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Czasami pewne rzeczy doceniamy dopiero po dtuzszym czasie i wtedy dziekujemy
wszystkiemu, co Swiete, za takie cudowne dary. Do mnie najbardziej dociera moja ignorancja
za kazdym razem, gdy jestem w szpitalu bgdZ poradni z synem. Wtedy widze, jak matka
podnosi szesnastoletniego syna z porazeniem moézgowym, deformacjg stdp czy inng wadg
wrodzona, kladzie go na dos¢ wysokim t6zku i zmienia mu pieluche. Widaé po niej, ze to
olbrzymi wysitek, ale ona sie nie poddaje, robi to przeciez codziennie i to po kilka razy na dobe.
Albo obserwuje maluszka czteroletniego, ktéry biega na protezie i méwi mamie, jakg chce mieé
ragczke po operacji i ze kikut wcale nie jest taki zty. Na dowdd tego, wktada sobie jabtko pod
pache i gryzie.

Patrzac na nich, samolubnie i bezczelnie ciesze sie, ze Oliwier ma tylko jedng ndzke chorg, ze
da sie jg wyleczy¢, mimo ze zajmie to kilkanascie lat, ze mam Izej niz tamte matki. Okropne z
mojej strony, wiem. Tylko jak tu sie nie cieszy¢ w obliczu takich osobistych katastrof?

Podziwiam kazda z tych kobiet za to, ze sobie radzg z codziennymi wyzwaniami, bo dla mnie,
leniwej baby, byto sporym wyzwaniem wniesienie wozka z niemowlakiem (!) na drugie pietro w
bloku, a tu matka wyzej wspomnianego nastolatka méwi, ze wnosi go codziennie na trzecie
pietro, a potem wraca po wézek i znowu pokonuje te droge. Ba, okreélita to mianem
?codziennego krzyza?. Ale najbardziej imponujg mi dzieci, ktére zmagaja sie z tymi
wyzwaniami i starajg sie normalnie zy¢. Przyktadow moge podac wiele, jednak jest jedna
osoba, ktéra sprawita, ze poczutam sig, jakbym nic nie wiedziata o walce o normalnos$c¢ i zwykte,
proste, samodzielne zycie. Tg osobg jest Weronika Modrzejewska.

Weronika choruje na Wrodzong tamliwo$¢ Kosci typ 3. Charakteryzuje sig to niskim wzrostem,
uogolniong osteoporoza, bocznym skrzywieniem kregostupa, znacznymi, postepujgcymi
deformacjami oraz duzg tamliwoscig kosci, sercowatym lub tréjkatnym ksztattem czaszki,
uposledzeniem stuchu, prawidtowymi lub jasniejgcymi z wiekiem btekitnymi twardéwkami.
Objawem radiologicznym w obrazie kregostupa sg tzw. ?rybie kregi?, skosne ustawienie zeber
oraz znieksztatcenie miednicy (zrédto: Stowarzyszenie Os6b z Wrodzong tamliwoscig Kosci
O.I. W Polsce). Weronika byta wtadnie po operaciji, dzieki ktérym jest spora szansa, ze stanie
na wtasne nogi. Poprositam jg o opisanie normalnego dnia i oto jej odpowiedz:

?Rano mama mi pomaga w rannej toalecie i ubieraniu sie, bo mam za krotkie rece, pozZniej
przychodzg do mnie nauczyciele, bo mam nauczanie indywidualne w domu. Po potudniu, jak
mam wolny czas, to wychodze z mamg na spacer lub przychodzg do mnie kuzynki. ?
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Caly jej cykl dnia widziatam w szpitalu, we wszystkim niemal musiat jej kto§ pomagac. Ale ona i
tak miata site ducha, by sie usmiechac, a nawet pilnowa¢ mi synka czy sie z nim bawic! Wiem,
ze jest jej ciezko, jej rodzinie réwniez, ale ona juz pokazata, na ile jg sta¢ i skopata tytki
lekarzom, ktérzy uwazali, ze nie przezyje nawet dnia. Bo ona juz zyje nadcie lat i ma sie
wspaniale! Zyje najlepiej jak moze w swojej sytuaciji, zachowuje sie jak kazda nastolatka,
oglada filmy jak rowiesniczki. | dzieki temu wszystkiemu jest wyjatkowa i wspaniata.

Ale najbardziej zaimponowata mi tym, jak znosita bol przy kazdym peknigciu kosci, bo w jej
przypadku miesigc bez ztamania to wspaniaty okres. Wiem sama z doswiadczenia, jak wielki to
bdl, a ona znosita go jak superwoman! A wszystko po to, by wreszcie byé ze swojg rodzing w
domu i cieszy¢ sie razem z nimi. Dlaczego opisuje jej przypadek? Bo w jej oczach widziatam
coS$, czego nie widze u ludzi petnosprawnych i pono¢ szczesliwych. Widziatam rados¢ z
kazdego dnia.

Warto czasami zatrzymac sie i popatrze¢ na otaczajgcy nas swiat oczami takiego wtasnie
mtodego cztowieka, zmieni¢ perspektywe i dojrze€ rzeczy, ktdre wczesniej nam umykaty.
Wiekszo$¢ z nas powinna chociaz na kilka minut w ciggu dnia zwolni¢, potozy¢ sie na trawie w
parku, popatrze¢ na chmury bgdz ? co jest bardziej brutalnym sposobem na docenienie
wiasnego zycia ? pdjs¢ do poradni ortopedycznej czy neurologicznej i popatrze¢, z czym tam
ludzie sie zmagaja i jakie to oni majg problemy. Wtedy kazdy z nas doceni to, do czego dotart,
jak wspaniatg ma rodzine i znajomych, jak cudowne jest zycie. A jesli chodzi o rodzicéw,

ktorych dzieci sg inne od powszechnie przyjetych norm - cencie wiasne dzieci, bo dla nich
jestescie Alfg i Omega, nawet jesli nie potrafig tego okazaé, bo bez Was ich swiat by sie zawalit!

Pozostaje mi ma koniec zyczy¢ wszystkim kilku chwil na przemyslenia czy powrot do
dziecinstwa, ale przede wszystkim celu w zyciu i sit by o niego walczyc¢.
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