez wspomagania musiat zosta¢ ponownie intubowany. Przekazata, ze na nastepny dzien zaplanowana
jest kolejna préba odtaczenia go od aparatury, a jesli i ta sie nie powiedzie, trzeba sie zastanowic, czy
powinnismy to dalej ciggngé. Zamartam. Czy ja dobrze ustyszatam? Tego sie wtasnie obawiatam: ze skoro
nie ma diagnozy, skoro zmart identyczny blizniak, lekarze zrezygnujg z ratowania Feliksa. Zaczetam
krzycze¢ do stuchawki, ze ma nie dotyka¢ mojego dziecka, dopdki nie przyjade. Popedzilismy z Dannym
do szpitala, dwadziescia minut pézniej wpadliSmy na oddziat zdyszani i wsciekli. Zazgdatam spotkania z
lekarka, z ktérg rozmawiatam oraz jej przetozonym. Okazato sie, ze to bardzo mtoda, swiezo upieczona
lekarka, ktdra zdata sobie sprawe z tego, ze popetnita btgd w momencie, w ktérym zaczetam na nig
krzyczec. Ordynator OIOM-u uspokoit nas w koncu, a biedna lekarka, najwyrazniej przerazona
rodzicielskg furig, przeprosita mnie. Zapewniono nas, ze lekarze bedg za wszelkg cene starali sie ratowac
zycie Feliksa. Chciatam juz tylko, zeby wydobrzat na tyle, zeby mozna byto go przeniesé¢ na Great Ormond



Street albo do szpitala UCH, w ktdrych znalismy lekarzy i im ufaliémy. Tym, co pomagato nam przetrwac
trudne chwile po $mierci Theo, byta ogromna ilos¢ cieptych stéw, jakie otrzymalismy od ludzi wokét.
Przez to, ze regularnie pisywatam do grupy dyskusyjnej Bliznieta, w momencie, w ktédrym umart Theo,
tysigce ludzi znato juz naszg historie. Imiona chtopcéw zostaty dodane do modlitw kazdego chyba
mozliwego wyznania. Nie byto praktycznie dnia, zebym nie dostata e-maila, w ktérym ktos pisat cos w
rodzaju ,Nie znasz mnie, ale ustyszatam o Twoich dzieciach od kolezanki/znajomej/siostry i pomyslatam,
Ze napisze do Ciebie. Chciatam zyczy¢ Wam szczescia i powiedzieé, ze cata nasza rodzina sie za Was
modli". Kiedy wiec wiadomos¢ o Theo obiegta Swiat, zaczety naptywaé listy. Danny zatozyt internetowg
ksiege kondolencji i codziennie rano, kiedy sie budzitam, widziatam, ze siedzi przy komputerze i czyta
wszystkie cudowne listy, ktére przyszty noca. Swiadomos¢, ze w ciggu zaledwie siedmiu miesiecy nasz
stodki Theo znalazt sie w zyciu tylu az oséb, byta niezmiernie pocieszajgca.
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Moi internetowi przyjaciele byli zdruzgotani. Sledzili codziennie przez ponad rok moja historie, trzymali
mnie wirtualnie za reke podczas, -miesiecy wzlotédw i upadkdw, triumfow i katastrof. Byli Swiadkami
mojej przemiany, najpierw z przestraszonej ciezarnej w dowcipnego grubasa, potem jeszcze w oddang
matke bliznigt. Czytalismy listy od ludzi, ktérzy siedzieli przy swoich komputerach i optakiwali naszego
synka. Podczas pogrzebu kwiaty od cztonkdw listy wypetnity kaplice, a Tracy wykorzystata nawet nalezny
jej bilet lotniczy, by by¢ z nami w tym dniu. A kiedy siedzieliSmy w kaplicy, wspominajac naszego synka,
na catym swiecie ludzie wyszli ze swoimi dzie¢mi do ogrodkéw i wypuscili w gére napetnione helem
balony - zeby ,,Theo miat sie czym bawié w niebie". Kiedy umiera tak malenkie dziecko jak Theo,
najwiekszy strach dotyczy tego, ze wkrotce zostanie zapomniane. Niemowle pozostawia tak niewielki
$lad na tkaninie zycia, ze mozna tatwo zacza(¢ sie zastanawiac, czy zyto naprawde, czy to byt tylko sen.
Tysigce ludzi, ktérzy napisali do nas po $mierci Theo i setki innych, ktérzy przyjechali na pogrzeb, daty
nam do zrozumienia, ze nasz synek pozostanie w pamieci, ze Swiat, ktéry pozostawit za sobg, to zupetnie
inny swiat niz, ten, na ktéry przyszedt.

Po pogrzebie, po zamieszaniu zwigzanym z zatatwianiem aktu zgonu i zakupem nagrobka, mielismy
wreszcie z Dannym troche spokoju, zeby przyjrzeé sie naszemu zyciu w jego nowej formie. Czutam sie
naznaczona $miercig Theo w sposéb, jakiego bym nie podejrzewata. To tak, jakby tabliczka z napisem
,matka zmartego dziecka" zostata przyczepiona do kazdej komérki mojego ciata albo przywigzana mi do
rdzenia niczym kamienny pal. Kazda moja mysl, kazde stowo ociekato zatoba. To jedno wydarzenie
okreslato wszystko, czym bytam wczesniej i czym stane sie pdzniej. Czutam sie taka jatowa. Po raz
pierwszy dotarto do mnie, ze stracitam ptodnos$é: nie bede miata juz wiecej dzieci.

Jakis tydzien pézniej, kiedy sztam do szpitala odwiedzi¢ Feliksa, zachciato mi sie nagle strasznie ptakac.
Poczutam, ze tzy wzbierajg niczym mdtosci, nie miatam sity na nic, tylko wejs¢
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w brame, zwingc sie w kulke, szlochac bolesnie i czeka¢, az minie najgorsze.



Zdawatam sobie doskonale sprawe z tego, ze moj status przerazat ludzi. W obecnym $wiecie strata
dziecka uwazana jest za najgorsze cierpienie, jakie cztowiek moze zniesé. Jeszcze nie tak dawno
Smiertelnos¢ noworodkdéw byta tak wysoka, ze prawie kazda rodzina byta nig dotknieta. Teraz - dzieki
Bogu - nie jest to juz codzienne wydarzenie, wiec smier¢ kazdego dziecka gteboko nami wstrzgsa. Ludzie
chodzili wokét mnie na palcach, nie wiedzieli, co powiedziec i co zrobié, przerazeni, ze mogg sprawi¢ mi
jeszcze wiekszy bél nieprzemyslang uwaga lub przypomnieniem mi, co stracitam. W rzeczywistosci,
niepotrzebnie sie bali: zadne stowo, choéby nie wiem jak toporne, nie sprawitoby, ze poczutabym sie
gorzej. Kazde uznanie mojej straty, cho¢by wyjakane tamanym gtosem, byto jak balsam na zbolatg dusze.
»,Nie wiem, co powiedzie¢". Styszatam te stowa tysigce razy i kazdy, kto je wypowiadat, uznawat, ze nie sg
odpowiednie. Nie byty, bo przeciez tak naprawde, nie byto co powiedziec.

Felix zostat w koncu ekstubowany (co polega na usunieciu z nosa tub ust rurki, ktdra tgczy z respiratorem
i pacjent moze oddychac samodzielnie) i ku naszej uldze, przewieziony do Uni-versity College Hospital.
Przypomniatam sobie wszystkie opinie, jakie ustyszeliSmy w ciggu ostatnich siedmiu miesiecy, wszystkie
pytania dotyczace chodzenia, jedzenia i wzrostu, a wiec to, o co zawsze pytajg rodzice i zrozumiatam, ze
wszystkie te godziny badan i obserwacji skrystalizowaty sie teraz w jedno tylko pytanie: czy bedzie zyt?
Cata reszta byta dla mnie i Danny'ego jedynie fasada. Btagam, powiedzcie, ze nie bedziemy musieli
pochowacé naszego drugiego synka.

15.

Pogarszajgcy sie stan zdrowia Feliksa w potgczeniu z faktem, ze w domu czeka na mnie jeszcze dwoje
dzieci, oznaczat, ze nie miatam czasu na optakiwanie Theo. Chociaz instynktownie pragnetam zaszy¢ sie
w jakims$ kacie, gdzie bede mogta ptakad i liza¢ rany, to jednak wiedziatam, ze jest to niemozliwe.
Niewazne, jak wielki bél odczuwalismy, niewazne, jaki ciezar spoczywat w naszych sercach, Danny i ja
musieliémy nadal toczy¢ nasze zycie. Zatoba musiata poczekaé, w tamtym momencie potrzeby oséb
zyjacych byty wazniejsze niz zmartych. Infekcja, ktéra zabita Theo, oszczedzita zycie Feliksa, ale i tak
wywarfa na nim swoje pietno. Znowu stracit na wadze, zostata z niego tylko skdra i kosci. Zauwazytam ze
smutkiem, ze nadal pasujg na niego ubranka noworodkdw, a przeciez miat juz siedem i p6t miesigca.
Zastanawiatam sie, czy w ogdle kiedykolwiek przejdziemy do nastepnego rozmiaru. Zaczety mnie
przesladowac stowa lekarza sprzed kilku miesiecy: ,,W najgorszym wypadku moga nie przezy¢ okresu
niemowlecego". Ta przepowiednia sprawdzita sie juz w przypadku Theo, umieratam ze strachu, ze taki
sam los spotka i Feliksa.

Zrobitam wiec jedyna rzecz, jakg mogtam zrobi¢: spuscitam gtowe i zaczetam stawiac stope za stopa.
Trzymatam sie kurczowo wiary, ze w koricu, malutkimi kroczkami, uda mi sie przejsc ten straszny okres,
ze ktoregos dnia to wszystko stanie sie przesztoscia.

Zaczeli$my znowu mozolng droge w kierunku wypisu ze szpitala, ale trudno byto nam myslec
pozytywnie. Nie byliSmy nawet w stanie doprowadzi¢ do tego, by Felix przybrat konkretniej na
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wadze, a kazdy kolejny atak choroby zabierat mu ciatko, ktdre urosto przez ten czas. Zalezato mi bardzo,
zeby wrécit do domu na Gwiazdke. Zabrato nam to szes¢ tygodni od Smierci Theo, i - co wazniejsze -
mieliémy sie na czym skoncentrowac. Po raz kolejny przeszliSmy wszystkie etapy odtgczania Feliksa od
aparatury, zamawianie potrzebnych rzeczy i nawigzywanie kontaktu z pielegniarkami srodowiskowymi.
Juz nawet batam sie oddychac, zeby nas to znowu nie wytrgcito z obranego kursu. Tyle rzeczy mogto
pojsc nie tak, zresztg wiekszosc rzeczy na jakims etapie szta zwykle nie tak, a ja przekonatam sie
bolesnie, ze poktadanie wielkich nadziei w czymkolwiek wigze sie tylko z rozczarowaniem. Poprawa
stanu Feliksa nastepowata powoli. To juz nawet nie byty ,dwa kroki do przodu, potem jeden w tyt", tylko
raczej ,dwa kroki do przodu, dwa do tytu, jeszcze jeden do tytu, potem cztery do przodu i znowu trzy do
tytu...". Strasznie to byto meczace, ale przynajmniej sprawiato wrazenie, ze posuwamy sie do przodu,
chociaz iscie zétwim tempem. W ostatnim tygodniu przed swietami Feliks dochodzit do siebie po
ostatnim przeziebieniu. Wszystko wskazywato na to, ze bedziemy mogli zabra¢ go do domu, wiec nie
posiadalismy sie z radosci. W ostatnim momencie, po potudniu 24 grudnia, pozegnalismy sie z
pielegniarkami i wyszliémy ze szpitala w akompaniamencie , Wesotych Swiat".

Nastepnego ranka o dziewiagtej trzydziesci Felix zostat przyjety z powrotem na oddziat. Wszystko to byto
tak okropnie przewidywalne, ze juz nawet nie czutam rozczarowania. Miatam nadzieje, ze spadnie na nas
troche swigtecznej magii. Wyobrazatam sobie Feliksa jako Matego Tima4, ktorego trudny los zostaje
roz$wietlony swigteczng dobrocig. Ale nie, cud Bozego Narodzenia nie byt dla nas.

Tydzien pdzniej znowu prébowaliSmy zabraé Feliksa do domu, ale oczywiscie nic z tego nie wyszto. A
kiedy caty Swiat rzucat sie w goragczkowe Swietowanie nowego milenium, pomyslatam sobie tylko, ze
ciesze sie bardzo, ze ten rok sie konczy.

4 Bohatera Opowiesci wigilijnej Charlesa Dickensa (przyp. ttum.).
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Jedna stopa za drugg, koncentracja na biezgcym dniu. Stato sie to mojg mantrg, jedynym mozliwym
dziataniem, jedynym sposobem na przetrwanie. Moje zycie i wspomnienia petne byty bolesnych mysli,
lekéw i dramatu. Zeby nie podda¢ sie rozpaczy, musiatam skoncentrowac sie na tym, co dziato sie w
danym momencie. Nie patrze¢ za siebie, nie patrzeé przed siebie, nie mysleé o niczym. Po prostu. Nie i
koniec, nie patrzeé. Nie jest to tatwe. Powstrzymywanie negatywnych mysli bywa wyczerpujace. To tak,
jakby prébowac opanowac przeciekajacy dach podczas ulewy, gorgczkowo zapychajgc dziury starymi
szmatami po to tylko, by za chwile przegnite drewno zaczeto przecieka¢ w dziesieciu innych miejscach.
Osiggniecie stanu , jest OK" stato sie zadaniem samo w sobie. Kiedy wracam teraz pamiecig do tamtego
okresu, widze swoje szalefistwo w tym usmiechu przez fzy i w tym, jak bardzo bytam zdeterminowana,
by ani ja, ani nikt z mojej rodziny nie zatamat sie pod nieustannymi ciosami, jakie wymierzat nam los.

By¢ moze wkraczaliSmy w nowe milenium, ale dla nas nie oznaczato to zadnej zmiany. Chociaz
wyobrazali$my sobie, ze Nowy Rok przyniesie nowy poczatek i zdecydowang poprawe, kto$ najwyrazniej
zapomniat powiadomié o tym bogdw, ktdrzy przydzielili nam nasz paskudny los, bo Nowy Rok zaczat sie
zdecydowanie nieciekawie. Feliksowi znowu sie pogorszyto i zostat odestany na OIOM szpitala na Great
Ormond Street. Ten ciggly splot nieszczes¢ przybierat juz komiczng forme. Gdybysmy mieli kota, bytby to



wiasciwy moment, zeby co$ go przejechato. Nasz katalog pechowych wydarzen przybrat takie rozmiary,
ze trudno byto uwierzyé¢, ze to wszystko jest dzietem przypadku, a nie kiepskiej czarnej komedii.
Tragedie, ktére gromadezity sie jedna na drugiej, zaczety wygladac absurdalnie, a nawet groteskowo
zabawnie. Zdarzato sie, ze wybuchalismy z Dannym smiechem, chichoczac gtupkowato, kiedy wszystko
wygladato jak w bajce, w ktdrej wiecznie optymistycznego Wilusia E. Kojota5 spotykajg zastuzone kary.

5 Bohater kreskdwki Zwariowane melodie (ang. Looney Tunes), kojot, ktéry pragnie upolowa¢ Strusia
Pedziwiatra (przyp. ttum.).
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Kolejna infekcja Feliksa byta jeszcze bardziej niepokojgca niz zwykle. Znowu lezat na OIOM-ie, ponownie
pod respiratorem, nafaszerowany srodkami usypiajgcymi i antybiotykami, a lekarze mieli trudnosci, by
znalez¢ zyte, ktdra jeszcze nadawata sie do wktucia. Nasza ulga w zwigzku z chwilowa pozytywng reakcjg
na leczenie okazata sie przedwczesna. Za kazdym razem, kiedy lekarze prébowali odtgczy¢ Feliksa od
respiratora, jego stan sie zatamywat. Po kazdej ekstubacji wytrzymywat okoto dwunastu godzin, a potem
nastepowato gwattowne pogorszenie stanu zdrowia i musiat by¢ znowu intubowany. Byto to ogromnie
frustrujgce, a skoro nadal nie mieliSmy diagnozy, nie wiadomo byto, czy w ogdle kiedykolwiek bedzie
lepiej. Ktéregos dnia przyszta do mnie pani neurolog. Powiedziata, ze chciatby przeprowadzié biopsje
miesni, mimo ze kilka miesiecy wczesniej uznata to za zbyteczne. Byta ,pewna", ze badanie nie powie
nam nic nowego, tylko potwierdzi wczesniejsze wyniki (ktére mowity, ze problem nie lezy w miesniach,
ale jest natury neurologicznej), ale skoro Felix i tak jest uspiony (i nieSwiadomy), mozna by wykorzystaé
szanse, bo istnieje ,,minimalne prawdopodobienstwo", ze uzyskamy jakies nowe informacje.
Natychmiast wyrazitam zgode. Bytam zawiedziona, kiedy nie zrobiono chtopcom biopsji za pierwszym
razem, chociaz nie potrafitam wyrazi¢, dlaczego. Teraz uznatam, ze robimy wreszcie krok we wtasciwym
kierunku.

Kiedy przyjechatam znowu do szpitala, Felix miat Swiezg blizne na udzie, skad pobrano do badania
wycinek miesnia. Wyniki miaty przyjs¢ dopiero po tygodniu, w tym czasie mdj synek lezat nieprzytomny,
nieswiadomy trosk, jakie funduje swoim rodzicom. Kilka dni pézniej otrzymalismy wiadomos¢ z
laboratorium: znalezli cos w pobranej tkance. Nie powiedziano nam, co to byto, tylko ze w najblizszym
czasie przyjdzie do nas neurolog. Poniewaz byto pigtkowe popotudnie, ,,najblizszy czas" oznaczat dopiero
po weekendzie. Musielismy wytrzymac cate dwa dni czekania na wiadomos¢, czy nasz syn bedzie zyt, czy
nie. Wydaje mi sie, ze gdybysmy nie byli tacy wyczerpani, zdezorientowani i przestraszeni, wdarliby$my
sie od razu do gabinetu lekarki, do-
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magajac sie informacji. Zamiast tego, przyjelismy wiadomos¢ w milczeniu, przetykajac to rozczarowanie,
tak jak przetknelismy wszystkie poprzednie. Nasza zgdza poznania faktéw byta jednak ogromna.
Zaakceptowalismy juz, ze by¢é moze stan Feliksa nigdy nie zostanie zdiagnozowany, ale teraz, skoro
wiedzielismy, ze istnieje jakas odpowiedz, napiecie byto trudne do zniesienia. Danny prébowat wydoby¢
cos od pielegniarek, odpowiadaty wymijajgco, w koricu przekazywanie wiesci rodzicom dzieci nie
nalezato do ich obowigzkdw. Danny podstuchat jednak, jak ktos wymienia nazwe chyba na ,m im".



Zaczeli$my szpera¢ w Internecie i wkrétce znalezliSmy cos$ na temat miopatii miotubularnej, choroby
miesni, ktéra powodowata ogromng stabos¢. Wydawato sie, ze objawy pasujg do Feliksa: problemy z
przetykaniem, trudnosci w oddychaniu, wszystko to wystepowato u naszego synka. A potem trafilismy na
nazwe zblizonej choroby: miopatii nitkowatej (nemalinowej).

- To, to wtasnie to! To ustyszatem! - krzyknat Danny.
Dalsze poszukiwanie, kilka kliknie¢... bingo!

Najbardziej zaskoczyty nas zdjecia. Z kazdego z nich spozierata twarz Feliksa, podobienstwo byto
uderzajace. Na stronie poswieconej miopatii nemalinowej patrzyta na nas buzia naszego synka.
WidzieliSmy Feliksa w miejscach, w ktérych nigdy nie byt, w ubrankach, ktérych mu nigdy nie kupitam.
Nie mieliémy nawet cienia watpliwosci: nasz syn tez tu nalezat. Szukalismy dalszych informacji na temat
choroby, ale oprécz tej jednej strony, zatozonej przez mezczyzne ze Szkocji cierpigcego na te
przypadtosé, nie byto nic wiecej. Dowiedzieliémy sie, ze to niestychanie rzadka choroba, zréznicowana
pod wzgledem stopnia zaawansowania, bardzo powoli ustepujgca lub postepujaca (jesli w ogodle), na
ktdrg nie istnieje zadne lekarstwo. Przede wszystkim dowiedzielismy sie, ze Feliksowi nie powinno sie juz
pogorszyé, ale i nigdy nie bedzie lepiej. Podczas czytania i poznawania faktow stato sie jasne, ze
najwiekszg szansg dla Feliksa byta tracheotomia. Bedzie mu potrzebna kazda mozliwa pomoc. Nie
ustyszelismy jeszcze oficjalnej diagnozy, chociaz byliSmy pewni, ze w naszych poszukiwaniach trafilismy
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w dziesigtke, postanowiliSmy wstrzymac sie z planowaniem czegokolwiek, dopdki nie porozmawiamy z
panig neurolog.

W poniedziatek rano zaproszono nas do bocznego pokoiku, kolejnego ,,pokoju ztych wiesci", w ktérym
znajdowata sie zakurzona roslina, jaki$ nierzucajgcy sie w oczy obrazek i pudetko chusteczek
higienicznych. Te pomieszczenia sg tak zaskakujgco obojetne pod wzgledem wystroju, ze cztowiek czuje
sie, jakby zostat wrzucony do miseczki z letnimi ptatkami owsianymi. Nawet storice, ktére wpada do
srodka przez obowigzkowo opuszczone zaluzje, jest jakies takie rozproszone i delikatne. Najwyrazniej
wystrdj ma uspokajac i nie odwracac uwagi od stéw, ktére tu padajg, jednak efekt jest zupetnie
przeciwny, tylko wzmaga poczucie nierealnosci. Zastanawiatam sie, ile tez wylano w tym dziwnym,
anonimowym pokoiku. Miske? Wanne? Jezioro?

Przyszto do nas dwdch lekarzy, neurolog oraz specjalista intensywnej terapii- Pani neurolog potwierdzita,
ze Felix rzeczywiscie cierpi na miopatie nitkowatg, bardzo rzadka, nieuleczalng chorobe uktadu
nerwowo-miesniowego. Powiedziata wszystko, co wiadomo o tym schorzeniu, nie byto to nic wiecej
ponad juz znalezione informacje w Internecie. Poinformowata nas, ze zostaniemy skierowani do kliniki
genetycznej, gdzie wyjasnig nam, jakie jest obcigzenie dla pozostatych cztonkéw rodziny. Przede
wszystkim jednak podkreslita, ze lekarze nie potrafig powiedzie¢, czy stan Feliksa ma charakter
degeneracyjny, ale wiedzg, ze ma bardzo wysoki stopien zaawansowania choroby. Na podstawie tego,
co sie wtasnie dowiedzieliémy - tutaj okazato sie, do czego potrzebna byta obecnos¢ specjalisty
intensywnej terapii - musimy postanowic, co dalej robimy.



Zajeto mi dobrg chwile, zanim zrozumiatam, dla mnie i Dan-ny'ego rozwigzanie byto oczywiste: Felix
powinien mie¢ zrobiong tracheotomie. Wiedzielismy przeciez, ze problem z oddychaniem nie rozwigze
sie samoistnie.

- Tak, tak, to jedna z opcji - powiedziata lekarka. Jedna z opcji? A wiec byta jeszcze jakas inna?
Spojrzeliémy na siebie, nic nie rozumiejac, zrozumieliSmy dopiero, kiedy lekarka dodata:
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- Albo mozemy odtgczy¢ go od respiratora i pozwoli¢ mu odejsc.

Nie, nie, nie!" Ta opcja nie wchodzita w rachube. Dopiero co pochowalismy nasze dziecko, absolutnie nie
oddamy nastepnego. Pani neurolog zapytata, czy rozumiemy, co to naprawde oznacza?
Najprawdopodobniej Felix nigdy nie zostanie odtgczony od respiratora, bedzie wymagat opieki przez cate
zycie, a takze obecnosci sprzetu: wdzka inwalidzkiego, czujnikdw. To bardzo meczace zycie. A potem
padto pytanie, ktdre jeszcze dzis, po tylu latach, stysze wyraznie, i ktére wywotuje takg sama gorycz.

- Jak bardzo s3 panistwo do niego przywigzani?

Co? Jak jesteSmy przywigzani? Nadal zastanawiam sie nad tym pytaniem. Co niby mieliSmy na nie
odpowiedzie¢? Czy przywigzanie rodzica do dziecka byto zmienng zalezng od tatwosci w wychowywaniu?
Przynajmniej w moim rozumieniu - jest ono wyrazone definicjg ,, mitosci bezwarunkowej" (Hmm, no nie
wiem, chyba jesteSmy raczej przywigzani, ale jezeli to oznacza naprawde duzo pracy, to moze lepiej
niech umrze. Bo widzi pani, to nie jest dziecko, ktére zamowilismy.) Wyjasniajgc nasze uczucia,
zachowalismy stoicki spokdj (a przynajmniej stwarzali$my takie pozory). Nasze ,,przywigzanie" do synka
byto bezgraniczne, diagnoza, ktdrg ustyszeliémy, w zaden sposdb nie wptywata na nasze plany, ktére
zawsze pozostawaty takie same: zrobié wszystko to, co jest konieczne, by jak najszybciej mdc zabraé
Feliksa do domu.

Teraz juz rozumiem, ze lekarze pracujgcy na intensywnej terapii sg tak blisko smierci, ze to jest
niezdrowe. Rozumiem tez, ze konieczne jest nabranie dystansu, aby nie zwariowac. Jednakze suche
pytania lekarki brzmiaty dla nas bardzo brutalnie.

Kiedy juz ustalilismy, ze nie zrezygnujemy z ratowania naszego synka, moglismy przej$¢ do dyskusji na
temat opcji leczenia. Felix byt wyjatkowo oporny na odtaczanie od respiratora. Juz od kilku tygodni byt
zaintubowany przez nosek, dalej tak nie mogto byc¢. Buzie miat zalepiong plastrem podtrzymujgcym
rurke w miejscu, przenoszenie go stanowito nie lada wyczyn, nawet
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przytulenie wymagato obecnosci przynajmniej dwdéch oséb, jesli miato by¢ bezpieczne. Niewygoda i
ograniczenia ruchowe wynikajace z zainstalowanej rurki oznaczaty, ze Felix byt przez wiekszosc¢ czasu
uspiony. Uwolnienie go z tego medycznego wiezienia byto dla nas priorytetowe. Najlepszym
rozwigzaniem wydawata sie tracheotomia, ktéra pozwolitaby na wspomaganie oddychania przez gardto,
bez koniecznosci ciggtego intubowania. Lekarka chciata, zeby$my sie jeszcze zastanowili, upewnili sie, czy



tego rzeczywiscie chcemy. Czy zdajemy sobie sprawe z tego, ze nasz syn prawdopodobnie do korca zycia
bedzie musiat oddychac¢ wspomagany respiratorem? Tak, zdajemy sobie z tego doskonale sprawe i
znamy tez samych siebie: jesteSmy absolutnie przygotowani na to dtugoterminowe rozwigzanie. Felix
Samuel Shisler jest naszym cudownym, ukochanym synkiem i jestesmy do niego bardzo przywigzani.

Udato nam sie przekonac lekarzy, ze oboje doskonale rozumiemy, co bedzie oznaczato przeprowadzenie
tracheotomii u Feliksa, a takze, ze nie zostawimy ciezko chorego dziecka szpitalowi (co akurat miato
miejsce w szpitalu na Great Ormond Street krétko przed zdiagnozowaniem Feliksa; pewna rodzina
zgodzita sie na przeprowadzenie tracheotomii u swojego dziecka, a po operacji uznata, ze nie ma
warunkéw, by zajmowac sie nim w domu; chtopczyk musiat zamieszkac w szpitalu; kiedy sie o tym
dowiedzielismy, tatwiej byto nam zrozumie¢, dlaczego lekarze pytali o przywigzanie do dziecka). Felix
zostat zapisany na operacje w pierwszym mozliwym terminie, ku naszej uldze musielismy czeka¢ jedynie
kilka dni. Kiedy ostatni raz przeprowadzano na nim operacje w celu zatozenia gastrostomii, stresowatam
sie przez wiele dni. Trudno mi byto zaakceptowaé pierwszy konkretny dowdd na niepetnosprawnosé
mojego dziecka, bytam przerazona i zrozpaczona tym, co miato wyniknac¢ z operacji, chociaz przeciez
wiedziatam, ze ma to poméc moim dzieciom i ich delikatnym ptuckom. Tym razem jednak nie miatam tak
mieszanych uczué. Utrata Theo pokazata nam jasno i wyraznie, jak kruchy jest Felix. Tracheotomia miata
go ochronici-naco
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liczyliSmy - pozwoli¢ mu zyé. Byta to zdecydowanie Dobra Rzecz i nie mogtam sie juz jej doczekad.

Kiedy skonczyta sie operacja, czekatam na Feliksa przy jego t6zeczku. Byt oczywiscie nieprzytomny, ale
cieszyt mnie bardzo widok jego buzi bez tych wszystkich plastréw i rurek. Dziurka w nosku, w ktoérej
wczesniej tkwifa rurka respiratora, byta trzykrotnie wieksza niz normalnie, co nadawato mojemu synkowi
komiczny wyglad. Pielegniarka zapewnita mnie, ze wréci do normy. Wycatowatam go chyba ze sto razy,
pomimo niesymetrycznego noska byt dla mnie taki sliczny, nawet naciecie, chociaz jeszcze Swieze i
pokryte krwig, nie wygladato Zle, zwtaszcza ze przygotowatam sie na szokujacy i dotujgcy widok.
Usiadfam obok mojego uspionego dziecka, przygladatam sie mu i gtaskatam go delikatnie. | nagle co$ do
mnie dotarto: mdj macierzynski dzwonek ostrzegawczy, instynktowna swiadomosc tego, ze moje dziecko
znajduje sie w niebezpieczenstwie albo cierpi, milczat. Po raz pierwszy od czasu, kiedy urodzili sie
chtopcy, przestat dZzwieczec. Przez ponad dziewie¢ miesiecy nie opuszczat mnie uporczywy niepokdj, w
koncu doszedt do takiego poziomu, ze przestatam odczuwac go jako troske, stat sie czescig mnie,
przecinat wszystko, co robitam kazdego dnia. Czasem jego obecnos$¢ byta bardziej wyrazna, Swiadoma,
innym razem mniej, ale zawsze mi towarzyszyt. Az do tej chwili. Spojrzatam znowu na mojego synka.
Nadal czekata nas daleka droga do domu, ale w koricu tam dojdziemy. Wiedziatam, ze tym razem
naprawde najgorsze mieliSmy za soba.

I tym razem mdj instynkt nie ktamat. Po operacji nastgpita natychmiastowa, ogromna poprawa stanu
Feliksa. M&j malenki synek, ktory nadal miescit sie w ubranka dla noworodkéw, zaczat wreszcie rosnac. |
to jak! Nagle ukazata sie straszna prawda: ze ogrom jego energii szedt na walke o kazdy oddech. Przez
tyle miesiecy linia wyznaczajgca wymiary Feliksa w siatce centylowej szta poziomo na samym jej dole,



teraz strzelita niemal pionowo do gory, a Fetix w ciggu szesciu tygodni nadrobit dziewieciomiesieczne
op6znienie. Wygladato to tak, jakbysmy nadmuchali go
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niczym balon, tak gwattownie urdst. Dopiero kiedy osiggnat piecdziesigty centyl, jego wzrost zaczat sie
stabilizowad. Nasz malenki, miniaturowy, kruchy synek stat sie zupetnie przecietnie zbudowanym
dzieckiem.

Walka o kazdy oddech zatrzymata nie tylko jego wzrost, ale i nie zostawita mu tez sity na rozwdj
intelektualny. Teraz mogliSmy obserwowaé, jak Felix codziennie uczy sie czegos nowego. Byt uwaznym i
madrym dzieckiem, a do tego az kipiat zywotnoscig i miat mndstwo uroku osobistego. Odbieralismy to
jak cud, zima powoli odchodzita, w powietrzu wisiata juz wiosna, a my wreszcie mieliSmy naprawde
powdd do optymizmu. Pomimo wysokiego stopnia niepetnosprawnosci, pomimo nieciekawych prognoz
czuliémy, ze idzie na lepsze. Przynajmniej wiedzielismy, na czym stoimy, potrafiliSmy zrozumie¢ naszg
dziwng sytuacje. Trudno jest przeciez walczyé z wrogiem, ktérego sie nie widzi.

Zarejestrowatam sie w grupie dyskusyjnej dotyczgcej miopatii, skupiata ona zaledwie garstke rodzin, co
stanowito sporg rdznice po grupie Bliznieta, ktéra zrzeszata tysigce ludzi. Przedstawitam sie i nawigzatam
kontakt z kilkoma rodzicami dzieci chorujgcych na miopatie nitkowata. W przypadku kilkorga z nich
choroba miata tagodniejszg postaé niz u Feliksa, tylko u jednego dziecka byta jeszcze bardziej
zaawansowana: u pewnej matej Amerykanki o imieniu Marie, ktéra byta kilka miesiecy mtodsza od
mojego synka i w ogdle sie nie poruszata. Nadal pisatam listy w grupie BliZnieta, chociaz przeciez nie
miatam juz blizniakdw. Miatam zamiar wypisac sie stamtad po Smierci Theo, ale uznatam, ze tak nie
moge. Tyle osdb sledzito nasze postepy, modlito sie za nas i trzymato kciuki za poprawe, czutam, ze
odejscie w momencie, w ktédrym wkroczylisSmy wreszcie na lepszg droge, nie bedzie fair. Wiedziatam, ze
ktdregos dnia odejde stamtad, ale postanowitam poczekaé, az Felix wréci do domu. To byt nasz cel,
zawsze nim byt, a moi internetowi przyjaciele, ktérzy szli z nami przez catg droge, zastugiwali na to, by
uczestniczy¢ w jego osiggnieciu.

Zaczeli$my z Dannym uczy¢ sie wszystkiego o miopatii nitkowatej. Po tylu miesigcach niemocy i
bezradnosci dobrze byto mdc
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wreszcie zrobié co$ pozytecznego. Felix miat wréci¢ do domu z respiratorem, wiec wyjscie ze szpitala
byto dos¢ skomplikowane i wymagato czasu. ByliSmy rozczarowani, ze wielki powrét do domu znowu”sie
op6znia, ale cieszyliSmy sie, ze nie musimy robic niczego w po$piechu, ale mozemy usigs¢ i zaplanowac
wszystko na spokojnie.

Przede wszystkim skorczg sie wreszcie paniczne jazdy karetka do szpitala. Felix miat zosta¢ na Great
Ormond Street do czasu wypisu. Szpital dysponowat oddziatem dla dtugotrwatej wentylacji,
przejsciowym oddziatem, na ktdrym dzieci takie jak Felix mogg zostaé, dopdki ich dom nie zostanie
przygotowany do przejecia opieki. To niewielki oddziat, zaledwie piec¢ tdzek, bywa ze dzieci przebywaja



tu ponad rok, wiec nic dziwnego, ze chwilowo nie byto miejsca dla Feliksa. Musiat na razie zostac na
intensywnej terapii - nie byto to rozwigzanie idealne, ale po tym wszystkim, co przeszlismy, nie
przejmowalismy sie tym zbytnio. W koncu najwazniejsze, ze idziemy do przodu.

Pewnie myslicie, ze zdgzytam sie juz nauczy¢, ze zawsze nalezy spodziewac sie rzeczy niespodziewanych,
prawda? Ze powinnam by¢ juz tak madra, zeby nie mysleé, ze najgorsze za nami. Jednak, poswiecajac
caty swojg energie dzieciom, jedynie katem oka dostrzegatam, ze inni cztonkowie naszej rodziny tez majg
swoje problemy. Wiec kiedy Danny zadzwonit do mnie z ulicy i ustyszatam w jego gtosie bdl, zamarto mi
serce.

- Mam zte wiesci - powiedziat i znowu ustyszatam, ze zatamuje mu sie gtos. Zaraz potem, tak ze mé;j
strach nie zdazyt jeszcze przybrac zadnego ksztattu, dodat - Simon nie zyje.

16.

Uczucie ulgi na wies¢, ze nie chodzi o Feliksa, trwato zaledwie utamek sekundy, a potem dotarto do
mnie, ze odszedt brat mojego meza. Danny jechat do domu, tam mieli$my sie spotkac. Przede wszystkim
martwitam sie o niego, byt bardzo zwigzany z Simonem, chociaz z powodu ostatnich dramatycznych
wydarzen widywali sie dos¢ rzadko. Jak on sobie poradzi z tak ogromng stratg po tym wszystkim, co
dopiero przeszedt? Kiedy biegtam do domu, zdatam sobie sprawe z okropieristwa tego, co sie stato:
dlaczego znowu my? To az nieprawdopodobne, zeby jedna rodzina doswiadczyta tyle w tak krotkim
czasie.

Trudno mi okreslic¢ to, co wtedy czutam. Moje serce byto juz rozdartg, krwawigcg rang, w tle mojego
zycia nieustannie przewijaty sie smutek i tzy, miatam wrazenie, ze juz dalej stamtad nie moge is¢. Od
pierwszego spotkania polubitam Simona. On z kolei zaakceptowat mnie catkowicie i bez zastrzezen, jako
jedyna osoba z rodziny Danny'ego. Bede mu za to zawsze wdzieczna. Nie miatam juz jednak w sobie
miejsca na wiecej smutku. Moje serce i dusza pekaty z zalu: nad sobg, nad Dannym, nad catg jego
rodzing. tzy wylane nad Simonem wptynety do gtebokiej rzeki rozpaczy, ktéra przeptywata przez kazdy
nasz dzien, a my pogubilismy w jej odmetach.

Smier¢ Simona, to byt wypadek. Od jakiego$ czasu cierpiat na depresje i stany lekowe (atak paniki w dniu
naszego slubu byt jednym z objawdw choroby), lekarz przepisat mu ostatnio nowe leki. Wczesniej
wyprobowat catg game réznych antydepresantéw,
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ale wiekszosci z nich jego organizm nie tolerowat i napady lekéw, zamiast zmniejsza¢ sie, tylko sie
nasilaty. Nie dowiemy sie, czy nowy lek pomdgt, bo Simon ztamat pierwszg zasade zazywania
srodkéowlmtydepresyjnych: pomieszat je z alkoholem. Zasngt pewnej nocy obok swojej dziewczyny.
Nastepnego dnia rano ona sie obudzita. On juz nie.

Simon byt jedng z tych osdb, przynajmniej dla mnie, ktére nadawaty wiarygodnos¢ teorii reinkarnacji.
Czasem styszy sie, jak ktos mowi o ,,starych mtodych" w odniesieniu do niemowlat i dzieci. O takich
dzieciach mawia sie, ze s3 obdarzone wiedzg zrodzong z czegos innego niz doswiadczenie, jakby juz



kiedys tu byty. To dziwne, ale nie mdwi sie nic o ludziach z przeciwlegtego bieguna, ,mtodych starych", a
jednak wydaje mi sie, ze Swiat jest ich peten. Simon byt w moim odczuciu takim witasnie ,mtodym
starym". Trudno mu byto pojgé, jak by¢ w zyciu, jak przechodzi¢ z jednej Sciezki na drugg, w drodze do
osiggniecia szczescia. Jezeli Dalaj Lama jest juz tylko o jedng Smieré od catkowitego opuszczenia tego
kieratu, Simon dopiero do niego wszedt i nadal miat trudnosci ze znalezieniem réwnowagi. Pewnie w
koncu by jg znalazt, ale los mu w tym przeszkodzit i zabrat go, zanim Simon zdofat wyjs¢ na prosta. Ot,
jeszcze jedno Swiatetko, ktdre zgasto przedwczesnie.

Danny przezyt wstrzas, usilnie probowat zrozumieé, co sie stato. Zadzwonita jego mama: byli wraz z
ojcem w drodze do Londynu, a doktadniej méwiac, do naszego domu. Mieli by¢ u nas za jakas godzine.
Fakt, ze rabin Shisler miat przyjecha¢ do naszego domu, zwiekszat tylko poczucie oszotomienia. Nagle
wszystkie obowigzujgce w naszym zyciu zasady zostaty zawieszone, zyliSmy teraz w $wiecie
rownolegtym, w ktérym wszystko mogto sie zdarzy¢ (i na pewno sie zdarzy).

Kiedy przyjechali rodzice Danny'ego, ich widoczny bél podziatat jak klucz, ktéry odblokowat maj wiasny.
Ci ludzie stracili wtasnie swojego syna. Wiedziatam, co to znaczy, czutam smutek, ale i wspdtczucie dla
nich, i dla nas wszystkich. Chciatam jako$ pomac: to nie byt wtasciwy czas na spory i wzajemne
oskarzenia.
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Zapytatam, co moge zrobié. Moge zostaé, jesli tego chcg, ale jesli wolg, moge sie usung¢ na bok. Czy
chca, zeby Danny zostat z nimi? Jezeli potrzebny jest im bez zony i dzieci, zrozumiem. Cokolwiek, byle
byto im tatwiej. Chciatam jedynie, by nie pogtebiaé ich rozpaczy mojg obecnoscig. Czego ode mnie
oczekiwali?

Rodzice Danny'ego wyraznie przekazali swoje zdanie: koniec mojego wykluczenia. Mam przyjs¢ na
pogrzeb, a potem uczestniczy¢ w sziwie razem z catg rodzing. Wydaje mi sie, ze w obliczu takiej tragedii
nie mozna bagatelizowac potrzeby zjednoczenia catej rodziny. To byt wielki krok: ojciec Danny'ego byt
przywaodca religijnym, kochanym i szanowanym cztowiekiem, ktéry wraz ze swojg zong tkwit gteboko w
kulturze Zydéw Wielkiej Brytanii. Dzieki uczestnictwu w sziwie miatam poznaé ogromng cze$¢
spotecznosci zydowskiej za jednym zamachem. Nie liczagc artykutu na catg strone w ,,Kronikach
Zydowskich", nie wiem, w jaki inny sposéb mogtabym zostaé publicznie przedstawiona.

Dziwne, jak czasem los sie uktada. llez to razy modlitam sie, by Danny i jego ojciec znalezli jakas wspdlng
ptaszczyzne. A teraz, w ciggu zaledwie paru miesiecy, obaj stracili syna. Gorszej ptaszczyzny nie mozna
juz byto znalezé.

Pogrzeb byt ciezkim przezyciem. Strata Simona przygnebiata, a ten dzief otworzyt znowu rany po $mierci
Theo, ktére dopiero sie zaczynaty zablizniac. Kiedy szliSmy przez zamarzniety zimowy cmentarz, siostra
Danny'ego Abi chwycita mame Danny'ego za jedng reke, ja za drugqy. Na pogrzeb przyszty setki ludzi. Moi
tesciowie byli uwielbiani w swojej spotecznosci, a i Simon byt znang osobg, mtodym cztowiekiem,
ktdrego nie sposdb byto nie lubi¢. Wszystkie pogrzeby to smutne wydarzenia, ale kiedy w gre wchodzi
ktos mtody, bdl jest jeszcze ostrzejszy. Przedstawiono mi dziesigtki ludzi, wszyscy przekazywali swoje



kondolencje w zwigzku ze $miercig Simona, a niektérzy takze z powodu Theo, o ktérego smierci (i
jednoczesnie zyciu) dopiero sie dowiedzieli. Bytam im wdzieczna za stowa pamieci.

Natychmiast po pogrzebie, zgodnie z tradycjg zydowskg, udalismy sie do domu moich tesciéw w
Bournemouth na sziwe. Mdj
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pierwszy kontakt ze spotecznoscig zydowska i jej kulturg okazat sie bardzo intensywny. Sziwa to
siedmiodniowa zatoba, ktéra nastepuje zaraz po pogrzebie. W tym czasie najblizsza rodzina zmartego
siedzi w domu, a reszta spotecznosci robi dla niej zakupy, sprzata i gotuje. Dom zmartego staje sie
miejscem codziennych modlitw oraz wzmozonej aktywnosci, bowiem krewni, przyjaciele i sgsiedzi
przychodzg ztozy¢ kondolencje i wyrazy szacunku. Przez siedem dni rodzina przyjmuje cigg gosci, przez
siedem dni nieustannie rozmawia o zmartym, wymienia sie wspomnieniami z kazdym przybytym. Na
koncu sziwy wiekszos¢ ludzi jest juz gotowych, aby przejs¢ do kolejnego etapu zatoby, przez pierwszy i
najbardziej intensywny zostajg przenoszeni przez swojg spotecznosé. Dla mnie byto to jak przyspieszony
kurs kultury i zwyczajéw zydowskich z jednoczesnym poznawaniem wszystkich mozliwych oséb, od
najdalszych kuzynéw az do Naczelnego Rabina. Po kilku dniach sziwy, na prosbe tescia, pojechatam do
mojej mamy po Evie, a potem przywioztam jg do Bournemouth. Oczywiscie, Evie podeszta do pierwszego
spotkania ze swoim dziadkiem z rezerwg, zdajgc sobie sprawe z powagi sytuacji, ale my dobrze
wiedzielismy, czego jestesmy swiadkami. Nic nie zastgpi Simona i Theo, ale oto nadszedt moment
szczes$cia. Malenka iskierka radosci, ktora zrodzita sie ze smutku. Rodzice Danny'ego stracili swojego
syna, ale zyskali wnuki. To nie zagoi rany, ale chociaz postuzy jak balsam.

Kilka dni pdzniej, tuz przed naszym powrotem do Londynu, wysztam do miasta i kupitam dwa zestawy
sztuécow dzieciecych dla Evie (w koszernym domu potrzebne sg osobne do mleka i miesa), a takze
szczoteczke i ptyn do kapieli. Chciatam zostawi¢ je, kiedy juz pojedziemy do domu, na znak obietnicy
danej rodzicom Danny'ego, ze wkrétce przyjedziemy znowu i przywieziemy im wnuczke. Zakochali sie w
niej od pierwszego wejrzenia, ich mitosé¢ do wnuczki mogta wreszcie zakwitngé, cudowny byt to widok.
Mimo ze pojednanie zostato wywotane tak tragicznym wydarzeniem i wielki smutek nadal wypetniat
kazda chwile, to jednak wida¢ byto ogromng i zarazliwg rados¢ po obu stronach -dawato to poczucie
cudu.
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Kiedy wrdécitam do domu, co innego zaczeto mnie niepokoi¢. Napisatam do mojej grupy dyskusyjnej o
mojej ostatniej tragedii i martwitam sie teraz, co pomyslg ludzie - fantazjuje. Nawet ja z trudem mogtam
uwierzy¢, ze tyle nieszcze$¢ moze spotkac jedng osobe. Od momentu, w ktérym zapisatam sie do grupy,
bedac w czwartym miesigcu cigzy, przesztam zagrozenie nowotworem, poradzono mi aborcje, przy
porodzie moje dziecko zostato natychmiast odwiezione na intensywng terapie, z drugim dzieckiem kilka
razy jechatam na gwatt do szpitala, usunieto mi macice, bytam swiadkiem takiej ilosci badan moich
dzieci, jakich nigdy bym sobie nie wyobrazita, musiatam poradzi¢ sobie z catkowitg niewydolnoscig
oddechowg mojego dziecka w domu, stracitam jednego synka, drugi zostat zdiagnozowany z ciezka,
nieuleczalng chorobg i kalectwem, a teraz umart brat mojego meza. | chociaz w gre wchodzita wytgcznie



moja paranoja, a nie czyjes rzeczywiste podejrzenie, to napisatam do Tracy i Lindy, ktére osobiscie
spotkaty i mnie, i moje dzieci, proszac, by publicznie potwierdzity, ze istnieje i pisze prawde.

Ciezko byto mi poradzi¢ sobie z kolejng Smiercig w rodzinie, ale Danny'emu byto jeszcze ciezej. Pierwsze
wspomnienie mojego meza dotyczy spotkania z braciszkiem. Pamieta, ze ktos podnidst go do tdézka, w
ktérym siedziata mama z matym Simonem na reku. Danny miat wtedy dwa latka i martwit sie, ze nie zdjat
bucikéw, bo wiedziat, ze do t6zka nie wolno wchodzi¢ w butach. Simon - pierwsze zapamietane
wrazenie. Od samego poczatku chtopcy bardzo sie réznili, ale byli braémi, przyjaciétmi, cztonkami tej
samej rodziny. Od narodzin naszych blizniat ich drogi nieco sie rozeszty, kazdy tkwit po uszy we wtasnym
zyciu, ale wiedzielismy, ze to tylko chwilowe rozdzielenie, ot, jeden odptyw w serii przyptywow i
odptywoéw, jakie cechujg zwigzki pomiedzy rodzenstwem. A teraz Simon, ktéry akceptowat Danny'ego
takim, jaki on byt, ktéry znat jego sekrety i rozumiat korzenie, odszedt. Ni¢ zycia Simona spleciona tak
mocno z nicig Danny'ego, wartos¢ wzajemnej relacji niemozliwa do oszacowania - wszystko traktowane
zwyczajnie, jak to zwykle bywa miedzy rodzen-
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stwem. Danny i Simon opiekowali sie sobg nawzajem. Na przestrzeni wielu lat pojawiaty sie rozliczne
sytuacje - zwtaszcza w okresie wiekszej beztroski i lekkomys$lnosci Danny'ego - kiedy Simon przychodzit
mu na ratunek. W ostatnich czasach Danny ustatkowat sie, zatozyt rodzine i to na niego przyszta kolej
zaopiekowania sie mtodszym bratem, sprawdzania, czy dobrze sie zywi i potrafi o siebie zadbaé. Danny
wyciagnat brata pare razy z ktopotdéw - nic powaznego, ale na skutek swojej rozrywkowej natury
gdziekolwiek Simon sie pojawit, tam trzeba byto co$ naprawic¢, poprzestawiaé, czy za cos$ przeprosic.

Martwitam sie, ze Danny zatamie sie kompletnie stratg brata. Wczes$niej wyobrazatam sobie, ze gramy w
jakiej$ wyjatkowo dziwnej czarnej komedii, teraz miatam wrazenie, ze bogowie bawig sie nami,
uderzajac nas co chwile tak, ze padamy na ziemie, raz za razem, jakby czekali na to, ile ciosdw zniesiemy,
zanim nie bedziemy juz w stanie sie podniesc.

Patrzac w przesztosé, widze, ze dla nas obojga pogodzenie sie ze Smiercig Simona byto o wiele bardziej
skomplikowane niz z odejsciem Theo. Kedy stracilismy naszego synka, bdl byt natychmiastowy i bardzo
gteboki, n6z wbity w samo serce, powodujacy czysta, nieskazong niczym rozpacz. Strata dziecka byta
okropna i rozdzierajaca, ale fizyczna pustka nie byta duza. Theo zyt tylko siedem miesiecy, wiekszos¢ z
tego czasu spedzit w szpitalach, mieliémy bardzo niewiele namacalnych dowoddw na jego istnienie w
naszym codziennym zyciu, nasza strata opierata sie wiec w duzej mierze na utraconej nadziei i
marzeniach. Bél byt przeogromny, trudny do zniesienia, jednak byt prosty, zwarty i zamkniety w sobie.
Ze stratg Simona trudniej byto przejs¢ do porzadku dziennego. Dochodzity do tego ztozone relacje z
przyjaciétmi i rodzing, subtelne wptywy i zwigzki, ktdre tworzyty sie na przestrzeni lat i w wielu
sytuacjach. Danny potrzebowat kilku lat, zeby zaakceptowac smier¢ brata i pogodzic sie z faktem, ze
Simon nie zyje. Widok wielkiego bdlu, jaki nadal towarzyszy zyciu moich tescidow, pozwala mi spojrze¢ z
zupetnie innej perspektywy na mojg wtasng strate i smutek.
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Zostatam zaakceptowana jako petnoprawny cztonek rodziny Danny'ego, co - zwtaszcza dla mojego meza
- byto niczym promyk storica wychodzacy ukradkiem spoza grubej warstwy ciemnych chmur. Nasza
rados¢ byfa tym wieksza, ze przyszto to tak niespodziewanie. Dramatyczne wydarzenia poprzedniego
roku niczym buldozer zréwnaty z ziemig mur, ktéry nas dzielit. Wydawato sie, ze nigdy nie istniat. Ciepte
przyjecie mnie do rodziny i ogromna rados¢ z wnuczat (w tym takze z przyrodzonego wnuka, jakim byt
Joey) potwierdzata tylko to, co Danny mi zawsze powtarzat: w odrzuceniu mnie nie byto nic osobistego.
Wkrotce stalismy sie czestymi go$émi w Bournemouth, pokazywalismy Evie wszystkie nadmorskie
atrakcje, a sami odpoczywali$my od stresujgcego zycia w Londynie. Kilka miesiecy pdzniej ojciec
Danny'ego przyjat nowe stanowisko w spotecznosci zydowskiej Londynu centralnego, co oznaczato, ze
bedg teraz mieszkac zaledwie pare kilometréw od nas. Jestem pewna, ze zdecydowali sie przenies¢ do
Londynu po czesci dlatego, zeby by¢ blizej nas, a przede wszystkim - naszych dzieci. Tak wiec, kiedy
siostra Danny'ego, Abi, wychodzita za maz, nie tylko wtasny ojciec poprowadzit uroczystosé, ale Evie i
Felix zostali jej cudownymi druzbami (Fetix nieco niechetnie), a ja razem z resztg rodziny zasiadtam
dumnie w pierwszej tawce synagogi.

Technicznie rzecz biorac, Evie i Felix nie sg Zydami (bo do tego potrzebna jest matka Zydéwka), ale s3
bardzo dumni ze swoich zydowskich korzeni. Evie spedza kazdy Szabas z dziadkami i jest bardzo
zadowolona ze swojego statusu Wnuczki Rabina. Czesto biega po schodach i korytarzach synagogi wraz z
innymi dzie¢mi. Odkad pamietam, razem z Feliksem przychodzg na wieczér sederowy, obchodzg swieto
Chanuki, a zwyczaje i piesni zydowskie sg tak samo czescig ich $wiata, jak Boze Narodzenie. Kedy wiec
widze, jak oczy $wiecq im sie z ekscytacji, gdy Spiewajg modlitwy hebrajskie i po kolei zapalajg swiece
podczas Chanuki, czuje szczescie i dume, ze znalezliSmy sposdb, by tak gtadko potaczy¢ ze sobg te rézne
kultury. Nie dostrzegam, zeby dzieci miaty jakiekolwiek problemy ze zrozu-
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mieniem réznic pomiedzy kulturami. Co wiecej, z réwng przyjemnoscia zjadaja purymowe czekoladowe
monety, jak i jajka wielkanocne. Jesli chodzi o mnie - osobe, ktéra wychowata sie w ,,najmniejszej
rodzinie Swiata", bez korzeni - bardzo mi sie podoba, ze moje dzieci sg tak zwigzane z catg swojg duza
rodzing. Evie chodzi do tej samej szkoty, do ktdérej prawie sto lat wczesniej chodzita jej praprababcia.
Moja cdrka ma poczucie historii rodzinnej oraz wtasnej, czego jej czasem zazdroszcze. Judaizm to co$
wiecej niz tylko religia: to spotecznosc i kultura. Ciesze sie niezmiernie, ze moje dzieci mogg by¢ jego
czescia.

17.

Kedy miatam dwadziescia jeden lat, przez pewien czas ptywatam na statkach pasazerskich po Morzu
Karaibskim, a potem trafitam na statek, ktéry wyptywat wtasnie w czteromiesieczng podréz dookota kuli
ziemskiej. Fantastycznie byto poznawac w ten sposéb $wiat, okrgzanie globu pozwalato mi naprawde
poczué i zrozumieé, jak wielka jest nasza planeta. Wyptynelismy z San Francisco, podrdz zakoniczylismy w
Nowym Jorku, przez ten czas odwiedzajgc dziesigtki krajéw, obserwujac subtelne rdznice, kiedy jedna
kultura przechodzita w drugg. W przypadku wiekszosci rejséw zwykle na morzu przebywa sie najwyzej
kilka dni, nam jednak przeprawa pomiedzy kontynentami zabierata duzo wiecej czasu. O ile pamietam,



przekroczenie Oceanu Spokojnego trwato okoto dziesieciu dni. Dziesie¢ dni bez Iadu, bez widoku
horyzontu dookofa; dziesie¢ dni wyznaczanych rytmem morza. A potem nagle statek dobija do portu,
wychodzisz na brzeg i dzieje sie co$ dziwnego: nie potrafisz prosto chodzi¢. Po tylu dniach ciggtego
przechytu ziemia wydaje sie dziwacznie niepewna. ,,Morski" krok nie chce cie opuscié i chichoczesz, kiedy
schodzisz na keje, zataczajac sie po pijacku, gdy twoje ciato kotysane jest jeszcze wczorajszg fala.

Po tym wszystkim, co sie stato, mdj chwiejny krok jeszcze dtugo mnie nie opuszczat i dtugo jeszcze bytam
gotowa na to, ze w kazdej chwili moze nastgpic kolejna katastrofa. Pojawito sie oczywiscie namacalne
poczucie ulgi, nawet najbardziej sceptyczny obserwator mdgt zauwazy¢, ze nasze zycie zaczeto sie w kon-
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cu uspokajaé. Byé moze to przybycie wiosny sprawito, ze poczutam powiew optymizmu: cieplejsza
pogoda oznaczata mniejszg ilo$¢ zarazkéw", ktére mdgtby ztapad Felix. Nauczytam sie juz, ze w
przypadku dzieci takich jak méj synek, pierwsza zima stanowi zawsze najwieksze wyzwanie. Wystarczy,
ze przetrzymajg jg w jednym kawatku, a ich szanse przezycia wzrastajg ogromnie. Nasza pierwsza zima
byta niczym strefa wojny. WyszliSmy z niej poobijani i zakrwawieni, ponieslismy ofiary. Nie byto juz z
nami Theo i Simona, my jednak przezyliSmy, Feliksowi tez udato sie cudem przetrwac.

Po raz pierwszy od dtuzszego czasu bytam w stanie przystangc i rozejrze¢ sie, gdzie jestem. Bytam dotad
tak zajeta reagowaniem na to, co przynosito mi zycie, ze nie miatam praktycznie okazji zauwaza¢ Swiata
dookofta. Planowanie przysztosci w ogdle nie wchodzito w gre. Tempo zmian byto tak duze, ze kazda
préba przewidzenia opcji, jakie sie mogg pojawic, byta bezcelowa. Teraz miatam jednak wrazenie, ze
zycie zwolnito swdj bieg, ze logiczne myslenie nie jest rGwnoznaczne z absurdalnym fantazjowaniem.

Nalezatam teraz do spotecznosci szpitala na Great Ormond Street - niewielkiej, elitarnej grupki rodzicow,
ktdrych dzieci lezaty w szpitalu od ponad roku. Przebywanie w szpitalu z Feliksem stato sie moim
»zajeciem". Wstawatam rano, szykowatam Joeya do szkoty, potem zostawiatam Evie z mojg cudowng
opiekunka i sztam do szpitala. Reszte dnia spedzatam z Feliksem, wracatam do domu, zeby poby¢ jeszcze
pare godzin z Evie, zanim pdjdzie spaé. Nie mozna tego nazwac takim zupetnie ,zwyczajnym" zyciem, ale
i tak byto lepsze niz dotychczasowe, wiec nawet bytam z niego zadowolona.

Uptywaty kolejne tygodnie lata, a my zaczelismy przygotowywac wszystko do powrotu Feliksa do domu.
Mielismy szczescie -po pierwsze dlatego, ze wspierata nas lokalna stuzba zdrowia i gotowa byfa zajac sie
Feliksem, po drugie, poniewaz mieszkalismy bardzo blisko Great Ormond Street, zaledwie kilka minut
spacerkiem, a wiec szpital mégt kontrolowaé poczynania piele-
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gniarek srodowiskowych. Pojawity sie ogtoszenia o zatrudnieniu opiekundw, przyjety do pracy zespét
zostat gruntownie przeszkolony, poczagwszy od obstugi respiratora, na podstawach fizjologii
skonczywszy. Takze i my z Dannym musielismy przejs¢ szkolenie: konieczne byto rozszerzenie wiedzy z
zakresu reanimacji tak, bysmy nauczyli sie reanimowac dziecko z tracheotomig, musieliSmy umiec
obstugiwad sprzet naszego syna i dowiedzieliSmy sie, co mamy robi¢ w razie nagtego zagrozenia. Dziwne



to byto dla mnie, po trzynastu latach bycia rodzicem, nie mie¢ pojecia, jak zajmowac sie wtasnym
dzieckiem.

Wkroétce przeprowadzilismy sie. Kolejny szczesliwy traf, bowiem wbrew wszystkim przeciwnosciom,
udato nam sie znalezé na tyle duze mieszkanie, by pomiescita sie cala nasza rodzina (a nawet znalazt sie
w nim pokdj do pracy dla Danny'ego). Co wiecej, w tym samym rejonie, nadal wiec nalezelismy do tego
samego szpitala i tej samej przychodni. Najwazniejsze jednak, ze mieszkanie byto jednopoziomowe i
miato szerokie korytarze i drzwi - idealnie umozliwiato poruszanie sie na wézku. Pomalowatam pokéj
Feliksa na tropikalne kolory: limete, mandarynke, fuksje i stoneczng z6t¢. Po powrocie do domu miat byé
z nim przez catg dobe opiekun, pokdj miat stuzy¢ zaréwno jako miejsce pracy, jak i dzieciecy pokoik,
chciatam, by byt przyjazny i dla zespotu, i dla Feliksa. Nie mogtam uwierzy¢, ze w koncu, prawie pottora
roku po porodzie, szykuje pokdj dla mojego syna. Chciatam, zeby byt idealny, w koricu tak dtugo
czekalismy: nawet poduszki na sofe wybieratam z mitoscig i uwaga. Wreszcie moje dziecko naprawde
wraca do domul!

Jednakze mimo ze wypis Feliksa zblizat sie wielkimi krokami i codziennie widaé byto prawdziwe postepy,
nie bytam do korica gotowa na przyjecie go w domu. Byto jeszcze kilka rzeczy, ktére musiatam zrobié,
zanim zamkne zupetnie drzwi dzielgce mnie od przesztosci i zrobie krok w przysztosé. Odkad
otrzymali$my diagnoze i przeprowadzono tracheotomie, Felix rozkwitt. To zdumiewajace, ale zabieg
spowodowat polepszenie jego stanu zdrowia w kazdym mozliwym aspekcie. Nikt by nie powiedziat, ze
jest
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to to samo dziecko. Méj chudziutki, staby jak kociak synek zrobit sie pucutowatym, rézowym dzieckiem.
Po gtowie caty czas chodzita mi my|k a moze Theo mégt jednak zostaé uratowany?

Kiedy patrzy sie w przesztosé, wszystko jest takie wyrazne. Chociaz bardzo chciatam i$¢ do przodu, ciagle
wracatam do decyzji podjetych po urodzeniu chtopcdw i kwestionowatam wszystkie opinie. Jedynym
badaniem, jakie wykrywa miopatie nitkowatg, jest biopsja miesni - jedyne, czego nie zrobilismy. Kiedy
chtopcy w wieku szesciu tygodni opuscili intensywng terapie noworodkéw, w pierwszym dniu na
oddziale Galaxy pediatra powiedziata, ze jej zdaniem chtopcy cierpig na miopatie. Wskazata klasyczne
cechy (otwarte buzie, ,$pigcy" wzrok, niewyrazne rysy twarzy) i natychmiast odestata na badania do
szpitala na Great Ormond Street. Nie chciatam jej wierzy¢, moze byto zbyt wczesnie, moze bytam zbyt
przestraszona, ale przede wszystkim, tak bardzo chciatam, zeby sie mylita. Na Great Ormond Street
dostatam to, czego chciatam: zapewnienie, ze to nie miopatia, ze nie ma potrzeby robienia biopsji, ze
wyniki i tak bytyby negatywne. Lekarze byli pewni, ze to jaki$ neurologiczny problem. Jak sie okazato, byli
w btedzie.

Poprositam o spotkanie z panig neurolog, ktdra podjeta decyzje o zaprzestaniu dalszych badan. Chciatam
sie przekonaé, jaka byta linia jej rozumowania i uspokoi¢ sumienie, upewnic sie, ze zrobiliSmy dla Theo
wszystko, co byto mozliwe. Nie szukatam winnego, chciatam tylko zrozumie¢, dlaczego pewne decyzje
zostaty podjete, a przede wszystkim, dowiedziec sie, czy moje doswiadczenie kogos$ czegos$ nauczyto. W
trakcie rozmowy pani doktor wyjasnita, ze to wyniki tomografii mézgu chtopcow sprawity, ze zatozyta, iz



przyczyna stanu Feliksa i Theo ma podstawy neurologiczne, a nie miesniowe. Nieco zmniejszona ilo$¢
mieliny i Sladowe ilosci wapnia w mdzgu miescity sie co prawda w normie, ale mogty tez oznaczaé
istnienie jakiegos problemu. Testy na funkcjonowanie miesni nie wykazaty niczego (miopatii nie mozna
wykry¢ w taki sposéb). To wszystko utwierdzito jg w diagnozie. Co wiecej, nawet gdyby poprawnie
zdiagnozowano mio-
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patie nitkowatg, nie zrobitoby to zadnej rdznicy - Theo bytby leczony dokfadnie w taki sam sposéb.

Bytam gotowa zaakceptowad fakt, ze to tomografia mézgu wprowadzita wszystkich w btad, ale nadal nie
wierze, ze postawienie prawidtowej diagnozy nie zmienitoby sposobu, w jaki zajmowano by sie
chtopcami. Gdybysmy mieli pewnos¢, ze Theo nigdy z tego ,,nie wyrosnie", ze zawsze bedzie miat
problemy z oddychaniem, nie mam watpliwosci, ze nalegalibySmy z Dannym na przeprowadzenie
tracheotomii, nie pozwolilibysmy naszemu synkowi walczy¢ o kazdy oddech. Na koricu rozmowy pani
neurolog powiedziata mi, ze pomimo tego, co stato sie z Theo, uwaza, ze podjeta wtedy stuszng decyzje i
gdyby taka sytuacja miata zdarzyc¢ sie w przysztosci, postgpitaby doktadnie w taki sam sposdb. Juz chyba
bardziej nie uda mi sie zamkngé przesztosci, moge miec tylko nadzieje, ze lekcja, jaka wyptyneta ze
Smierci Theo, uratuje kiedys jakies dziecko.

Zostawié za sobg i i$¢ dalej. Tyle przeszlismy, zaszliémy tak daleko, chciatam odgrodzié sie od tego
wszystkiego grubg krechg i zacza¢ zycie od nowa. Nowa, czysta karta. Nie databym rady nies¢ catego
mojego bélu i smutku przez nastepny etap mojego zycia. Pragnetam zapakowad szczelnie caty ten
koszmar i nie bra¢ go ze sobg. MieliSmy nowy dom, nowa rodzine. Bylismy teraz innymi ludZmi niz ci,
ktdrzy rozpoczeli razem te dziwaczng eskapade. W starym mieszkaniu zostawitam wézek blizniat,
chociaz byt prawie nieuzywany. Kiedy miatam operacje usuniecia macicy, Felix i Theo przyjechali w nim
do mnie do szpitala. Czy to naprawde byto rok temu? Pare razy wychodziliémy na spacer, ale gtdwnie
wozek stat w szpitalu. Kupita go moja mama, kiedy jeszcze bytam w cigzy, z uporem przeczesujgc miasto
w poszukiwaniu nieprodukowanego juz modelu, ktéry sobie upatrzytam. Ten wdzek byt symbolem tego,
czego juz nie byto: bliznigt. Razem z Theo umarty ,blizniaki". Felbc byt teraz, jak i jego rodzenstwo,
pojedynczym dzieckiem, a ja stracitam mdéj magiczny status matki bliznigt. Jakze bardzo rozpaczatam, ze
urodze blizniaki! Ptakatam, bo nie chciatam, zeby méj perfekcyjny swiat ulegt re-
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wolucji. Byé moze wiedziatam. Byé moze przeczuwatam jako$ przysztosc i caty smutek, ktdry przyniesie.
A moze po prostu bytam gtupia,’ Tak czy inaczej, oddatabym wszystko, zeby mie¢ z powrotem moje
bliznieta. Zostawitam wiec wdzek, zamknetam drzwi i odesztam. Wylatam jeszcze pare tez, ale
wiedziatam, ze robie dobrze. Przeprowadzalismy sie do nowego domu, nasza rodzina musiata czué sie
catoscia. Nie chciatam, zeby moje dzieci dorastaty posrdd smutku. Bron Boze, zeby miaty wrazenie, ze nie
wystarczajg mi albo ze w sercu naszej rodziny jest pustka. Przeprowadzalismy sie, Theo i ,,blizniaki" nie
mogli z nami péjsc.

18.



Pierwszy rok pobytu Feliksa w domu to tylko mgliste wspomnienia zwigzane z naszym
przystosowywaniem sie do nowej sytuacji. W koncu jednak udato nam sie zapanowac nad wszystkim.
Zwtaszcza pierwsze miesigce byty bardzo pracowite. Miatam wrazenie, ze kazdy pracownik stuzby
zdrowia w promieniu najblizszych pietnastu kilometréw ma Feliksa na swojej liscie pacjentdéw, a w spisie
doméw do regularnego odwiedzania - nasze mieszkanie. Dziecko z respiratorem to pewna atrakcja,
dlatego moja rodzina budzita ciekawos¢, ale kiedy czwarty z rzedu pracownik stuzby zdrowia (z
obowigzkowym studentem u boku) , wpadt tylko", by sie przedstawic i zapytac, czy czego$ nam nie
trzeba, co$ we mnie pekto i ze tzami w oczach wykrzyczatam, ze jedyne, czego mi trzeba to do jasnej
cholery troche swietego spokoju. To byt dla mnie punkt zwrotny. Po potudniu wyrzucitam z domu
wszystkie zaskoczone pielegniarki i terapeutéw, czynigc tym samym pierwszy krok w kierunku
przywrdocenia normalnego zycia. Pojawity sie jeszcze jakies istotniejsze problemy, ale powiedziano mi, ze
i tak doskonale sobie poradzitam w poréwnaniu z innymi rodzinami, ktére zyty w oparach nieustannie
powstrzymywanej furii. Wcale im sie nie dziwie. Kedy w domu jest dziecko z respiratorem, nalezy
poczyni¢ mndstwo zmian w zyciu, w zasadzie wszystko, co sie robi, musi ulec przeobrazeniu. Jak sie do
tego dotozy nagta utrate prywatnosci, kiedy kazdy szczegdt zycia poddawany jest drobiazgowe] analizie,
plus stres zwigzany z posiadaniem ciezko uposledzonego dziec-
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ka, az sie wierzy¢ nie chce, ze udato mi sie tak dtugo zachowac spokdj.

Przezylismy wiec jako$ przejscie do naszego nowego dziwacznego zycia, ale oczywiscie nie wszystko byto
tak okropne i stresujgce. Cudownie byto miec catg rodzine w jednym miejscu i mdc spedzaé czas takze ze
starszymi dzieémi. Przede wszystkim jednak Felix w domu odzyt. Niesamowite, ludzie powtarzali nam, ze
u takich dzieci mozna zaobserwowac btyskawiczng poprawe stanu zdrowia, gdy tylko wrécg do domu,
ale i tak nie wierzyliSmy wtasnym oczom, patrzgc, jak Felbc zmienia sie i rozkwita w tak krétkim czasie.
Oczywiscie, nadal jego potrzeby rzadzity naszym zyciem rodzinnym.

Mimo prawie catodobowej obecnosci opiekuna, wyjscie z Feliksem gdziekolwiek ciggle wymaga
wojskowego planowania i zaawansowanego pakowania. Z powodu wszystkich respiratoréw, baterii,
odsysaczy, torebki do wymiany tracheotomii (na wypadek zablokowania), pompki recznej (gdyby wysiadt
odpowietrznik), zestawu do karmienia i pokarmu wychodzenie nie moze by¢ ani spontaniczne, ani
proste (a jeszcze trzeba doda¢ Power Rangers, Pokemony i Transformersow, ktére wedtug Feliksa takze
nalezg do niezbednego wyposazenia). Na przestrzeni lat nauczytam sie przygotowywac , bagaz" Feliksa
sprawnie i szybko. Wiem, co jest naprawde konieczne przy danym wyjsciu, a co tylko wazne. Wiem, jakie
jest niezbedne minimum, potrafie tez improwizowac. Na poczatku jednak, kiedy wszystko byto nowoscia
i nic nie dato sie robi¢ instynktownie, a przy tym sSmier¢ Theo byta jeszcze $wiezg rang, robitam kazda
rzecz wedtug instrukcji, sprawdzatam wszystko z dtugasng listg i modlitam sie po cichu, zeby o niczym nie
zapomniec.

Opradcz nieprzerwanego strumienia terapeutow naptywajgcego do naszego domu mielismy tez
niekonczgce sie wizyty w przychodniach: u neurologa, ortopedy, w zwigzku z oddychaniem,



kregostupem, sercem, stuchem... Kedy w gre wchodzi problem zwigzany z miesniami, praktycznie kazda
czesc ciata jest w jakis sposdb dotknieta chorobg. Batam sie nawet mysleé, ze gdy Felix
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bedzie rosng¢, jego juz i tak stabe miesnie nie nadgza za wzrostem masy ciata i w zwigzku z tym, bedzie
coraz gorzej. Poniewaz pomiedzy poszczegdlnymi przypadkami zachorowan na miopatie nitkowatg
istniejg bardzo duze rdznice w stopniu zaawansowania choroby, nikt nie mégt nam powiedzieé, czy Felix
bedzie kiedykolwiek chodzit lub moéwit. Moglismy tylko patrze¢, czekac i mieé nadzieje.

Felix nie zaznat nigdy prywatnosci i pewnie nigdy jej nie zazna. Nigdy nie zostaje sam, jest pilnowany
nawet podczas snu, wszystko jest tez monitorowane, od temperatury po nastréj. Pielegnacja bedzie na
zawsze czescig jego zycia - to kolejny powdd, dla ktdérego pozwolimy mu na stworzenie wtasnego,
niezaleznego zwigzku. Mam nadzieje, ze ktdregos dnia, tak jak inne dzieci, Fe-lix przejmie kontrole nad
wtlasnym zyciem. Sam bedzie podejmowat decyzje zwigzane z pielegnacja i tym, jak zy¢ w zgodzie z catag
rzeszg opiekujgcych sie nim ludzi. Wzorem postepowania dla nas obecnie i w przysztosci nie sg ani nasi
rodzice, ani tez inne rodziny. Uczymy sie od spotecznosci, ktére muszg braé pod uwage potrzeby
wszystkich swoich cztonkéw, niekoniecznie wybranych osobiscie, w kazdym aspekcie zycia.

Zatoba po Theo przychodzita falami. Ciezko byto mi pogodzic¢ sie z mysla, ze dtuzej juz nie ma go na
Swiecie, niz trwato jego zycie. To tak, jakby zostat wymazany, jakby slad, ktéry odcisnat na ziemi, z
kazdym dniem stawat sie coraz bledszy. Kiedy zblizata sie pierwsza rocznica jego smierci, moje uczucia
sie nasility. Nie tylko smutek z powodu Theo, ale i obawy zwigzane z Feliksem oraz wyrzuty sumienia, ze
bytam tak zajeta i tyle stracitam z Evie i Joeyem.

W sama rocznice poszliSmy razem z Dannym na cmentarz. Byt przerazliwie zimny listopad, kiedy szlismy
cmentarng alejkg, wiatr smagat mi policzki. Theo lezy pod drzewem, daleko od wejscia i gtdwnej alei. To
przyjemne, spokojne miejsce, kiedy je zobaczytam po raz pierwszy, ucieszytam sie, ze bedzie miat tak
tadnie. Teraz sztam w kierunku grobu i czutam ogromny smutek. Potozytam kwiaty i przez chwile
mowitam do mojego synka, wy-

200

lewajgc swojg mitosé i zal. Tak bardzo chciatam go miec przy sobie, myslatam ze nie zniose, ze stoje tak
blisko miejsca, w ktérym on lezy i nie"moge wzigé go na rece, ogarneto mnie pragnienie, by rozkopac
zamarznietg ziemie, uratowad go, pocieszy¢, chociaz dotkng¢. Bél byt tak ostry, ze az zabrakto mi tchu.
Nie bytam w stanie tam przebywac, od tamtego czasu ani razu nie bytam na cmentarzu. Moze kiedy$
bede mogta, nie wiem. Tak czy inaczej, tam wtasnie zostane kiedys pochowana, Danny zresztg tez. W
koncu bedziemy blisko Theo.

Przy wejsciu do kaplicy szpitala na Great Ormond Street w szklanej gablocie znajduje sie ogromna,
ciezka, oprawiona w skore ksiega, ktéra zawiera imiona i nazwiska wszystkich dzieci, jakie umarty
podczas pobytu w szpitalu. Codziennie kaptan otwiera gablote i odwraca strone, by ujawnié¢ imiona i
wiek dzieci, ktére w danym dniu obchodzg rocznice $mierci. Theo umart w University College Hospital,



ale poniewaz nadal byt pod opieka szpitala na Great Ormond Street, zostat tez wpisany do ksiegi. ,Theo
William Shisler, wiek siedem miesiecy" - mozna o nim przeczytaé. Na tej samej stronie, pod data
trzynastego listopada, jest jeszcze czworo czy piecioro innych dzieci. Ktéregos dnia strona sie zapetni, a
wtedy zaczng pewnie nowa ksiege i zniknie z powierzchni ziemi kolejny slad obecnosci mojego synka. Po
traumatycznych przezyciach na cmentarzu w pierwszg rocznice postanowitam, ze juz tam wiecej nie
pojde. Zamiast tego, kiedy przychodzi ten dzien, ide do kaplicy, zostawiam tam kwiaty i ptacze przy
ksiedze wspomnien. Zawsze lezg tam kwiaty i kartki, nawet mate prezenciki - najwidoczniej nie jestem
jedynym rodzicem, ktdry przychodzi uczci¢ pamieé swego dziecka w taki wtasnie sposdb.

Dojscie do siebie po $mierci Theo zabrato mi sporo czasu. Tak naprawde nie jestem pewna, czy w ogodle
mozna ,otrzgsngé sie" po smierci dziecka, ale na pewno mozna nauczy¢ sie zy¢ z takg strata. Kiedy to sie
stato, czutam, ze strata, jakg poniostam, okresla to, kim jestem. Byfa to tak ogromna rzecz, tak
monumentalne wydarzenie, ze miatam wrazenie, jakby wszystko in-
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ne w moim zyciu zaréwno przed, jak i po Theo byto widziane przez pryzmat jego $Smierci. Duzo czasu
musiato uptyngé, zanim to mineto. W pewien sposéb nadal uwazam, ze jestem tym, czym naznacza mnie
odejscie Theo, na pewno to byto i bedzie jedno z najbardziej znaczacych wydarzen mojego zycia, ale
teraz wptyw tego wydarzenia jest subtelny. Nie mam juz wypisanej straty na twarzy. Nie mam stéw, zeby
powiedzieé, jak bardzo kochatam mojego synka, kiedy umart, serce mi prawie pekto, ale czas zabliznia
nawet najbardziej poszarpane rany. W koncu przychodzi taki dzien, kiedy przestajesz sie budzi¢ z myslg o
tym, co sie stato, kiedy kazdy twdj ruch przestaje by¢ filtrowany Swiadomoscig straty. Powoli wracasz do
rownowagi. Na pewno jeste$ starszy i smutniejszy, ale takze madrzejszy, gtebszy i silniejszy. Strata
dziecka umieszcza rodzica w bardzo wyjatkowym ,klubie". Nikt przy zdrowych zmystach sam
dobrowolnie sie do niego nie przytgczy, ale nie da sie zaprzeczy¢, ze cztonkostwo powoduje pewne
zmiany w charakterze cztowieka, przy czym nie wszystkie sg niepozadane.

Niektdérzy odrzucajg proces gojenia ran, chronig swojg zatobe przed tagodzgcym dziataniem czasu, wolg
pozostaé przy tym, co juz znajg. Po czesci ich rozumiem: kiedy mija pierwsza rozpacz, pojawia sie silne
poczucie zupetnie innej straty. Cztowiek przechodzi dalej, a to oznacza, ze ,pozostawia" dziecko, pozwala
na to, by wspomnienia zatarty sie nieco, a on sam byt bez nich szczesliwy. To nietatwa sztuka, kiedy mnie
sie to przytrafito, jakas cze$¢ mnie probowata stawiaé opdr. Nie chciatam przestac tesknic za Theo, nie
chciatam go zapomnieé. Czutam sie winna, jakbym zdradzata mojego synka przez to, ze nie ptacze juz za
nim codziennie. Zrozumiatam wtedy, dlaczego niektére rodziny budujg swigtynie, w ktorej sie
zatrzymujg, zamierajg w swoim smutku i nigdy sie stamtad nie ruszaja. Ja postanowitam inaczej, ale i tak
ich rozumiem.

Wkrotce odkrytam internetowy Swiat poronien i $mierci noworodkéw. Spotkatam kobiety, ktdre nadal
optakiwaty cigze utracone wiele lat (a nawet dziesigtek lat) wczesniej. Matki, kto-
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re zachecaty swoje dzieci, by przezywaty zatobe, a nawet modlity sie za swoje blizniacze rodzenstwo,
ktdre przyszto na swiat martwe. Natrafitajpa" na wielkie strony poswiecone pamieci dzieci, ktére zyty
tylko kilka godzin, strony, ktérych tworzenie musiato zabraé cate miesigce intensywnej pracy. Czasem na
dole pojawiat sie link do strony zyjacego dziecka, dodany jakby mimochodem. Nie chce w tym miejscu
umniejszac cierpienia wywotanego poronieniem, zwtaszcza gdy ktos walczy z nieptodnoscia, ale
wiekszos¢ z tych kobiet (bo zawsze sg to kobiety) ma jeszcze zyjgce dzieci. Bytam poruszona faktem, ze w
przypadku niektérych ludzi zmarte dziecko stawato sie uosobieniem kazdego utraconego marzenia i
niewykorzystanej okazji w zyciu, usprawiedliwieniem wszystkich smutkéw i poczucia niespetnienia.
Odwiedzajac te strony zyskatam jedno: przekonatam sie, czego nie chce dla siebie. Czytatam te wszystkie
rozdzierajgce serce hotdy dla dzieci, ktére prawie nie istniaty, a wedrujgc po tym przesigknietym tzami
internetowym $wiecie, wiedziatam, ze to nie jest rozwigzanie ani dla mnie, ani dla mojej rodziny.

Czasem bél w sercu jest tak wielki, ze az niemal sprawia przyjemnos¢. Rozdziera cztowieka, obraca w
perzyne wszystkie inne uczucia, kaze porzucié wszystko, co nim nie jest, nawet wtasng trzezwosé umystu.
Kiedy bdl jest ostry jak zyletka, przecina swoim ostrzem zycie. Dziata jak narkotyk, ktéry wypiera z mysli
wszystko, oprécz samego siebie i, tak jak narkotyki, potrafi uzaleznia¢ i mozna go naduzywad.

Evie i Felix nie pamietajg Theo, kiedy umart, byli zbyt mali, zeby to zrozumieé. Wiedzg jednak o nim
wszystko, a Evie lubi mowi¢, ze ma ,,brata, ktéry jest aniotkiem" i czasem zastanawia sie, czy Theo chodzi
w niebie do szkoty dla aniotéw. Mam wystawione zdjecia Theo, tak samo jak wszystkich moich
pozostatych dzieci, nie zaprzeczam, ze istniat, ze straciliSmy go, ze i ja, i Dan-ny przezylismy wielki
smutek, kiedy odszedt. Chce jednak, zeby moje dzieci wiedziaty, ze jako rodzina stanowimy cato$¢,
jestesmy w komplecie tak jak mieliSmy by¢ i mamy prawo do szczescia. Przeraza mnie mysl, ze moje
dzieci mogtyby dorastac ze
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Swiadomoscia, ze nigdy nie otrzasnetam sie po Smierci Theo, ze mi nie wystarczajg. Czytatam opowiesci
kobiet, ktdre nie potrafity przejs¢ dalej i zaczetam sobie mysleé, ze ten bdl i smutek, jakim sie otoczyty,
musiat wywrzec gteboki wptyw na ich rodziny. Obiecatam sobie, ze nic takiego nie stanie sie w naszym
przypadku. Bardzo mi brakowato mojego ukochanego aniotka, ale postanowitam, ze naucze sie nie
smucié. Zycie nalezy do zywych, bez wzgledu na to, jak bardzo tesknimy za tymi, ktorzy odeszli.

W celu dopetnienia tego wszystkiego wypisatam sie w koricu z grupy dyskusyjnej Bliznieta. Pozostali
cztonkowie zapewniali mnie, ze dla nich zawsze zostane matka bliznigt i moge pozostaé w grupie tak
dtugo, jak tylko zechce. Niektérzy préobowali mnie nawet przekonywadé, zebym zostata, ale chociaz
wzruszaty mnie te dowody sympatii, to jednak czutam, ze czas sie pozegna¢. Trudno byto odchodzi¢ od
grupy ludzi, ktdrzy razem ze mng przeszli przez te trudne czasy, takze dlatego, ze byto to réwnoznaczne z
odejsciem o kolejny krok od przesztosci i od Theo. Z kazdym dniem byto mi coraz trudniej czytac listy.
Kobiety, ktére zaszty w cigze w tym samym czasie, co ja, pisaty teraz o pierwszych krokach i pierwszych
stowach, to podkreslato tylko, jak bardzo odmienne byto moje zycie. Zostatam w grupie, dopdki Felix nie
wrécit do domu. Po wielkim wsparciu, jakie otrzymatam, chciatam, zeby moi wirtualni przyjaciele razem



ze mng Swietowali nasze zwyciestwo. Kiedy to sie stato, gratam juz tylko na zwtoke, odwlekajgc moment
ostatecznego odciecia sie od bycia matkg blizniat.

Zdatam sobie sprawe, ze moje listy do grupy zawieraty wszystko. Caty kawat mojego zycia sie tam
znalazt. Pisatam e-maile codziennie, statam sie czescig tej wspdlnoty, a ona stata sie dla mnie synonimem
wzlotéw i upadkdéw, wydarzen wywierajgcych wptyw na moje zycie. Dwa lata wczesniej dofaczytam do
grupy jako jedna osoba, gotowa na zmiany, tak przynajmniej mi sie wydawato. Teraz nie miatam pojecia,
kim jestem, nie miatam pojecia, dokad zmierzam, wiedziatam tylko, ze nie zaczne nowego rozdziatu
swojego zycia, dopdki nie zamkne poprzedniego.
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Mniej wiecej rok po tym, jak Felix wrécit do domu, wpadtam w ogromny dotek emocjonalny. Nadal
bratam srodki antydepresyjne, ktdre'lekarz przepisat mi tuz przed sSmiercig Theo, ale przestaty juz chyba
skutkowacé. Czutam, ze wszystko we mnie zwalnia, coraz trudniej mi byto wykonywac kazdg czynnosé,
zupetnie jakbym brodzita w coraz to bardziej gestniejgcym jeziorze lepkiej substancji. Nawet nadgzanie
za ciggiem mysli wydawato mi sie wyczerpujgce i pozbawione sensu. Przesztam na mocniejsze srodki, ale
tak mnie ogtupiaty, ze byto jeszcze gorzej. Prébowatam tez wrécié na spotkania AA, staratam sie z
powrotem nawigzac kontakt z miejscem, ktére kiedys mi tak pomogto, ale czutam sie tam obca i pusta.
Wiezi miedzyludzkie tam wystepujgce wydaty mi sie takie nietrwate i dziwaczne. Lekarz zdiagnozo-wat u
mnie zespot stresu pourazowego i zasugerowat leczenie u psychologa. Nie miatam jednak ani energii, ani
motywacji, zeby sie tym zajgé, a poza tym, ostatnig rzeczg, na jakg miatam ochote, byto rozmawianie o
mojej ,tragicznej przesztosci" z kims, komu musze zaptaci¢, zeby mnie wystuchat.

Chciatabym madc powiedzieé, ze znalaztam jakas fantastyczng strategie wyjscia z tej sytuacji albo ze
odkrytam naprawde skuteczng terapie. Niestety, prawda jest taka, ze w koricu czas zrobit swoje.
Stopniowo zaczetam zbierad sie do kupy i odkrywaé na nowo rados¢ zycia. Czasami jedyne co mozna
zrobié, to pozwoli¢, by wszystko samo sie utozyto. Nauczytam sie by¢ fagodng dla samej siebie i
akceptowac, ze na wszystko potrzeba czasu i ze zatoba nigdy nie minie. Uptynat rok, moze nawet troche
wiecej, zanim zaczetam wychodzi¢ z ciemnosci. Depresja powoli odptyneta, zmieniajgc mnie na tysigc
drobnych sposobdw i powodujac, ze od tej pory o wiele lepiej rozumiatam i szanowatam cykliczny
charakter zycia.

19.

Zabawne, jak sytuacja potrafi sie rozwingé. Posrdd najdzikszych moich wyobrazen na temat przysztosci
nic nawet w najmniejszym stopniu nie przypominato tego, co rzeczywiscie sie nam przytrafito. Ze
wszystkich zmian, duzych i matych, zewnetrznych i wewnetrznych, ten ogromny skok do sSwiata oséb
specjalnej troski okazat sie najbardziej dramatyczny. Kiedy Felix wrécit do domu, stalismy sie rodzing z
,0s0b3 niepetnosprawng", zmienit sie nasz status, a my potrzebowaliSmy sporo czasu, zeby rozeznac sie
na nowym terenie. Pierwsze zadanie, jakie przede mng staneto, polegato na tym, bym przyjrzata sie
surowo i bez emocji wtasnemu sposobowi myslenia. Peten btednych przekonan i uprzedzen nie
przedstawiat sobg zachecajgcego widoku.



Juz sam koncept niepetnosprawnosci wydawat mi sie zawsze tak dziwaczny i obcy, jak teoria matematyki
albo filatelistyka: byto to cos$, co po prostu nie istniato w moim zyciu i Swiadomosci. Wstyd mi teraz,
kiedy pomysle sobie, jak okropng ignorancjg sie wtedy wykazywatam. Kiedy dorastatam, segregacja
stanowita norme postepowania z niepetnosprawnymi. Pewne dzieciaki z mojej ulicy, ktére znatam i z
ktérymi sie bawitam, miaty niepetnosprawnego brata. Chtopiec mieszkat w ,,0srodku", a jego matka
odwiedzata go raz w miesigcu. Pamietam, ze moja rodzina wspétczuta jej bardzo, ze musi nies¢ taki
straszny ciezar. Teraz szokuje mnie takie myslenie: czy my naprawde nigdy nie interesowalismy sie tym
dzieckiem? Dlaczego tak tatwo byto nam zaakceptowad, ze wtasciwym dla niego miejscem jest instytucja
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opiekunicza? Nie przypominam sobie, zeby kiedykolwiek przyszto nam sie zastanawiaé, jak to dziecko
moze sie czué, ukryte przed wszystkimi, z wyjatkiem rodzenstwa i matki. Kiedy wracam do tego
pamiecia, jestem przerazona i czuje wstyd: jest mi tak bardzo zal tego chtopca, ktérego nie znatam i
ktérym sie nie interesowatam. Teraz sie interesuje, ale jest juz oczywiscie o wiele za pdzno.

Z dziecka statam sie osobg dorostg, ale nadal nie dostrzegatam niepetnosprawnosci. Teoretycznie
wiedziatam, ze cos takiego istnieje, widziatam miejsca do parkowania dla inwalidéw, specjalnie
przystosowane ubikacje, a jako socjalistka popieratam pustymi stowami idee rownych praw i
jednakowych szans, ale nie znatam nikogo niepetnosprawnego, a nasze swiaty sie nie spotykaty. Czasami
ogladatam program w telewizji lub czytatam artykut w gazecie o tym, jak jakas rodzina borykata sie z
wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka (w mediach rodziny zawsze sie , borykajg", zawsze jest to
trudna sprawa). Wtedy myslatam, ze ja bym tak nie chciata, ze nie miatabym ani sity, ani cierpliwosci, a
te rodziny wydawaty mi sie zupetnie inng rasa. To byli ludzie, ktérym przytrafiaty sie takie rzeczy, ja do
nich nie nalezatam.

Pomimo liberalnych pozoréw, jakie stwarzatam, miatam tak stronnicze i dyskryminujace poglady, jak to
tylko mozliwe. Przypuszczam, ze kupowatam kazdg generalizacje i kazdy frazes: ludzie niepetnosprawni
sg nieatrakcyjni, nieciekawi, reprezentujg sobg typ meczennikéw. Szlachetni i pozbawieni poczucia
humoru, nieasertywni i nudni, pomimo oczywistej i absolutnej ,innosci" zupetnie zwyczajni. Zdaje sobie
sprawe, ze wyglada to tak, jakbym miata wyraZznie uformowang opinie na ten temat. To jednak
oznaczatoby, ze poswiecitam jakis czas, zeby to wszystko sobie przemyslec i pouktadaé. Tak naprawde
wcisnetam moje leniwe poglady w kat umystu i dalej toczytam swoje zycie. Ciesze sie nawet, ze bytam
taka snobka. Dzieki temu potrafie zrozumieé, co méj syn napotka na swojej drodze. Nie jestem wcale
dumna z faktu, ze to nie Swiadomosé¢, lecz koniecznos¢ zmusita mnie do zmiany pogladéw, ale
przynajmniej wiem z wtasnego doswiad-
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czenia, ze uprzedzenie moze by¢ gteboko osadzone nawet w pozornie najbardziej tolerancyjnym umysle.

Wraz z narodzinami Feliksa i Theo odkrytam absurdalnie oczywistg, bijgca po oczach prawde, ze
niepetnosprawnosé moze przytrafic¢ sie kazdemu. O tak, poczutam sie jak gtupiec.



Moze wiasnie nie powinni$my sie dziwi¢, ze niepetnosprawnos¢ jest ignorowana: by¢é moze nie chcemy
identyfikowad sie zbyt mocno z tymi ludZmi, poniewaz w ten sposdb swiadomos¢, ze moze sie to
przytrafi¢ takze i nam, bytaby zbyt trudna do zniesienia. Ja i moja rodzina jestesmy zywym dowodem na
nieprzewidywalnosé zycia. W sterylnym, bezpiecznym Swiecie jestesmy chronieni przed brutalng
rzeczywistoscig. Jeszcze w poprzednim pokoleniu smier¢ byta czescig zycia. Kazda rodzina wiedziata, co
znaczy straci¢ dziecko, panowaty powazne, czesto $miertelne choroby, lekarzy byto niewielu i byli mato
skuteczni. Dzisiaj, przynajmniej w krajach rozwinietych, cuda staty sie czyms zwyczajnym. Lekarze
uzbrojeni w technologie dokonujg niezwyktych czyndéw, a my, przyzwyczajeni do sukceséw, wtasnie tego
od nich oczekujemy. Niezliczone razy spotykatam sie z niedowierzaniem, kiedy ludzie dowiadywali sie o
nieuleczalnosci choroby mojego syna. Jestesmy swiadectwem na to, ze pomimo tylu zabezpieczen i
niesamowitych postepdw w medycynie, nadal nic nie jest pewne.

Tym, co trzyma ludzi z dala od niepetnosprawnych i skazuje ich na oddzielng nauke i osobne mieszkanie,
jest strach. Ja z caftg pewnoscia sie batam. Skrawki niepetnosprawnego zycia, jakie miatam okazje
zobaczyé¢, trudnosci finansowe, wyczerpujgca praca opiekuna, brak wsparcia, to wszystko mnie
przerazato. Wydaje mi sig, ze to ten sam strach, ktory powoduje, ze tyle niepetnosprawnych dzieci
zostaje oddanych pod opieke instytucjom. Media tez nie przychodzg z pomocg: zycie osob
niepetnosprawnych ukazane jest jako niezwykle ciezkie, rodzice dzieci specjalnej troski portretowani sg
jako istoty nadludzkie, nie powinno wiec dziwi¢, ze niektére rodziny majg wrazenie, ze nie podofajg
zadaniu.

Rzeczywistos¢ pokazuje, ze nie ma nic szczegdlnego ani dziwnego w byciu rodzicem niepetnosprawnych
dzieci. Jestesmy
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zwyktymi ojcami i matkami, niektdrzy z nas sg dobrymi rodzicami, inni nie. Nie jeste$my ani bardziej
cierpliwi, ani mniej egoistyczni ocHnnych, tak jak wszyscy, czasem stajemy na wysokosci zadania, a
czasem nam sie to nie udaje. Odkrytam, ze wszystko to przytrafia sie ludziom takim jak ja. Nie istnieje
dobry Bég, ktéry wybiera taka droge tylko dla domniemanych swietych; ludzie nietolerancyijni,
niecierpliwi i kompletni dziwacy takze zostajg wybrani.

Na pewno dostatam szkote. Swiat wyglada zupetnie inaczej zza wézka inwalidzkiego i jak sie okazuje, ja
tez wygladam catkiem inaczej dla Swiata z tamtej strony. Nie wyrdzniam sie jakos szczegdlnie w ttumie.
Kiedy bytam mtodsza, moje zamitowanie do krétkich spdédniczek i wysokich obcaséw powodowato
gwizdy i okrzyki ze strony napalonych facetéw pragngcych przekazac dalej swojg pule gendw. Jeszcze
wczesniej, jako nastolatka w epoce punkowej, zdecydowanie zwracatam na siebie uwage krzykliwym
strojem i jeszcze bardziej krzykliwg fryzurg. Teraz jednak nie wzbudzam juz spojrzen, kiedy ide ulica.
Moje pokazowe dni sg juz za mng. To znaczy, pod warunkiem ze nie ide z Feliksem.

Méj syn zawsze sie wyrdznia, gdziekolwiek bysmy poszli. Nie jestem pewna, co doktadnie przycigga
uwage ludzi: moze to wdzek, moze rurki od respiratora oplatajace siedzisko, moze to tracheotomia
Feliksa albo nawet jego miopatyczne cechy: wiotkos¢ miesni, ktdra nadaje jego slicznej buzce cechy
dziecka niepetnosprawnego. Wiekszos$¢ ludzi przynajmniej jest na tyle uprzejma, zeby sie nie gapic



niedyskretnie. Niektdrzy jednak za nic majg dobre maniery i wpatrujg sie w moje dziecko, jakby byto
przedstawicielem zupetnie obcego gatunku.

Zaczetam przystosowywac sie do naszego nowego zycia i zauwazytam, ze nie wszystkie konsekwencje
statusu rodziny specjalnej troski sg az tak negatywne. To prawda, zeby poznac Feliksa (ktory komunikuje
sie za pomoca zabawnej mieszanki znakéw, min, wskazywania palcem i niewprawnych fragmentéw
stéw) potrzeba czasu i pewnego wysitku, ale kto sie na niego
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zdobedzie, zostanie wynagrodzony. Dla wielu 0séb niepetnosprawnosc to przerazajacy i nieznany blizej
stan. Przetamanie strachu, pozbycie sie btednych przekonan moze by¢ gtebokim i poruszajgcym
doswiadczeniem. Moge w nieskoriczonosé przygladac sie ludziom, kiedy przechodzg te droge. Co wiecej,
juz samo poznanie Feliksa pokazuje ludziom zycie z zupetnie innej perspektywy - nie znam nikogo, kto
nie czutby sie przez to bogatszy.

Chyba jedyng korzyscig, jaka Felix odnosi z istnienia bariery przeszkadzajgcej w nawigzywaniu
natychmiastowych znajomosci, jest to, ze eliminuje ona od razu gorszych ludzi. Przekonalismy sie, ze ci
wszyscy, ktorzy uwazajg, ze zadanie jest zbyt ucigzliwe, ktérzy wzdragajg sie przed podjeciem wysitku
majgcego na celu poznanie drugiej osoby, to zwykle ludzie, ktérzy majg mato do zaoferowania w
przyjazni. W ten sposdb od razu odpadajg egoisci, osoby pozbawione wyobrazni i zbyt leniwe. Bardzo sie
z tego ciesze.

Przy pierwszym spotkaniu stan Feliksa moze szokowa¢. Zdaje sobie z tego sprawe i rozumiem, ze
wiekszos¢ 0séb potrzebuje czasu, zeby przejs¢ nad tym do porzadku dziennego. Respirator, odsysacz,
nawilzacz, wszelkie inne sprzety, monitory i baterie potgczone kablami i przytagczone do Feliksa
wyglgdajg do$¢ dramatycznie. Czasem o tym zapominam, przestaje to wszystko dostrzegac i nagle
pojawia sie ktos nowy, widze jego reakcje i to mi przypomina, ze jednak dla wiekszosci ludzi nie jest to
normalna sytuacja. Zabawne, jak percepcja sie zmienia, przystosowalismy sie szybko i z tatwoscig,
przyjmujac tyle rzeczy, ktére wczesniej byty nam zupetnie obce. Nadal moge obserwowacé ten proces
przystosowywania sie u ludzi, ktérzy dopiero pojawiajg sie w naszym zyciu. Przychodzi taki moment,
gdzie$ w okolicach trzeciej lub czwartej wizyty, kiedy cata technologia, wszystkie kable i urzagdzenia
przestajg jawic sie jako najbardziej widoczna cecha Feliksa, stajg sie prawie niewidoczne, a cztowiek
zaczyna dostrzegad Feliksa: po prostu dziecko. Obserwuje, jak ludzie odprezaja sie, rozpoznajac znajome
terytorium i nabierajg rozezna-
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nia. Widze cos jeszcze: malenki kroczek z dala od leku przed niepetnosprawnoscia. To tylko kropla w
poréwnaniu z oceanem uprzedzen, al*-jakze istotna.

Wiedziatam, ze w przypadku rodzin takich jak nasza jest to czesta sytuacja, ale i tak bytam zaskoczona, ze
niektdre z naszych przyjazni rozptynety sie po tym wszystkim, co sie nam przytrafito. Kiedy zaczeliSmy



stawac z powrotem na nogi, zrozumielismy, ze pewni ludzie odeszli po prostu z naszego zycia. Przezytam
wtedy szok: co my takiego zrobilisSmy? Przeciez sie nie zmieniliSmy. Miatam teraz czas na zastanowienie
sie, na pomyslenie o tym, co powoduje, ze cztowiek odwraca sie od przyjaciot przezywajgcych trudne
chwile. Prawde powiedziawszy, nadal nie znam odpowiedzi na to pytanie. Mam nadzieje, ze nigdy
czego$ takiego nie zrobie. Najbardziej dobroduszne wyjasnienie to, ze zachowujg sie tak, poniewaz sie
boja. Bojg sie, ze by¢ moze bedziemy zbyt wiele potrzebowaé, ze bedziemy wymagac wsparcia, ktérego
nikt nam nie moze da¢, ze w naszym towarzystwie nie bedzie fajnie. To smutne, ze tylu ludzi uwaza, ze
nasza sytuacja jest tragiczna, nawet beznadziejna. Jestem zaskoczona liczbg osdb, ktére uwazajg mnie za
»inspiracje", bo mimo wszystko udaje mi sie by¢ szczesliwg. Szczesliwg! Jakby traumatyczny los w postaci
zajmowania sie dzieckiem specjalnej troski wykluczat juz do korica zycia wszelkg radosc.

Swiat, w ktérym teraz zyje, to miejsce zupetnie inne niz to, ktére kiedy$ znatam. W wielu aspektach
zdecydowanie mniej przyjazne. Zanim urodzili sie chtopcy, znatam tylko jedng osobe, ktéra stracita
dziecko: znajomych, ktérych szescioletni synek zgingt w okropnym wypadku. Okolicznosci $mierci
dziecka byty straszne, przerazajace, ale na szczescie rzadkie. A teraz, nie liczac Theo, stracitam juz
rachube, ile znanych mi dzieci odeszto. By¢ moze nie zyjemy juz w czasach, kiedy smier¢ w kotysce
dotyka kazdego, od mleczarki po ksiezniczke, ale kiedy otworzy sie drzwi do tej ukrytej przed
spojrzeniami spotecznosci, rozejrzy po niewidzialnej krainie, okazuje sie, ze $mier¢ dziecka czyha za
kazdym rogiem. Z czworga dzieci, ktore lezaty razem z Feliksem
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na oddziale przejsciowym, dwoje juz nie zyje. Widziatam wielu rodzicow kroczacych tg drogg, od petnych
bdlu i rozpaczy pierwszych dni, przez smutek i pustke kolejnych tygodni i miesiecy, az do dnia, w ktérym
odkryja, ze jednak potrafig sie usmiechaé, co wywotuje poczucie winy oraz zagubienia.

W czasie kiedy pisatam te ksigzke, w mediach pojawito sie kilka historii dotyczacych niepetnosprawnosci.
Prawde powiedziawszy, przeraza mnie to, jak swiat postrzega mojego synka. Terri Schiavo, Amerykanka
z ciezkim uszkodzeniem modzgu, ktérej maz i rodzice walczyli o ,prawo" do zycia lub Smierci, odeszta
jakie$ trzynascie dni po tym, kiedy wyrokiem sgdu odtgczono sonde do karmienia. W Anglii pewien
zotnierz zakonczyt zycie swojego synka Jacoba Wragga za pomoca eutanazji - sad nie byt w stanie orzec,
czy byto to zgodne z prawem, czy nie, wiec odbedzie sie kolejny proces. Kolejne dwie pary rodzicow
przegraty ze szpitalami w procesach o leczenie dzieci. W obu wypadkach, lekarze domagali sie zgody na
odtgczenie dzieci od aparatury podtrzymujgcej zycie,a rodzice btagali o to, aby dano im jeszcze szanse.
Jedno z tych dzieci umarto, drugie - mata dziewczynka, Charlotte Wyatt, ktdra urodzita sie o wiele za
wczesnie, nadal (przynajmniej w momencie, w ktérym to pisze) zyje. Ci pacjenci nie byli w stanie
powiedzieé, co czujg i czego chcy, wszystkie decyzje zostaty podjete na bazie bardzo subiektywnego
przekonania, ze ,Ja bym tak nie chciat(a) zy¢". Przeraza mnie to. Czy ktos kiedys tez spojrzy na Feliksa, na
jego sonde i respirator, i pomysli: ,,Ja bym tak nie chciat (a)"? A co, jesli mnie akurat przy tym nie bedzie
albo, co gorsza, zostane przegtosowana przez lekarzy i sedziéw, ktérzy powiedzg mi, ze nie chce sie
pogodzi¢ z losem, ze histeryzuje, ze jestem matka, ktéra po prostu boi sie spojrze¢ prawdzie w oczy i nie
pozwala swojemu dziecku spokojnie odejs¢?



Jakos$¢ zycia. Dziwne, ze mozemy oceniaé, czy dane zycie jest warte przezycia, czy warto o nie walczy¢,
czy tez pozwoli¢ na zakoniczenie zycia gorszej jakosci, bo my sami ,, nie chcielibysmy tak zy¢". Co dziwne,
ten argument jest wysuwany wytgcznie
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w przypadku oséb niepetnosprawnych, tak jakby tylko mozliwosci ciata $wiadczyty o jakosci zycia.

Zycie™Peliksa ma fantastyczng jakos¢, co nie ulega watpliwosci. To niestychanie radosne dziecko, wesote
i gotowe do psot. Wokdt niego sa ludzie, ktérzy go kochajg i jak na razie Felix nie ma problemu z tym, ze
nie potrafi chodzi¢ i funkcjonowac tak jak jego rowiesnicy. Przekonat sie, ze humor jest wspaniatym
instrumentem pomocnym w tamaniu barier, nawet jesli czasem mozna sie przez to wpakowac w szkole
w ktopoty. Ma tupet i urok osobisty, instynktownie wykorzystuje swoje umiejetnosci rozsémieszania, by
roztadowac napiecie i pomadc ludziom przezwyciezy¢ poczatkowe zaktopotanie. Pewnos¢ siebie Feliksa i
jego samoakceptacja sg zarazliwe: mdj syn ma nieograniczone pokfady cieptych uczué, ktérymi obdarza
prawie kazdg napotkang osobe. Co wiecej, pomimo ze w swoim krotkim zyciu juz tyle doswiadczyt, nie
zauwazytam u niego ani $ladu rozczulania sie nad samym sobg. Pomimo problemdw natury fizycznej,
Felix jest jednym z najbardziej zdrowych emocjonalnie ludzi, jakich znam.

To jest teraz méj swiat. Mimo wczesniejszych uprzedzen i beznamietnej obojetnosci, teraz tutaj naleze.
Mam gtebokie poczucie przynaleznosci, wiezi, a nawet dumy. Nadal jestem zdecydowanie sobg, ide
chwiejnie na nielogicznie wysokich obcasach, otwarcie i bezczelnie przeciwstawiajgc sie przyjetym
normom, ktdre najchetniej widziatyby nas, matki dzieci specjalnej troski, odziane w praktyczne tkaniny i
zamieszkujgce skromne mieszkanka. Wbrew wszelkim oczekiwaniom (zwtaszcza moim) okazato sie, ze
mi sie to nawet podoba. Lubie porozumiewawcze spojrzenia mijanych rodzicéw pchajgcych wézki ze
swoimi chorymi dzie¢mi. Lubie luZzne pogaduszki w teatrze w sekcji dla niepetnosprawnych, catkowity
brak afektacji, gtebokie zrozumienie tego, co sie w zyciu najbardziej liczy oraz czarny humor. A moje
najwieksze objawienie? To zaskakujgce, ale wydaje sie, ze zycie po tej stronie jest catkowicie
pozbawione nudy i konformizmu. Przez wszystkie lata myslatam, ze jestem $miata i nerwowa, a teraz
okazuje sie, ze naleze do wiekszosci. Spogladam na swiat,
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stojac z tej strony i ucze sie, jak diametralnie inna moze byé perspektywa. Punkowo-rockowa natura
kobiety w sSrednim wieku czerpie przyjemnos¢ z tego zaskoczenia.

To, co ciezkie w moim zyciu, nie dotyczy wcale radzenia sobie z niepetnosprawnoscia Feliksa, ale z jego
kontaktem ze $wiatem. Wyczerpuje mnie walka o zapewnienie mu tego, czego potrzebuje -
wyksztatcenia, najlepszego sprzetu, wiasciwych terapii, nawet klucza do toalety dla niepetnosprawnych.
A przeciez jako osoba ze $redniej klasy méwigca ptynnie po angielsku mam i tak utatwione zadanie.
Wiem, ze méj syn jest idealny, ale jestem juz zmeczona codziennym powtarzaniem tego catemu swiatu.

Dla mnie osobiscie najgorszym aspektem mojego obecnego zycia jest radzenie sobie ze strachem, ktéry
czai sie gdzie$ u podndza. Nigdy sie do niego nie przyzwyczaje. Przez wiekszos¢ czasu istnieje gdzies



sobie w tle, tepy, nieokreslony bél, ale czasem wychodzi na powierzchnie i wycina w mojej skérze
gteboka, jatrzacy sie rane. Najpierw skrada sie powoli, dreczy po cichu, zagtusza moje szczesliwe,
pozytywne mysli. Wbijam niewidzialne palce w moje wewnetrzne uszy: ,Tra la, la, wcale nie stucham!".
Czasem jednak nie potrafie z nim walczy¢, musze porzuci¢ srodki obronne, pozwoli¢, by zalata mnie fala
strachu. Dopiero po tzach, przychodzi ulga.

Mysle, ze na pewnym poziomie boje sie nieustannie. Tyle rzeczy w zyciu mnie przeraza. Lekam sie pracy,
ktdrg musze wykonad, terapii, ustalen, aparatury, zniechecajgcego mndstwa spraw, ktérych nie moge
zawali¢, bo stawka jest zbyt wysoka. A do tego dochodzi méj najwiekszy lek: czy moje dziecko bedzie
szczesliwe? Kto go pokocha? Czy zawsze bedzie peten takiej czutosci i bezwarunkowej mitosci jak teraz?
Boze, nie pozwdl, by méj malenki synek, méj aniotek o pulchnych paluszkach i lepkich buziakach byt
kiedys samotny. Tego sie najbardziej boje dla Feliksa. A mdj prywatny ogromny strach jest bardzo
egoistyczny. To mysl, ze moge go straci¢. Fakt fakterri, bardziej prawdopodobne jest, ze to ja go kiedys
pochowam, niz ze on pochowa mnie. Juz jedno dziecko stracitam. Wiem, jak krucha jest granica miedzy
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zyciem a Smiercig. Wiem, jak bardzo to boli. Juz sama mysl o tym ogromnym bdlu, ktéry mnie czeka w
przysztosci, dziata przyttaczajgco. Nie potrafie zy¢ pogodnie z takg swiadomoscia.

Zdrowie Feliksa mozna okresli¢ jako bardzo kruche. Istnieje mozliwosé, ze nie dozyje wieku dorostego.
Kiedy rozmawiam o jego przysztosci, o tym, czego potrzebuje, by stac sie dojrzata osobg, widze wahanie
w oczach rozméwcy. ,,Czy ona wie? Czy tylko nie dopuszcza do siebie ztych mysli?". To, co prdbuje
zachowad, to realistyczny optymizm, co juz samo w sobie jest zaprzeczeniem: prébuje by¢ tak dalece
realistkg, by brano mnie na powaznie, na tyle zas mysle¢ pozytywnie, by budzi¢ nadzieje. Nietatwg sobie
droge obratam.

Stabe miesnie Feliksa doprowadzity juz do tagodnej skoliozy (skrzywienia kregostupa), ktéra wraz z
wiekiem bedzie sie pogtebiac. Tak bardzo chciatabym udawac, ze nic takiego sie nie dzieje, ale patrze na
moje dziecko i wiem, ze tak niestety nie jest. W koncu przyjdzie nieuchronne, Felix bedzie wymagat
operacji, w przeciwnym razie dojdzie do zmiazdzenia organdw wewnetrznych. Operacja na skolioze to
bardzo skomplikowany i ryzykowny zabieg, przeraza mnie juz sama mysl o tym, przez co moéj synek
bedzie musiat przejs¢. Nie moge go ochronic¢. Wiem, ze méj ukochany synek, ktory akceptuje bez stowa
protestu tyle niewygdd, bedzie musiat ktéregos dnia sam zmierzy¢ sie z takg ogromng przeszkods.

Wiem, ze strach jest wazny, ze to niezbedne narzedzie przetrwania, ktére zmusza nas do walki lub
ucieczki, jednak w sytuacji beznadziejnej, kiedy nic nie mozna zrobi¢, dziata niszczgco: staje sie
niechcianym, deprymujgcym elementem. Probowatam, zameczatam sie wrecz prébami odejscia od tego
strachu. Jednak nawet przy matych krokach, stopniowo, jest to zbyt trudne zadanie. Musiatam wiec
znalez¢ inny sposdb, musiatam nauczy¢ sie zy¢ z tg niepewnoscia.

A oto méj prawdziwy dar. Patrze na mojego syna i widze, jaki jest piekny, jak btyszczy mitoscig i
szczesciem. Jest taki zabawny, peten radosci i niesamowicie stodki. Na dzien dzisiejszy wszystko
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jest OK. Dzisiaj wszystko jest idealne, Feliksowi nic nie grozi, obsypuje mojg szyje mokrymi pocatunkami i
obiecuje, ze kiedys sie ze mng ozeni. Dzisiaj jest dobrze, nawet bardziej niz dobrze. Nauczytam sie cieszy¢
z tego, napawac kazda chwilg. Tak fatwo jest odrzucac terazniejszosé, zapetniaé jg troskami dotyczgcymi

jutra, ktére by¢ moze wcale nie nadejdzie.

Na tym wtasnie polega rodzicielstwo: na kazdy przyptyw dumy przypada ciemny, przerazajacy strach, a ja
najwyrazniej miotam sie miedzy tymi dwoma z predkoscig przyprawiajacg o zawrot glowy. Odkrytam, ze
Felix, pomimo swojej kruchosci, wcale nie ma monopolu na moje macierzyniskie leki. W zasadzie wiecej
nieprzespanych nocy spowodowanych jest myslami o moich pozostatych dzieciach. Moze dlatego, ze
problemy z Feliksem sg tak oczywiste i konkretne: widze, kiedy nadchodzg i moge przygotowac sie do
walki. W przypadku Joeya i Evie przysztos¢ jest o wiele bardziej mglista. Wiem, ze i oni, jak my wszyscy,
przezyja kiedys swoje tragedie, ale nie mam pojecia, skad one przyjda i jak gtebokie rany po sobie
pozostawig. Mam nadzieje, ze wyposazytam ich w narzedzia niezbedne, by poradzi¢ sobie z
nieuniknionymi putapkami dorostosci, dlatego pdki co prébuje nie mysleé, ze na kazdym rogu czai sie
katastrofa.

Wraz z uptywem czasu mam wrazenie, ze miesigce i lata ptyna tak szybko, ze czasem az kreci mi sie w
gtowie od tempa zmian. Dzieci - wszystkie - rosng i odchodzg, zanim sie cztowiek obejrzy. Zawsze bede
wdzieczna za to, ze los nauczyt mnie cenié¢ to, co mam pod nosem.

20.

Nikt nie twierdzit, ze bedzie tatwo. Droga do miejsca, w ktdrym sie teraz znalezliSmy, przybrata juz tyle
nieoczekiwanych zakretéw i niebezpiecznych objazdéw, ze sama bym tego nie wymyslita. Patrze w
przeszto$¢ i mysle, jak to dobrze, ze nie potrafitam przewidywac przysztosci. Co bym zrobita, wiedzac, co
mnie czeka? Jestem pewna, ze nie miatabym odwagi, by wybrac te wtasnie droge: okazata sie o wiele
trudniejsza, niz mogtabym przypuszcza¢ w najsmielszych oczekiwaniach. A jednak musze przyznaé, po
drodze byto pare spektakularnych, budzacych respekt widokéw. Cztowiek z trudem brnie przez dramaty,
probuje desperacko omingé przeszkody i nagte natyka sie na przeswit, promienie stonca lizg go po
twarzy - po tych wszystkich ciemnosciach i trudnosciach, odrobina swiatta i powietrza uzyskuje range
Swietosci na miare katedry.

Dojscie do tego miejsca byto nie lada podrdza. Czuje sie, jakbym przezyta dotad nie jedno zycie, a kilka.
Tak odlegta wydaje mi sie teraz ta kobieta, ktéra lezata na szpitalnym té6zku w zaciemnionym pokoju,
patrzac, jak na ekranie pojawia sie najpierw jeden punkcik bijgcego serduszka, a potem drugi. Czasem sie
zastanawiam, co sie z nig stato, co dzieje sie z tymi ludZzmi, ktorymi przestajemy by¢? Mam wrazenie, ze
wypetniajg nasze zycie cze$ciowo zapamietang, czesciowo wymyslong perspektywg - duchy naszego
dawnego ja. Kiedy patrze na Evie i Feliksa, widze w nich to, czym sg teraz. Az tryskajg terazniejszoscia,
wypetniajg kazdg obecng chwile swoim istnieniem: glowa do tytu, rece rozpostarte,
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pochtonieci. Ale kazdy moj ruch rzuca migoczacy kalejdoskop cieni, ktdre ,tip-top, tip-top", idg po cichu
za mng, wspomnienia kazdej osoby, ktéra kiedys bytam. Moze wtasnie na tym polega madros¢: to
zbiorczy gtos naszych dawnych ,ja".

To oczywiscie rodzi pytanie: , Kim jestem obecnie?". By¢ moze tylko spojrzenie w przesztos¢ pozwala
uzyskaé odpowiedz, bo dzisiaj fatwiej jest mi powiedzieé, kim nie jestem. Nie jestem meczennicg i
zdecydowanie nie mam w sobie nic ze swietej. Nie jestem tez jakos szczegdlnie odwazna, co przeczy
obiegowej opinii. Jestem kobietg, ktdrej przytrafito sie mndéstwo rzeczy i ktérej udato sie przy tym nie
zatongé. Kazdego dnia, na tysigc réznych sposobdw stysze, ze ,Ja tego nie potrafitbym zrobié; nie
potrafitbym zy¢ tak, jak ty, znosi¢ to, co ty znosisz, niesé ciezar, ktéry ty niesiesz", a mnie w takich
wypadkach chciatoby sie krzykna¢: ,Owszem, potrafitbys! To tylko zycie, sg rzeczy trudne i sg rzeczy
tatwe, wstaje kazdego ranka i zyje, bo to moje zycie. Nie wybratam go sobie, ale nie pytam tez, dlaczego
ja? Bo jest dla mnie oczywiste, ze prawdziwe pytanie dla nas wszystkich brzmi, dlaczego by nie ja?".

To tu znajduje sie w chwili obecnej: w nieco niepewnym srodku chaotycznej rodziny dwudziestego
pierwszego wieku. Nie czuje wcale, ze jeszcze mam nad czyms kontrole, uwazam za maty cud to, ze temu
zdezorganizowanemu tworowi, jakim jestesmy, udaje sie przezy¢ kazdy kolejny dzien. Wydaje mi sie,
wierze, ze potrafie przezy¢ wszystko, czym zycie we mnie cisnie. Doswiadczenie nauczyto mnie jednego:
umiejetnosci wygrzebywania sie z dotka, bez wzgledu na jego gtebokos¢.

Wszystko sie zmienito: catkiem przeobrazona zostata moja wizja Swiata, tak samo, jak i $wiat zaczat
zupetnie inaczej postrzega¢ mnie. Wtasciwie swiat wydaje mi sie dzisiaj lepszym miejscem, przekonatam
sie, ze wiekszo$¢ ludzi pragnie postepowac witasciwie, ceni sobie uczciwosé. W ciggu ostatnich szesciu lat
doznatam niezliczonych przyktaddw troski i wspaniatomyslnosci ze strony zupetnie obcych ludzi, ktérzy
tylko na moment przystaneli na mojej drodze. Oczywiscie, pojawili sie tez inni,
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egoisci oraz ignoranci, szokujgcy swoim zaslepieniem i niesprawiedliwoscig, ale jest ich niewielu, a ja
staram sie trzymac od nich z daleka. Rodzice, ktérzy dtuzej ode mnie kroczg tg drogg, ostrzegali mnie, ze
kiedy Felix zrobi sie starszy, rownowaga pomiedzy doswiadczeniami pozytywnymi i negatywnymi
zostanie zachwiana na niekorzys¢ tych pierwszych. Dla wielu ludzi niepetnosprawne dziecko jawi sie o
wiele atrakcyjniej niz nastolatek specjalnej troski. Rzecz jasna, obawiam sie, ze ktoregos dnia Fe-lix
przestanie by¢ ,stodki", ale staram sie za duzo o tym nie mysle¢. Wiem, ze na martwienie sie
problemami dnia jutrzejszego, przyjdzie czas jutro. Nie musze sie teraz nimi zajmowaé. Przysztosc jeszcze
sie nie wydarzyta, nie ma nawet zadnej gwarancji, ze przyjmie takg wiasnie postac, jak to sobie
wyobrazam. Na tym wtasnie polega dylemat.

Gdy u Feliksa zdiagnozowano miopatie nitkowatg, rozmawiatam ze znajoma na temat dtugosci zycia
0s0b cierpigcych na rézne schorzenia. Powiedziatam jej, ze w przeciwienstwie do klasycznego zaniku
miesni, w tym wypadku nie ma technicznie zadnego zwigzku miedzy chorobg a skréceniem zycia. Istnieje
tendencja, ze ludzie cierpigcy na miopatie nitkowatg z czasem robig sie coraz stabsi, ale jest to raczej
zwigzane z brakiem ¢wiczen niz fizycznymi zmianami w organizmie. Co wiecej, mozna -przynajmniej
teoretycznie - zapobiec takiemu ostabieniu i utrzymywac pacjenta w niezmienionym stanie. Wyjasnitam



jej, ze nie mamy poczucia, ze zegar Feliksa bije coraz szybciej lub zostaje nam coraz mniej czasu. Po
prostu nie wiemy, jak dtugo Felix bedzie z nami. A wtedy ona powiedziata:

- No tak, ale pdznego wieku pewnie nie dozyje, co?

Nigdy nie zapomniatam tych stéw (cho¢ Bég mi swiadkiem, ze prébowatam), ani tez zasadniczej prawdy,
ktdra uderzyta mnie, kiedy tylko je ustyszatam. To prawda, nie wiem, jak dtugo Felix bedzie z nami,
prawdopodobnie nie dozyje pdznego wieku, ale istnieje szansa, ze jednak mu sie uda. Okazato sie, ze
Swiadomos¢ tego bardziej mnie przygnebia, niz mogtam sie spodziewac. Trudno jest, na przyktad,
planowac przysztosé, ktérej moze wca-
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le nie by¢. Chce zy¢ kazdg chwilg spedzong z moim synem, wypetnia¢ kazdy dzien radoscig, poczuciem
wolnosci oraz beztroska. Ale oczywiscie Felix musi chodzi¢ do szkoty i zasypia¢ o rozsgdnych porach,
musi nauczy¢ sie tych wszystkich naprawde waznych lekcji: ze nie zawsze jest tak, jakbysmy chcieli.
Jednak jakas czes¢ mnie zastanawia sie zawsze, czy jesli Felix miatby odej$é w dziecinstwie, nie bede
zatowata, ze nie odpuscitam sobie walki o wczesne chodzenie spaé i mycie zebdéw.

Chciatabym odnalez¢ sens w tym wszystkim, co sie nam przytrafito. Wydaje mi sie, ze przede wszystkim
chciatabym umiec dostrzec, ze madj bél miat jakis sens, ze za naszym smutkiem stat jakis cel, ze to
wszystko nie wydarzyto sie bez powodu. Czuje instynktowne pragnienie odnalezienia porzagdku w tym
chaosie. Jestem w zasadzie optymistka, wiec chce przekonac sie, ze nad moim zyciem czuwa jakas boska,
dobra i fagodna reka, ze ktos sie o mnie troszczy. O co chodzito w tym wszystkim? Poszczegdlne
elementy mojej historii uktadajg sie w tak specyficzny wzér, ze trudno jest uznac to za dzieto przypadku.
Tylko dlatego, ze urodzitam blizniaki, moja opowies¢ doczekata sie publicznosci; to moj tek przed
nieznanym zmusit mnie do otworzenia sie przed obcymi ludzmi, a zawdd Danny'ego pozwolit, abysmy
jako jedni z pierwszych mogli wykorzysta¢ Internet do uzyskania wsparcia emocjonalnego. Zastanawiam
sie czasem, czy Theo nie pojawit sie na tym swiecie tylko po to, by potrzymac Feliksa za reke? Moze to
Bdg, majac na uwadze ciezka droge, jaka czeka Feliksa, zestat mu towarzysza, ktéry miat wprowadzi¢ go
na swiat i opiekowac sie nim w pierwszych miesigcach zycia? Nawet imie mojego synka wydaje sie tak
zaskakujaco odpowiednie: Theo znaczy ,,dar od Boga". Nie potrafie opedzi¢ sie od mysli, ze nasz stodki
synek byt tak naprawde aniotem. Moze to moje matczyne serce mi tak podpowiada: czyz nam wszystkim
nasze dzieci nie wydaja sie efektem magii i cudu? Byé moze nie ma nic dziwnego w tym, ze widze iskre
boskosci w moim Theo.

Zaakceptowanie rzeczywistosci to nieustanny proces, a nie natychmiastowa reakcja, jak to sobie
niektdrzy wyobrazajg. Wraz
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z wiekiem Feliksa musiatam porzucac po kolei moje marzenia: ze bedzie méwit, chodzit, jadt. Lista rzeczy,
ktdrych Felix nie potrafi robi¢, z Jaazdym rokiem robi sie coraz dtuzsza. A ja codziennie upewniam sie w
tym, ze akceptuje mojego syna takim, jakim on jest, akceptuje jego zycie, odpedzajgc przy tym wszystkie



czarne mysli i obawy. W zesztym roku poleciatam do Kanady na pierwszg konferencje na temat miopatii
nitkowatej i spotkatam dziesigtki ludzi, ktérzy zyjg z tg choroba. Ludzie, z ktérymi miatam od lat kontakt
e-maitowy, nagle pojawili sie tam we wtasnej osobie. To doswiadczenie wywarto na mnie ogromny
wptyw. Poczutam gtebokg wiez z tymi ludZmi: sg dla mnie jak prawdziwa rodzina. Mamy w genach
zapisang te samg spuscizne. To, ze spotkatam ich w koricu, mogtam sie z nimi przywitac i spojrzeé im w
oczy, wydawato mi sie najlepsza, najbardziej naturalng i wtasciwg rzecza. Ale konfrontacja z kruchoscig
spowodowang przez miopatie przyniosta mi bél: bytam zszokowana jej ogromem. Kiedy patrze na
Feliksa, widze tylko jego: mojego Slicznego, idealnego, wspaniatego synka. Nie widze chorego ciata,
utrzymywanego przy zyciu przez aparature i karmionego sondy. Nawet teraz, gdy pisze te stowa, méj syn
nie pasuje mi absolutnie do takiego obrazu. Ale w Kanadzie spotkatam inne, obce dzieci, a kiedy na nie
patrzytam, widziatam chorobe, rurki i kable. Zrozumiatam, ze tak wtasnie wyglagda moje dziecko w oczach
innych. Bytam na nowo przerazona i zszokowana. Tak wiec kazdego dnia wstaje i na nowo akceptuje
rzeczywistos¢. Akceptuje niepetnosprawnos¢ mojego syna, akceptuje obecnosé innych ludzi w moim
domu, akceptuje zycie, ktére mi przypadto, bo chce wykorzystaé dany mi czas i sity na zycie, a nie na
walke.

Nie tak dawno temu, odwiedzita mnie znajoma, ktéra nosita sie z zamiarem adoptowania matego
chtopca oddychajgcego za pomoca respiratora, chtopca, ktéry prawde powiedziawszy przypominat
Feliksa. Zapytata mnie o zdanie, czy polecatabym takie zycie. Zaskoczyto mnie to pytanie: nigdy nie
miatam mozliwosci wyboru, nie potrafitam wiec jej odpowiedzie¢. Teraz wydaje mi sie, ze potrafie.
Chciatabym madc powiedzied, ze tak, potrafitabym
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wybrad te droge, ale prawda jest taka, ze chyba nie. Jestem pewna, ze bytabym zbyt przerazona i
uprzedzona, by dobrowolnie sie na nig zgodzi¢. A jednak poniostabym tym samym ogromng i
niepowetowang strate. To, co mam dzisiaj, jest niezwykle cenne, a trudnosci sprawiajg, ze cenie to
jeszcze bardziej.

Zanim pojde spac, zaglagdam do dzieci. Mdwie dobranoc Joeyowi, ktory jako wiecznie gtodny nastolatek,
stoi w kuchni i robi spustoszenie w lodéwce. Ja juz bede dawno smacznie spala, a on jeszcze bedzie
siedziat, pochylony nad rysunkiem albo monitorem komputera. Wchodze do pokoju Evie, catuje ja w
czoto i przykrywam jej rozrzucone rece i nogi. Porusza sie delikatnie, opatula swojg kotdrg w kwiatki i $pi
z kciukiem w buzi. Ciche ssanie palca wywotuje usmiech na mojej twarzy, catuje jg jeszcze raz.

Ide pocatowac Feliksa na dobranoc. W zaciemnionym pokoju siedzi opiekun i pakuje wszystko do szkoty.
Catuje na wpdt zacisnietg $pigca pigstke, lepka od dziecinstwa. Rytmiczny szmer respiratora dziata
hipnotyzujgco i przycigga mnie w ciepte miejsce obok mojego syna. Czuje nagty Scisk w zotgdku, ogarnia
mnie strach. Nie moge go straci¢, nie moge. Prosze cie, Boze, nie zabieraj mi mojego synka. Pod
powiekami szczypig tzy, wycofuje sie wiec i nabieram powietrza. Odsuwam od siebie te mysl, wciskam
strach w najdalszy kat mojego serca. Wiem, ze wkrétce znowu stamtad ucieknie, zawsze tak sie dzieje,
ale poki co, zwyciezam.



Zycie jest takie kruche. Ani dobre, ani zte - ot, zycie. To, co jest nam dane, to chwila, to, co jest tu i teraz.
To, co mozemy zrebie, to po prostu zyé. Zyé najlepiej, jak potrafimy: nie na pét gwizdka, nie pétérodkami,
ale petnig zycia, wykorzystujac kazda
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sekunde. Nalezy wszystkiego sprébowacé, wszystko chwycié, a potem puscié.

S3 pewne,-rzeczy w moim zyciu, ktorych sie boje, ale sg tez rzeczy, ktére sprawiajg, ze chce mi sie
tanczyc¢ i krzyczeé z radosci. Przekonatam sie, ze chcac stworzyé cos pieknego, potrzebne mi sg wszystkie
kolory. Smutek i poczucie straty nalezg do tego samego spektrum barw co mitosé i pragnienie. Moja
droga byta momentami tak ciezka, ze zastanawiatam sie, czy ja to przezyje. Byty takie dni, kiedy zalewata
mnie taka rozpacz, ze nie mogtam ani mowic, ani staé, ani jesé, ani nawet czué. Teraz paleta, ktorg
maluje swoje zycie, jest petna i bogata, sg w niej kolory gtebokie i jaskrawe, delikatne, pastelowe, ciepte i
krzykliwe. Kazda chwila jest ptétnem, jesli tylko zechce, moge zamienic¢ je w dzieto sztuki, czerpane z
teczy mojego zycia.

Tak wiec jestem tu: twarzg zwrdcona ku stonicu, z ramionami otwartymi na kazdy dzien, zywa.
Usmiecham sie. Jestem gotowa. Wybieram Zycie.

Co jest najgorsze, co moze sie przytrafi¢ cztowiekowi?
Dodatki
Miopatia nitkowata (nemalinowa)

W wieku dziewieciu miesiecy, dwa miesigce po Smierci Theo, u Feliksa zdiagnozowano miopatie
nitkowatg (nemalinowa). Gdyby Theo nie miat brata blizniaka, prawdopodobnie nigdy bysmy sie nie
dowiedzieli, na co chorowat: bytby jeszcze jednym dzieckiem, ktére zmarto z niewiadomej przyczyny, jak
wiele innych. Zanim urodzitam bliznieta, bytam przekonana, tak jak wiekszos$¢ ludzi, ze identyfikacja
choroéb, schorzen i zaburzen to catkiem prosta dziedzina medycyny. Okazato sie, ze po opuszczeniu
rejonu wzglednie czesto spotykanych choréb Iaduje sie na terytorium, na ktérym diagnostyka
przypomina szukanie igty w stogu siana. Grupy rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, z ktérymi miatam
kontakt, uswiadomity mi, ze wiekszos¢ dzieci nie ma diagnozy jako takiej, znajg tylko liste symptomow i
cech charakterystycznych. Poznanie nazwy choroby Feliksa byto juz samo w sobie zwyciestwem.

Miopatia nitkowata to zaburzenie nerwowo-miesniowe. Okreslenie , nitkowata" wzieto sie od obecnosci
w miesniach struktur przypominajgcych wyglagdem nitki. To wtasnie one nie pozwalajg na prawidtowe
funkcjonowanie miesni, ostabiajgc chorego: w najciezszych przypadkach miesnie sg tak stabe, ze
jakikolwiek ruch jest praktycznie niemozliwy. Miopatia nitkowata jest czesto klasyfikowana jako
dystrofia miesniowa, nawet Stowarzyszenie do Walki z Dystrofiami Miesni (Muscular Dystrophy Associa-
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tion) objeto te chorobe swoim patronatem. Jednak istnieje zasadnicza réznica miedzy miopatia a
dystrofia: miopatia to jakiekolwiek schorzenie miesni (mio - miesien, pathos - choroba), natomiast
dystrofia to jej szczegdlny przypadek charakteryzujgcy sie zanikiem miesni. Miopatia nitkowata jest
odmiang niedystroficz-ng i zwykle (cho¢ nie zawsze) nie jest chorobg postepujaca.

Miopatia nitkowata moze dotkna¢ kazdy miesien (zwtaszcza miesnie szkieletowe, odpowiedzialne za
wykonywanie ruchdéw) i u réznych oséb moze objawiac sie na zupetnie inne sposoby. W przypadku
Feliksa stabe sg miesnie oddechowe i dlatego jego oddychanie musi by¢é wspomagane. Oddychanie
spetnia dwie funkcje: zapewnia organizmowi tlen i pozwata pozby¢ sie dwutlenku wegla. Felix potrafi
oddychac samodzielnie kilka godzin, ale ma bardzo ptytki oddech i nie jest w stanie pozby¢ sie
dwutlenku wegla. Gdyby przez dtuzszy czas byt bez respiratora, dosztoby do smiertelnego zatrucia
organizmu dwutlenkiem wegla. Miopatia nitkowata dotkneta takze jego migsnie artykulacyjne, co
powoduje trudnosci w wypowiadaniu stéw. Mowa Feliksa, nawet dla nas, ktdrzy znajg go bardzo dobrze,
jest niezwykle trudna do zrozumienia. Prébujemy znalezé jakie$ urzadzenie do komunikowania sie ze
Swiatem, na pewno skornczy sie na sztucznym gtosie. Stabe miesnie sprawiajg takze, ze karmienie
doustne jest w przypadku Feliksa niebezpieczne. Ma duze problemy z przetykaniem, nie jest to dla niego
czynnos¢ odruchowa, nie potrafi ochronié¢ swoich drég oddechowych, wiec kiedy w jego ustach znajdzie
sie pokarm staty lub ptynny, istnieje zawsze ryzyko, ze dostanie sie do ptuc. Z tego wtasnie powodu jest
karmiony sondg bezposrednio do zotgdka (przez gastrosto-mie). Felix wymaga tez regularnego
odsysania, by usungé nadmiar sliny i innych wydzielin z ust, i rurki tracheotomijnej. Korzysta z
elektrycznego wdzka inwalidzkiego: sam nie stoi i nie chodzi, nawet siedzenie bez podpdrki jest dla niego
zbyt meczace. Ma bardzo mato sity w rekach, przekonalismy sie, ze nawet zabawki przeznaczone dla
niemowlat majg przyciski, ktérych obstugiwanie jest dla niego zbyt trudne.
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Felix rosnie, robi sie coraz wiekszy, co powoduje, ze pewne rzeczy stajg sie trudniejsze, ale uczymy go
odpowiedzialnosci za wiasne zdrowie, pomaga nam w odsysaniu i comiesiecznej wymianie tracheotomii.
Do konca zycia bedzie jednak wymagat petnowymiarowej opieki i obecnosci dwdch opiekundw. Nigdy
dotad nie spedzit ani jednej nocy samotnie, bez monitorowania, i to sie raczej nie zmieni.

Obecnie kilka laboratoriéw pracuje nad opracowaniem terapii przeznaczonych specjalnie dla chorych na
miopatie nitkowatg oraz inne zaburzenia nerwowo-mies$niowe. Badania genetyczne oraz studia nad
komdrkami macierzystymi dajg obiecujgce wyniki dla wielu choréb, w tym miopatii. Niestety, to jeszcze
daleka droga, zanim pojawi sie jakiekolwiek ,lekarstwo", czy chociaz skuteczna terapia. Oswoilismy sie
juz z mysla, ze stan Feliksa prawie na pewno sie nie poprawi. Pewng nadzieje daje nam to, ze
technologia idzie do przodu, takze w medycynie. Respiratory i odsysacze sg coraz mniejsze i lzejsze,
wozki sg bardziej zaawansowane, a komputery dajg nowe mozliwosci i wolnos¢ nawet najbardziej
niepetnosprawnym. Wierze, ze rozwdj technologii bedzie miat wielki wktad w poprawe jakosci zycia
Feliksa.

Spotecznosci internetowe



Niesamowite, jak sobie pomysle, ze kiedy okazato sie, ze jestem w cigzy po raz trzeci, nie miatam nawet
adresu e-mailowego. Nie byto w tym nic niezwyktego, w tamtych czasach tylko nieliczni mieli domowa
poczte elektroniczng, a internetowe grupy dyskusyjne byty jeszcze w powijakach. Najlepsze, ze byto to
tak niedawno temu, niecate osiem lat, a wydaje sig, ze nie wiadomo ile.

E-maile, Internet - niesamowita, niewidzialna pajeczyna: sie¢ relacji miedzyludzkich, obce osoby, ktére
kontaktujg sie ze sobg na tysigc réznych sposobdéw, przecinajgc kontynenty i oceany, zdolne unies¢
ciezar jednej przestraszonej, zatamanej duszy. Nie potrafie sobie nawet wyobrazi¢, jak wyglagdataby moja
historia,
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gdyby zabrakto w niej mojego wirtualnego swiata. Od wsparcia emocjonalnego po suche fakty
medyczne, kazdy moj krok prowadzita zjriorowa madrosé tysiecy obcych mi ludzi. Tak wyglada
wspotczesny swiat: nie istnieje juz co$ takiego, jak izolacja.

Ale nawet teraz wystarczy powiedzie¢ stowo , Internet” i juz w umystach wielu oséb otwiera sie obraz
nieuniknionej pornografii, samotnych swiréw pisujgcych swoje btogi, dzieci przegladajacych sie¢ w
poszukiwaniu materiatdw na zadanie domowe z biologii, czy zblazowanych nastolatkéw wyrzucajacych z
siebie swojg bezsilng ztos¢. Czasem kto$ wspomni zakrojong na szeroka skale dziatalno$é handlowg e-
Baya i Amazon, a po przycis$nieciu, wiekszo$¢ ludzi przyzna, ze demokratyzacja wiedzy okazata sie dobrg
rzecza, poniewaz wptyneta na zycie na rozmaite -drobne, lecz rozliczne - sposoby. llos¢ wiedzy, jakg mam
na wyciggniecie reki, jest zawrotna, poczgwszy od prognozy pogody dla dowolnego miasteczka na
drugim koricu naszej planety, az po ostatnich trzydziestu zwyciezcow w zawodach Grand National.
Woystarczy tylko pare sekund i juz. Bez watpienia wywarto to ogromny wptyw na medycyne, jako ze
zaréwno lekarze, jak i pacjenci majg dostep do nieprzebranych zasobdw wczesniej niedostepnych
informacji. Ale i tak najwieksza, niedoceniana funkcja Internetu polega na tym, Ze zbliza on do siebie
ludzi.

Lista dyskusyjna Bliznieta byta poczatkiem mojej internetowej aktywnosci i na jej przyktadzie poznatam,
czym jest wspdlnota w sieci. Spotecznosci internetowe przypominajg pod wieloma wzgledami te realne.
Mozna w nich spotkac towarzystwa wzajemnej adoracji oraz osoby cieszace sie wielkg popularnoscia,
madrg ,starszyzne", pozerdw, dziwakow i btaznéw. Obowigzujg tam zasady zaréwno pisane, jak i
niepisane, kraza zarty rozumiane tylko przez cztonkdéw grupy, pojawiajg sie nieuchronne konflikty.
Odkrytam tez zbieznos¢ z wezesniejszymi, dwunastostop-niowymi grupami, w ktérych uczestniczytam:
panujgca w obu grupach zasada anonimowosci pozwalata na rozwiniecie zazytosci w stopniu, ktory nie
miatby miejsca w Swiecie rzeczywistym. W czasach, w ktérych coraz rzadziej poznajemy naszych sgsia-
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déw, kiedy coraz mniej liczg sie realne kontakty, te wirtualne grupy kwitng, zaspokajajgc podstawowg
ludzka potrzebe nawigzywania znajomosci i identyfikowania sie z jaka$ grupa.



Internet miesci niezliczone spotecznosci, wiec kiedy poczutam, ze nie ma juz dla mnie miejsca w
Bliznietach, znalaztam mndéstwo innych list. Surfujac po sieci, przechodzac z jednego polecanego linku do
drugiego, dotaczajgc do grup, a potem je opuszczajac, dosztam do wniosku, ze jesli nie chce zostac
zarzucona e-mailami, musze bardziej uwazac, gdzie sie rejestruje.

Po odejsciu z Bliznigt pierwsze kroki skierowatam do spotecznosci zwigzanych z przezywaniem zatoby.
Zarejestrowatam sie na kilku listach, ktére byty adresowane przede wszystkim do kobiet, ktdre stracity
jedno z dzieci z cigzy mnogiej - przy porodzie lub wkrétce po. Wiekszos¢ z tych matek utracita swoje
dziecko na skutek poronienia lub znacznego wcze$niactwa. Moje przezycie - Smier¢ donoszonego,
siedmiomiesiecznego Theo - zupetnie tam nie pasowato, ale i tak czutam ulge, mogac spotkad tudzi,
ktérzy rozumieli bdl spowodowany stratg jednego z blizniat.

Nalezatam do tych grup przez okoto rok i zawsze bede wdzieczna za wsparcie, jakie tam uzyskatam.
Jestem przekonana, ze znalezienie miejsca, w ktédrym mogtam zrzucic z siebie ogromng rozpacz w
pierwszych dniach po smierci Theo, pomogto mi niezmiernie przetrwa¢ smutek. W koricu zaczetam miec
wrazenie, ze zbyt sobie pobtazam i wiedziatam, ze czas stamtgd odejs¢. Nie potrzebowatam zapewnien,
ze ,,nigdy sie z tym nie pogodze". Potrzeba mi byto stéw, ze owszem, pogodze sie i dojde do siebie. Tak
jak w wypadku listy dyskusyjnej Bliznieta, takze i tu byta to moja wtasna decyzja. Zapewniano mnie, ze
zawsze moge wrocié, jesli bede chciata, ale czutam, ze odejscie jest wiasciwym krokiem. Chciatam
patrze¢ w przéd, a nie w przeszto$é, coraz mniej miatam wspdlnego z innymi matkami: czas byto odejsc.

Zanim statam sie gotowa do opuszczenia grup skoncentrowanych wokaét zatoby, zdgzytam juz wkroczy¢
W nastepny etap mojego internetowego zycia: do grupy rodzicdw zwigzanej z lecze-
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niem i niepetnosprawnoscig dzieci. To dzieki Internetowi pojawita sie jedna z najwiekszych rewolucji w
opiece zdrowotnej, zwtaszcza w aspekcie relacji miedzy lekarzem a pacjentem. Pacjenci nie sg juz tylko
biernymi adresatami madrosci i opinii lekarskiej: sami aktywnie poszukuja, sprawdzajg i upewniaja sie,
stajgc sie tym samym czynnymi uczestnikami wtasnego leczenia. Konsultowanie decyzji lekarza, niegdy$
zadanie niezreczne i czasochtonne, teraz jest czesto na klikniecie myszki. Lekarze nie sg juz swietymi
posiadaczami Wiedzy: w dzisiejszych czasach kazdy moze byc¢ ekspertem. Nie chodzi tez wcale o to, kto
ma dostep do informacji - zebranie razem ludzi cierpigcych na rzadkie lub odosobnione przypadki
pozwala na dokonywanie poréwnan, dzieki czemu dochodzi czasem do waznych odkryé¢. Miopatia
nitkowata, choroba Feliksa, to bardzo rzadkie schorzenie, a wielka réznorodnos$é w stopniu
zaawansowania oznacza, ze nawet jesli - co jest mato prawdopodobne - lekarz prowadzacy spotkat sie
juz wczesniej z podobnym przypadkiem, teraz musi postepowac zupetnie inaczej. W sieci znalaztam
kilkoro dzieci, rozsianych po catym globie, ktérych stan zblizony jest do stanu Feliksa. Korespondencja z
tymi rodzinami pozwolita mi uzyskac obraz choroby, a przede wszystkim, okresli¢, ktore z nietypowych
cech Feliksa sg spowodowane miopatia, a ktére nalezg do jego zabawnych dziwactw. Kiedy teraz ide z
moim synem do szpitala na kolejng z naszych rozlicznych wizyt, jestem czesto prawdziwym ekspertem,
jesli chodzi o stan jego zdrowia, przynosze ze sobg wiesci o przetomowych badaniach oraz nowych
sposobach leczenia i terapiach, ktére moglibysmy wyprébowac.



W sieci mozna znalez¢ setki tysiecy rdznych grup zwigzanych z niepetnosprawnoscia, z ktérych kazda ma
wiasny zakres, styl i charakter. W ciggu roku odwiedzitam sporo takich grup, przechodzac z tych, ktére
mi nie pasowaty, do innych, az w koricu zostatam w dwdch czy trzech, udzielajgc sie tam aktywnie, do
kilku innych zaglagdatam tylko od czasu do czasu.

Nasze Dzieci to lista skierowana do rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, obejmujgca wszystkie rodzaje
niepetnosprawno-
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$ci. Przytgczytam sie do niej kilka miesiecy po narodzinach blizniakdw, w momencie, kiedy byto juz
pewne, ze problem, z jakim sie borykajg, to nie tylko niewielki rozmiar i wattosc. To byta dla mnie
prawdziwa nauka, okoto trzydziestu lat Swiadomej ignorancji legto tym samym w gruzach. To Nasze
Dzieci po raz pierwszy otworzyty mi oczy na swiat, ktérego wczesniej nie zauwazatam. To cztonkowie tej
listy pomogli mi na poczatkowym etapie, kiedy targaty mng wyrzuty sumienia i kiedy prébowatam
zaakceptowad rzeczywistosé. Ciepto i humor, z jakimi sie tam spotkatam, pokazaty mi, ze wcale nie jest
az tak zle. Przede wszystkim przekonatam sie, ze zawsze znajdzie sie ktos, kto ma gorzej: sg ludzie z tak
chorymi dzie¢mi, ze stan Feliksa wydaje sie przy nich niczym obtarte kolano; ludzie, ktérych dzieci sg
Smiertelnie chore; rodziny, ktére stracity juz kilkoro dzieci, i to jeszcze nie koniec.

Bardzo wiele nauczytam sie od rodzin piszgcych w grupie Nasze Dzieci, zaréwno dobrego, jak i ztego.
Sledzitam historie réznych ludzi i strategie, dzieki ktérym sobie radzili. Widziatam rodzicéw, ktérzy
musieli kazdego dnia walczy¢ o spetnienie podstawowych potrzeb swojego dziecka, bytam pod
wrazeniem tych, ktérzy pomimo nieustannych przeciwnosci losu nie tracili optymizmu i energii.
Widziatam tez drugg strone medalu: rodzicéw trawionych zatobg i gniewem, wsciektych na caty sSwiat za
brak pomocy, takich, ktérzy nie zauwazali, ze to ich wtasna zto$¢ odpycha $wiat od nich. Zycie innych
ludzi, historie, ktére prowadza mnie przez najciemniejsze dni, a takze te, ktére - co réwnie wazne -
ukazujg mi zycie, jakiego nie chce dla siebie.

Kiedy Felbc zostat zdiagnozowany, zarejestrowatam sie w grupie Miopatii nitkowatej. W poréwnaniu z
Naszymi Dzie¢mi czy Bliznietami to bardzo mata grupka, sktadajgca sie z podobnych do mnie rodzicéw, a
takze starszych dzieci i dorostych, ktérzy sami cierpig na miopatie. Czuje sie tam jak w rodzinie: nie
chodzi nawet o niestychane podobienstwo fizyczne oséb chorujgcych na miopatie nitkowatg, ani o
braterstwo ptynace ze swiadomosci, ze tgczy nas cos tak rzadkiego, ale o potezne poczucie, ze do-
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Swiadczamy tego samego, co wigze nas ze sobg bardziej niz cokolwiek innego. Nasza droga przestaje by¢
tak zniechecajaca, kiedy sie-wie, ze inni tez borykajg sie z takimi samymi problemami i lekami. Mamy
tyle wspdlnego ze sobg. Wsréd osdb okreslanych jako kruche nalezy liczyc¢ sie z tym, ze ktos predzej czy
pozniej odejdzie. Kiedy jesien przechodzi w zime, wspieramy sie wzajemnie po to, aby odetchngc
wyraznie z ulgg wraz z nadejSciem wiosny. Tyle razem przeszliSmy: okropne tragedie, cigze petne
napiecia, wielkie triumfy zaréwno medycyny, jak i woli. Przychodzg do nas nowi, czasem sg to rodzice,
ktdrzy prébuja zrozumied cios, jaki otrzymali od losu. Czasem jest to osoba dorosta, chorujgca na



miopatie nitkowatq, ktdra przez cate zycie byta ,inna" i nagle, po raz pierwszy, spotyka ludzi podobnych
do siebie. Wszystkich nas, nowo przybytych i weteranéw, bez wzgledu na to, co tagczy nas z miopatia,
podnosi na duchu i wzrusza, kiedy opowiadamy nasze historie, a w opowiesciach innych rozpoznajemy
wiasne zycie. Jako grupa trzymamy sie razem i posiadamy gtebokg wiedze. Trudno, aby pojedynczy
rodzic miat duze wptywy, ale nasz zbiorczy gtos jest na tyle gtosny, by zostat ustyszany. Organizujemy
zbiérki pieniedzy i zawieramy znajomosci z czotowymi naukowcami zajmujgcymi sie badaniem miopatii
nitkowatej, dzieki czemu nie jestesmy juz bezsilni - mozemy by¢ czescig procesu ksztattujgcego
przysztos¢ pacjentdw chorujgcych na miopatie.

Swoboda dziatania. By¢ moze jeszcze sporo czasu uptynie, zanim pojawig sie pierwsze rezultaty wptywu
Internetu na spotecznosé niepetnosprawnych. By¢ moze dopiero bedzie to widoczne, kiedy urodzi sie i
dorosnie kolejne internetowe pokolenie. Ja juz jednak teraz widze, jak bardzo czasy sie zmienity i jestem
niezmiernie wdzieczna losowi, ze Felix stoi u progu rozkwitu elektroniki. Niepetnosprawnosé, na
czymkolwiek by polegata, oznacza zwykle izolacje cztowieka. Ludzie chorzy komunikujg sie na rézne
sposoby, czasem myslg inaczej - tworzg sie w ten sposéb tysigce barier miedzyludzkich. W przypadku
wiekszosci niepetnosprawnych podstawowe ludzkie pragnienie
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dotyku jest ograniczone rozlicznymi fizycznymi, emocjonalnymi i spotecznymi przeszkodami. Jak mozna
zorganizowacd cokolwiek w takiej izolacji? Jak mozna cokolwiek zmienic, kiedy jest sie uwiezionym w
swoim wtasnym matym swiatku. Razem mozna wiele zdziata¢, milion samotnych gtoséw nigdy nie moze
sie rownacd z jednym bedacym sitg miliondw. Dzieki Internetowi niepetnosprawni mogg sie odnalez¢,
zorganizowaé, mogg przemowic jednym gtosem - silnym i wyraznym.

Wystrzegam sie podawania w tej ksigzce dtugiej listy stron internetowych i grup dyskusyjnych. Czasy i
technologie zmieniajg sie tak szybko, ze z pewnoscia, czesé tych informacji okazataby sie praktycznie
natychmiast nieaktualna. Z tego tez powodu wymieniam tylko liste Bliznieta, strone poswiecong miopatii
nitkowatej oraz Nasze Dzieci. W sieci mozna znalez¢é mndstwo list dyskusyjnych, poczawszy od bardzo
ogoblnych do wysoce specjalistycznych. Poszukujesz grupy, ktéra ma charakter techniczny i informacyjny?
A moze szukasz wsparcia emocjonalnego albo wrecz otuchy i humoru? Jak duza ma to by¢ grupa? Jesli
bedzie bardzo liczna, moze sie okazaé, ze nie bedziesz mie¢ czasu, by przeczytad taka ilo$¢ postow.
Najlepszym sposobem na odnalezienie wtasciwej listy jest stowo szepniete do ucha (czy raczej ,klikniete
na klawiaturze"). Wystarczy przytaczy¢ sie do jakiej$ duzej, popularnej listy (takiej jak Bliznieta) i poprosic¢
jej cztonkdw o konkretne linki (na przyktad odnoszace sie do nauki w domu).

Jesli interesuje cie jakas konkretna przypadtosé lub choroba, zwykte poszukiwanie w Googlach powinno
skierowac cie do specjalistycznych stron. Na wielu z nich znajdujg sie adresy grup dyskusyjnych. Dla tych,
ktdrzy szukajg rozrywki - na Yahoo Groups znajdujg sie tysigce grup dotyczacych kazdego mozliwego
tematu. Rodzicielstwo, muzyka, sport, sztuka, hobby, polity-
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ka... niemalze niekonczaca sie lista. Przy tak ogromnym wyborze praktycznie kazdy znajdzie cos dla
siebie.

Lista Bliznieta - http://www.twinslist.org/

Miopatia nitkowata - http://www.davidmcd.btinternet.co.uk/
Nasze Dzieci - http://www.our-kids.org/

Yahoo Groups - http; // groups .yahoo.com/

Pamieci Costasa Berou 1945-2005

Kiedy bytam w potowie pisania tej ksigzki, zmart méj ojciec. Miat chtoniaka nieziarniczego, rodzaj
nowotworu, i pomimo wysitkdw lekarzy choroba w koncu go pokonata w lutym 2005 roku. Miat dopiero
pieédziesigt dziewieé lat. Jego $mieré przyniosta mi dylemat: méj ojciec nie pojawia sie w tej ksigzce zbyt
czesto, ale odniesienia do niego nie przedstawiajg go w zbyt korzystnym swietle. Miatam ochote wrécic¢
do tych fragmentdw i napisaé je na nowo, z wiekszg pobtazliwoscig, ale ostatecznie uznatam, ze nie
bytoby to uczciwe. Zostawitam wiec ksigzke tak, jak miata wygladaé: fragmenty dotyczace mojego ojca
odzwierciedlajg to, co czutam i to, jak wygladaty nasze relacje. Ale nie chciatam na tym poprzestaé. Moj
ojciec, pomimo swoich wad, zastuguje na lepsze wspomnienie i chce, zeby takie miat.

Méj zwigzek w ojcem byt zawsze skomplikowany, a przez wiekszos$¢ zycia bytam na niego zta. Jako
cztowiek miat wiele zalet: byt wspaniatym przyjacielem, swietnym szefem, bywato z nim bardzo wesoto.
Umart, mieszkajgc na Cyprze, a ja poleciatam tam z Dannym, by wraz z moim przyrodnim rodzenstwem
towarzyszyc¢ ojcu w ostatnich dniach jego zycia. Po jego smierci wrécilismy do domu i zaczelisSmy ogladac
stare zdjecia przedstawiajgce mojego tate w jego najlepszych latach. Przez cate zycie ptywat na statkach
pasazerskich, zaczynat od stanowiska kelnera, potem piat sie po szczeblach, az zostat wiceprezesem
towarzystwa okretowego zajmujgcego sie rejsami pasazerskimi. Zdjecia
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pokazywaty go jako niezwykle przystojnego i catkowicie beztroskiego cztowieka stojgcego na plazy w
Acapulco z koktajlem w dtoni albo modnie ubranego na placu w Rzymie, z papierosem wystajacym z ust,
w czasach, kiedy palenie byto jeszcze w modzie. Zawsze byty tam dziewczyny, mndstwo dziewczyn. Mdj
ojciec uwielbiat kobiety, a one odptacaty mu tym samym. Sporadycznie wigzat sie z ktéra$ na powazniej i
wtedy przedstawiat mi kolejng slicznotke, ktdra starata sie za wszelkg cene zaprzyjaznic¢ ze mng,
zapewne wierzgc (btednie), ze to zapewni jej dozgonne miejsce w sercu mojego ojca. Jedno z moich
najwczesniejszych wspomnien zwigzanych z ojcem dotyczy spaceru do parku. Miatam wtedy pie¢, moze
sze$¢ lat. Kiedy szlisSmy przez trawnik, méj tata zauwazyt, ze z naprzeciwka idg dwie tadne dziewczyny.
Kiedy sie zblizyty, szepnat mi do ucha: ,,Nie méw do mnie tata". Ja robitam sie coraz starsza, ale
dziewczyny mojego ojca nie. Kiedy skonczytam dwadziescia lat, znikneta zupetnie réznica wieku
pomiedzy mng a nimi, co prowadzito do réznych surrealistycznych momentdw, a czasami i zazenowania.



Méj ojciec przyszedt na Swiat w siedzibie Cypryjskiej Partii Komunistycznej i do konca zycia zostato mu
poczucie obowigzku wobec ludzi pracy. Byt wielbiony przez swoich pracownikéw i bez wzgledu na to, jak
wysokie stanowisko piastowat, zawsze pamietat o potrzebach tych z dotu piramidy. Walczyt o nich, o
lepsze wynagrodzenia, lepsze warunki pracy, o prawo do szacunku. W zamian za to miat ich szacunek.
Ciezko pracowat, troszczyt sie o zatoge, wyciagat z ludzi to, co najlepsze. Czy to pracownik, czy
pracodawca, kazdy chciat z nim pracowac. Byt bardzo inteligentnym cztowiekiem, niepozbawionym
empatii. Intuicyjnie wyczuwat, jak nalezy motywowad ludzi i byt zawsze niezwykle lojalny.

Jednakze, mimo posiadania w nadmiarze wszystkich potrzebnych cech, przez wiekszos¢ zycia byt
fatalnym ojcem. Ostatecznie udato mu sie nad tym zapanowac. W moim zyciu i (w troche mniejszym
wymiarze) w zyciu Antony'ego byt praktycznie nieobecny, rozpaczliwie zawodny i przynosit ciggte
rozczarowania.
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Wydaje mi sie, ze nie potrafit przywigzaé sie do dziecka. Kiedy urodzita sie Katerina, mdj ojciec uznat
chyba, ze to jego ostatnia szansa na bycie porzgdnym rodzicem i w korficu wzigt sie w garsé i przynajmniej
swojg najmtodszg corke zawsze wspieratf finansowo i emocjonalnie, a tuz przed swojg Smiercig wysiat jg
nawet na studia.

W dniu, w ktérym umart, usiedlismy catg trojkg wokadt szpitalnego tézka i patrzyliSmy, jak ucieka z niego
zycie. Zebrat catg swojg energie w jeden z ostatnich przytomnych momentéw i powiedziat nam:

- Chce sie dobrze bawié. Nie bawie sie dobrze.

Przez sze$cdziesiat lat jego zycie polegato w gtdwnej mierze na szukaniu dobrej zabawy. To, co nie byto
zabawne, jak na przyktad rodzicielstwo, porzucat. Co z oczu, to z serca. Ignorowat lub unikat ztych wiesci:
lekarze mowili mu, zeby przestat pié, pali¢, zeby wziat sie za siebie - ale gdzie tu dobra zabawa? A potem
przyszedt rak, nic w nim nie byto zabawnego, ale tym razem nie dato sie uciec. Szesédziesiat lat to
niezbyt dtugie zycie, ale mojemu ojcu udato sie chyba zmiesci¢ w nim tyle dobrej zabawy, ile innym
ludziom w ciggu osiemdziesieciu lat. Wykorzystat zbyt szybko catg dobrg zabawe i nie miat juz po co zy¢.

Mj ojciec nie byt ztym cztowiekiem. Zdawat sobie sprawe, ze byt fatalnym ojcem i miat z tego powodu
ogromne wyrzuty sumienia. Chciat tylko by¢ szczesliwy, nie potrafit jednak zrozumiec¢ réznicy miedzy
szcze$ciem a dobrg zabawa. Ostatecznie wyszto na to, ze miat mndstwo dobrej zabawy, ale watpie, czy
tak naprawde poznat smak szczescia. Na tym polegat jego dramat. Siedziatam przy nim, kiedy umierat i
miatam nadzieje, Ze moze w koricu nawigzemy kontakt, ale oczywiscie, nie udato sie. Mysle, ze magj
ojciec kochat mnie tak mocno, jak tylko potrafit, na jedyny sposdb, jaki znat. Jestem mu za to wdzieczna.

Podziekowania

Zawsze wiedziatam, ze to bedzie dtuga lista. Zycie takie jak moje nie moze toczyé sie bez ogromne;j
pomocy innych. Nie unikne pominiecia niektérych nazwisk. Zbyt mato mam bowiem miejsca, by
wspomniec kazdg osobe, ktdra wspierata mnie i mojg rodzine podczas pisania tej ksigzki.



Pierwsze stowa podziekowania nalezg sie Dougowi Youngo-wi, ktéry sktonit mnie do tego, bym
potraktowata powaznie siebie i swojg historie. Doug skierowat mnie takze do wspaniatej agentki, Clare
Alexander z agencji Gillon Aitken, ktéra pomagata mi i podtrzymywata na duchu w trakcie moich
nerwowych poczatkdw. Fiona Maclntyre z wydawnictwa Edbury Press zostata redaktorka mojej ksigzki,
ale zawdzieczam jej o wiele wiecej. Ze spokojem prowadzita mnie, wymagajaca i niepokorng autorke,
oferujac bezcenne rady, a takze sympatyczne i owocne kontakty zawodowe. Im dokfadniej poznaje $wiat
wydawniczy, tym bardziej doceniam wspotprace z Clare i Fiona. To dla mnie zaszczyt i przyjemnosé méc
uczy¢ sie od tych dwdch kobiet, ktdre tak bardzo podziwiam. Nikki Bailey przeczytata krytycznie rekopis
a jej rady byty dla mnie wazne, Barbara Boosfeld sprawdzita catg ksigzke pod katem medycznej
poprawnosci - dzieki ich pracy koncowy efekt jest o wiele lepszy. Chciatam takze ztozy¢ podziekowanie
catemu personelowi klubu Century, ktéry tak wspaniale o mnie dbat, gdy pisatam, a zwtaszcza
pracownikom baru na pierwszym pietrze, ktdrzy musieli sobie chyba pomysleé, ze przyrostam na state do
stolika w kacie sali.
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Eamonn Forde i Beverley Marsland czytali mojg ksigzke w trakcie jej powstawania, rozdziat za
rozdziatem. Zapewniali mi kontakt z czytelnikami oraz spotkania przy kawie i lunchu. Gdyby nie ich
uparte trwanie u mojego boku, zapewne skoriczytabym prace nad ta ksigzkg zupetnie pozbawiona
przyjaciét. Linda Levy od lat wspiera mnie w pisaniu i jest mi bliska. To jedna z nielicznych oséb spoza
rodziny, ktdra towarzyszyta mojej historii prawie od samego poczatku. Alev Adil, moja dtugoletnia
przyjaciétka, wspaniata pisarka, stuzyta radg i dodawata mi wiary we wtasne umiejetnosci, tak jak to
zresztg robita jeszcze w latach szkolnych.

Dzieki Internetowi poznatam wielu innych rodzicédw, a znajomosci z sieci okazaty sie bardzo waznym
elementem zaréwno mojej zyciowej drogi, jak i tej ksigzki. Ciepte stowa kieruje do wszystkich osdb z listy
dyskusyjnej Bliznieta, ktére pomogty mi przejs¢ przez najtrudniejsze dni: mam wobec Was ogromny dtug
wdziecznosci. Byliscie ze mng wtedy, wiec wiecie, co to oznacza. Niech ta ksigzka bedzie
podziekowaniem za wyrazy sympatii, jakie od Was otrzymatam. Nie moge wymienic¢ wszystkich cztonkéw
listy, ale musze wyrdzni¢ Tracy Scow, ktéra — w dostownym tego stowa znaczeniu - przebyta ocean, by
trzymac mnie za reke w najgorszych chwilach. David McDougal wraz z grupg Miopatii nitkowatej
wspierali mnie, dawali rady, informowali oraz okazywali przyjazi. Kochani, jestescie dla mnie jak
rodzina. To szczegdlna grupa i ciesze sie ogromnie, ze do niej naleze. Ostatnie usciski kieruje do
Randy'ego Ryana i wszystkich rodzin z grupy Nasze Dzieci, dzieki ktérym wiele dowiedziatam sie, mogtam
sie bawic i wytadowac emocje: dziekuje Wam bardzo za to, ze nie pozwoliliscie mi zwariowac.

Mimo ze pisanie te] ksigzki zajeto mi prawie caty rok, w domu uzyskatam niesamowitg pomoc i nasza
rodzina mogta normalnie funkcjonowac¢. Nasza miejscowa przychodnia, Camden Primary Care Trust jest
fantastyczna, a podlegajacy jej zespdt pielegniarek srodowiskowych jest najlepszym przyktadem
doskonatego funkcjonowania publicznej stuzby zdrowia. Nie jestem w stanie wy-
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mienic¢ wszystkich nazwisk, ale chciatabym wyrdzni¢ Lynde Hor-sman, ktéra wielokrotnie robita dla nas o
wiele wiecej, niz wymagaty tego jej obowigzki. Abstrahujgc od spraw medycznych, nasze zycie domowe
legtoby w gruzach, gdyby nie nasza niezréwnana opiekunka i przyjaciétka w jednej osobie, Draga, ktéra
nam wszystkim matkuje i tylko dzieki niej nie giniemy w chaosie.

Moja rodzina. Chciatabym podziekowac¢ catej rodzinie Shisle-row i Shawodw, zwtaszcza Pauline, Anneg,
Geoffreyowi oraz Abi i Benowi Warrenom - dziekuje Wam za to, ze wspaniatomyslnie zgodziliscie sie,
bym opowiedziata takze i waszg historie. Wiem, ze czasem byto Wam ciezko. Mam nadzieje, ze ta
ksigzka nie zawiedzie poktadanego we mnie zaufania. Wierzcie mi, ze byta pisana z wielkg mitoscig i
szacunkiem dla Was wszystkich. Rodzina Condou - Mama, Pierre, Charlie: kocham Was bardziej, niz
potrafie to wyrazi¢, dziekuje, ze zawsze przy mnie byliscie. To byta nasza wspdlna droga, przeszlismy ja
razem tak, jak zawsze to robimy. Dziekuje, dziekuje, dziekuje.

No i wreszcie, moje dzieci. Joey, Evie i Felix: najwieksze szczescie, jakiego kiedykolwiek doznatam. Jestem
bardzo dumna z Was i z Waszego humoru. Jestescie mojg sitg i inspiracjg. Kocham Was.



