Reportaz
Pokonac chorobe

Wiem, co w zyciu jest wazne

Na swiecie
jedno na 20
tysiecy
dzieci rodzi
sie z wrodzo-
ng famliwo-
scig kosci.
Bogumita
Siedlecka
—— z Podkowy
Lesnej jest jednym z nich. Dla
niej kazdy dzien Zycia to walka.
£ chorobgq, bolem i brakiem
zrozumienia u innych.

Kilka dni przed Wigilia 88 r. w jed-
nym z warszawskich szpitali na swiat
przyszio czwarte dziecko Elibiety
i Zbigniewa Siedleckich. Céreczka.
Lekarz przyjmujacy porod chwycil
dziewczynke za nogi i dal jej siarczy-
stego klapsa. Rozlegl si¢ placz na caly
szpital. Nie byl to jednak placz zdro-
wego niemowlecia. Glo$no i przej-
mujaco plakalo dziecko, ktére-
mu jednym klapsem polamano
nogi, miednice i uszkodzono
stawy. Jedenascie zlaman
w ciggu pierwszych pigciu
minut
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zycia. Rodzice dziewczynki i lekarze
byli przerazeni. ,Najlepiej bedzie,
jezeli umiescimy ja w inkubatorze
i bedziemy obserwowa¢. To jedy-
ne, co w tej chwili mozemy zrobic”
- uslyszala od lekarzy Elzbieta.
- Zawineli naszg céreczke w ban-
daze. Obserwowa-

dziewczynce imienia. Nie bylo
to pierwsze lepsze imie,

li jg przez tydzien.
Po wielu naradach
ustalili, ze choruje
na wrodzong lamli-
wost kodci. ,,Przeiyje
najwyzej trzy miesia-
ce” — oswiadczyli i po-
radzili nam, zeby$my

Modlitwa
Panie mgj i Boge,

Popatrz na mifie, proszg.
Czy widzisz, jak clerpliwie
Codziennie los mdj znosze?

Mysl o tym, by chodzid

Jeszcze mi nie shroydia.

Nie dated chodzic nogom,
daj mi w zamian skrzydia.

wybrane z kalendarza.

Mila Bogu

— Nazwalismy corke Bogu-
mila Wiktoria - thumaczy
Elibieta. - By kaidy ko-
lejny dzien w jej Zyciu b,

pozostawili dziecko
w szpitalu. To byla ostatnia rzecz,
na ktorg Elzbieta i Zbigniew mogli
sie zgodzic. Zabrali dziecko do domu.
W glebi serc mieli nadziejg, ze lekarze
sie myla. Wierzyli, ze maluch przezy-
je 1 jakos sobie
poradza.
Lacze-
li od
nada-
nia

naszym wspolnym zwycig-
stwem. A kazde kolejne zwycigstwo
przypominalo nam o tym, Ze na-
sza corka jest mila Bogu. - Oboje
z mezem bardzo malo wiedzielisémy
o chorobie Bogusi - wspomina Elz-
bieta. - Wrodzona, genetyczna i nie-
uleczalna - te trzy informacje docie-
raly do nas najczesciej. Nie mialam
pojecia, jak postgpowac z noworod-
kiem chorym na lamliwosc kosci.
Urodzitam wczeéniej troje dzieci,
ale doswiadczenia z opieki nad nimi
niewiele dawaly w przypadku Bo-
gusi. Nie moglam
jej wziac na rece,
przytuli¢,nakarmic
czy przewinac ber
strachu, ze ja pc
lamie. Wszystkie-
go musiatam uczyé
sie na nowo. Kazda
czynnosic wyma-
gata maksymalne-
go skupienia. Mimo
to nieraz dochodzilo
do zlamania. Sama
Bogusia tez wielokrot-
nie ztamata sobie co$
kichajac, przeciaga-
jac sie czy podnoszac
reke. To bylo straszne.
~ Nie moglam jej po-
moc, ulzyc w bélu.
Byla bezbronna,
a ja nie wiedzia-
tam, jak ja ochro-
ni¢. Placz, bdl,
ztamania i siniaki
- tak wyglada-



lo dziecinstwo Bogusi.
Ale na przekor wszyst-
kiemu dzielnie znosila
cierpienia. Wykazywa-
ta ogromna wole zycia.
Jakby chciala udowod-
ni¢ wszystkim lekarzom,
ze sie pomylili. I udo-
wodnita.

Na przekor losowi

W grudniu ubieglego
roku skornczyla 16 lat.
- Kazdy dzieii mojego zycia to byla
walka — wspomina Bogusia. - Przy

smocy rodzicdw walczylam o wo-
zek, 0 mozliwosc rehabilitacji. Mu-
sialam sig¢ zmierzy¢ z brakiem do-
stepu do lekow i z ich wysokimi
cenami. Stawialam czolo krawez-
nikom i schodom bez podjazdow.
Walczytam z dziurami na drogach.
Gdy nasz samochad jechal po wybo-
istych drogach modlilam sie, zeby sig
nie polamad, podczas gdy inni mar-
twia si¢ o zawieszenie auta. Najtrud-
niej jednak bylo zdobvc te rzecey,
ktore dla innych dzieci sa naturalne

i powszech-

ne. Szkole,
przyjaZn
i moiliwoéé

Diragi Qjcze
Galy na swial wylaziam
Sfrasznie polamana,

zabawyv. Fe- Cata w bilach bytam,
réwlke 1 szlko- ale byfam chodana.

= Chot cialo mi doskwiera,
i pﬂdstaw-?— Weigs trzeszczy § uwiara,
wa Bogusia To jednak fyig w petnd,
skonc z}rl’a Aby me Zycie spelmic.

{ spefniam je, drogi Ojcze,

w indywidu-
A }-Wldu Tobie mila Wiktoria

alnym trybie

nauczania.

Wizystkie lekcje odbywaly sie w do-
mu. Po szkole podstawowej preyszia
kolej na gimnazjum. — Tu znow cze-
kala mnie bitwa. Warszawska inte-
gracyjna placowka wyrzucita mnie
po dwoch miesiacach nauki. Moja
choroba stanowita dla nich za duzy
problem - wspomina. Bogumita
nie dawala jednak za wygrana. Szu-
kata nadal. Okazalo sie, Ze rozwigza-
nie bylo bardzo blisko. W Podkowie
Lesne), niedaleko domu, znajdowala
si¢ szkola, w ktorej ludzie otworzyli
dla niej swoje serca. Pani dyrektor
przeniosta lekcje na parter. A ucznio-
wie przyjeli Bogusie bez szeptow,

natrgtnych spojrzen
i kasliwych uwag. Po-
dobnie bylo z liceum.
- Szkola zrezygnowa-
. fa z oplaty, na ktora
nie bylo sta¢ moich ro-
dzicdw — uSmiecha sie
Bogusia.

Listy do Boga

W atmosferze zrozu-
mienia i akceptacji Bo-
gumita uczy sie¢ i roz-
wija swoj talent poetycki. Wiersze,
ktore pisze, mowig o niej, o jej prze-
zyciach i marzeniach. Sa bardzo
osobiste. — Wszystko zaczelo sie
od proby napisania listu do Boga
- méwi. - Diugo zastanawiatam
sie, co Mu powiedziec? Nie chcialam
skarzy¢ sie ani narzekad. Juz doéd
narzekatam. Prosi¢? Bég zna moje
potrzeby. Pozo-
stalo podzigko-
wanie. Za to,
ze jestem dla nie-
go waina, za tro-
ske. Za to, ze dal
mi wigcej niz trzy
miesigce Zycia.
Za to, ze daje
mi energi¢ i wia-
re. Za to, e mam
takie wspar-
cie w rodzinie.
Za to, ze znala-
zlam przyjaciela
w panu Marku
Wawrzenczyku.
Po przeczyta-
niu maojego ar-
tykutu, przy-
niost mi Alveo.
Efekty picia
tego preparatu
sa nadzwyczaj-
ne. Wspomaga
on dziatanie leku
nowej generacji,
ktéry przyjmuje.
W trakcie kuracji
uroslam 10 cm,
a gestosd moich
kosci zwickszy-
Ia sig o 2 proc.
Zmniejszyla
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Czy jestem gotowa?

Leze, chod nie chog, lezg, bo musze,
Wezystio munie boli, gdy sig porusze.
Lecz weigs mam szansg wielkg od Boga,
2y, kochad ludzi...? Jestem gotowa,

sie liczba zlaman. To pozwala
miec nadzieje i myslec o przyszio-
§ci... Jest jeszcze cod, za co musze
podzickowad - za kazde z moich
153 zlaman i kazda z 15 operacji.
Dzieki temu wiem, co naprawde
jest w 2yciu wazne.

Katarzyna Mazur



