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To juz rok, jak wzietam malutkg ze szpitala do siebie i zostatam mamag-babcig. Trzymatam w
rekach 8-miesieczng kruszyne, wazaca 4 kg, tak blada, ze az sing i myslatam, ze gorzej niz do
tej pory juz by¢ nie moze. Pokdj zostat przygotowany, przystosowany do opieki nad chorym
dzieckiem. Pierwsze godziny to wizyty hospicjum ? lekarz, pielegniarka, rehabilitantka. Jedni
wchodzg, drudzy wychodzg, ktos przynosi jakis sprzet. Ja troche oszotomiona, a mata...
zasneta zaraz po potozeniu do t6zeczka i spata 5 godzin!!! Data mi czas na ogarniecie tego
wszystkiego i ochtoniecie.

A potem pierwsza noc i z kolejnym dniem mnéstwo niepewno$ci. Zaczetam od ustalenia rytmu
dnia i pierwszg statg czynnoscig byta wieczorna kgpiel. Poczatkowo byto to obmywanie na
reczniku, bo Swieza zatozona gastrostomia, bo dojscie centralne i nie bardzo wiedziatam, jak
sobie sama z tym poradze.

Z czasem zaczetam nabiera¢ doswiadczenia i odwagi w opiece nad matg. Choc¢ to wszystko, to
byt tylko wierzchotek géry lodowej! Zaczety sie ataki padaczki, o ktérych nie miatam pojecia, nie
wiedziatam, ze mogag przybierac tak rézne postaci. Potem pierwsze podanie Relsedu i reakcja
matej, na ktérg ja zareagowatam tzami. Catg wiedze zdobywatam od personelu hospicjum i
tylko dzieki temu datam rade.

Jednoczes$nie uczytam malutkg mitosci, pieszczot, tego, ze dotyk nie musi oznaczac bélu, a
moze byC sama przyjemnoscig. Pokazywatam, ze dotknigcie do noska nie oznacza wktadania
sondy, a odsysanie nie musi by¢ nieprzyjemne. | cho¢ pisze sie o tym szybko, to nam zajeto to
dtugie godziny, dni, miesigce.

Byta potowa sierpnia, lato, gorgco, wiec od razu spacer do lasu, co tez byto dla niej nowoscia.
Miata osiem miesiecy, a z tego sze$é przelezata w szpitalu. Swieze powietrze, lato ? to
wszystko nowos¢, tak jak i hatas miejski. Na wszystko co nowe, nieznane, reagowata atakami
padaczki, a te z kolei byty nowoécig dla mnie i nie zawsze umiatam je rozpoznad.

Nie wszystko byto takie proste i cudowne. Przyszty dni ztamania, potwornego zmeczenia,
fizycznego i psychicznego, bezsilnosci i rozpaczy. W pewnym momencie mysSlatam juz, ze nie
dam rady, nie wytrzymam dtuzej. | wtedy trafitam na strone Damy-Rade i na artykut Kasi
?Dziecko niepetnosprawne ? przeklenstwo czy btogostawienstwo?. Przeczytatam i
oniemiatam... to wszystko o mnie, to samo czutam, myslatam, tylko nie umiatam ubraé tego w
stowa. A potem nastepne artykuty, dodajace sit... kontakt z Kasig, Gonia... i dalej daje rade!

Doktadnie 16 sierpnia mingt rok. Wiem, ze pomimo wielkiego wysitku z mojej strony warto byto
podjac sie tego trudu. Wiem tez, ze gdyby mozna byto cofnaé czas ? zrobitabym to samo po raz
drugi. Nie pamieta sie nieprzespanych nocy, ogromnego trudu wtozonego w nauczenie matej
mito$ci i zapewnienie jej godziwego zycia na tyle, na ile zdrowie pozwala. Za to doskonale
pamieta sie pierwszy uSmiech, pierwsze utozenie raczek do géry w czasie snu, pierwszy dotyk
do noska, ktéry nie zakonczyt sie krzykiem...
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Pisze to wszystko, gdyz moze moje stowa pomoga komus tak, jak mnie kiedy$ pomogty stowa
Kasi. Btogi usmiech malutkiej w moich ramionach niweluje wszystkie nieprzespane noce, moje
tzy i caty wysitek wtozony w to, zeby ten usmiech pojawit sie na twarzy....

NAPRAWDE WARTO...
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