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W ktéryms$ z numerdéw Wysokich Obcaséw redaktor naczelna poprosita, by czytelniczki
podzielity sie swoim do$wiadczeniem wolnosci i opisaty, czy czujg sie wolne czy zniewolone.
Prosbe poprzedzity przyktady ludzi, ktorzy stracili poczucie wolnosci badz wolnos$é zostata im
odebrana. Jedng z takich os6b byta mama, ktéra utyskiwata, ze musi karmié¢ dziecko piersig na
zgdanie, przez co nie moze wyjs¢ kiedy chce i na jak diugo chce. Pomyslatam sobie wtedy: ?co,
kobieto, powiedziatabys, gdyby kto$ poinformowat Cie, ze do konca zycia, tak z tg piersig przy
dziecku musisz siedziec¢, nie wytaczajac pory nocnej? Czy wtedy tez narzekataby$ na swoj
los?? Z catym szacunkiem dla matek karmigcych, sama nig przez chwile bytam, ale chyba
wiedziaty, na co sie decydujg. Ale nie o tym chciatam. W koncu kazdy ma prawo czué po
swojemu. Zaczepiona pytaniem naczelnej postanowitam, ze opowiem o wolnos$ci z perspektywy
rodzica dziecka chorego, dodajmy chorego przewlekle i wymagajgcego catodobowej opieki.

Kazdy moze sta¢ sie niewolnikiem

Wolno$¢, nosisz jg w sobie, ile dla Ciebie znaczy dostrzezesz, gdy zostanie Ci zabrana. | wcale
nie musisz znalez¢ sie w wigzieniu czy by¢ uprowadzonym. Wystarczy, ze pewnego dnia na
loterii zycia wylosujesz role rodzica, opiekuna dziecka przewlekle chorego, ktore nigdy nie
wyrosnie z pieluch, zawsze bedzie wymagato karmienia i rehabilitacji. Odtagd twojg wolng wole
zdeterminuje jeden cel. Stanie sie nim opieka nad chorym niepetnosprawnym dzieckiem.
Miejsce spontanicznych wyjsé na spacer, do kina, spotkan z przyjaciétmi, wakacyjnych wojazy
zajmag czynnosci, ktére z przyjemnoscig majg niewiele wspolnego. Stanowig raczej przykry
obowigzek. Nagle r6znorodnos$¢, ktdrej przeciez tyle byto w Twoim zyciu, zastapi powtarzany do
znudzenia schemat. Kazdy Twdj dzien bedzie zaczynat sie i konczyt podobnie. Wyjscie poza
wypracowany rytuat oznaczaé bedzie raczej kfopoty niz nadejécie lepszych dni. Zeby przejrzeé
gazete, przeczyta¢ kawatek ksigzki, bedziesz zmuszony uciec w najciemniejszy zakamarek
domu, a i tak meczy¢ Cie bedzie wyrzut sumienia, ze nie masz prawa. Przeciez w tym czasie
mozna pomasowac raczki, pocwiczy¢ n6zki, pomachac swiatetkiem lub znalez¢ kolejnego
specjaliste. Moze akurat ten pomoze. W koncu dziecko jest najwazniejsze. Poza tym musisz
miec site, by znowu wstaé i walczyé o lepsze jutro. Lenistwo czy chwile stabosci nie wchodzg w
gre. W koncu nikt Cie nie zastapi. Wreszcie przestajesz marzy¢, snu¢ plany i czujesz, ze
zawistes w czasie.

Zyje, jestem - chce byé wolny
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Zycie pomiedzy karmieniami, z balastem setek zalecen od réznorakich specjalistéw, w ciagtym
leku 0 spokojng noc, czasem bez chwili wytchnienia sprawi, ze pewnego dnia otworzysz oczy i
zdasz sobie sprawe, ze Twoje zycie zostato Ci skradzione, a Ciebie po prostu nie ma.
Wyparowate$. To, co po Tobie zostato, jest zaprogramowane na dziecko. Wstajesz tylko po to,
by da¢ mu je$¢, zawiez¢ na zajecia, uméwié lekarza. Ktadziesz sie spac, by nabrac sit, by
znowu dac mu je$cC, zawiez¢ na zajecia, umowic wizyte. | tak bez ustanku. Kazdy Twoj dzien
wypetnia dziecko i jego potrzeby. Jesli udwiadomite$ sobie ten fakt, to znaczy, ze nie wszystek
umarte$. Ze jeste$. Co wiecej, zaczynasz odczuwadé pragnienie wolnosci. Wolnoéci, ktéra jest
niezbedna do tego, aby stawac sie znowu, wyrazac siebie, realizowac swoje pragnienia,
poszukiwac.

Chce by¢ wolny - i co dalej?

Im bardziej odczuwasz potrzebe wolnosci, tym mocniej przyttacza Cie nadmiar obowigzkow,
jakie przypadty Ci w udziale. Narasta frustracja, ktora z kolei rodzi konflikty. Sytuacji nie
poprawia fakt, ze stabnie nadzieja na poprawe stanu zdrowia dziecka. Zdaje Ci sie, ze
wszystkie sprawy sg nierozwigzywalne, a ty krgzysz po labiryncie, z ktérego nie ma wyjscia.
Dom, mimo, Ze nie posiada krat, staje sie wiezieniem. A Ty chcesz znowu by¢ wolny. Tylko jak?
Teraz wszystko zalezy od tego, jakich ludzi masz wokoét, czy masz rodzing, meza, zone, czy
mieszkasz na wsi czy w mieécie, czy jestes odwazny czy nieSmiaty, wreszcie czy masz
pienigdze. A i zeby nie byto - panstwo tu Ci nie pomoze. Jedyng wolnoscia, jakg jest w stanie Ci
zagwarantowac to wolnos¢ wyboru, czy chcesz byC rodzicem czy nie. Wiekszo$¢ z nas jednak
nie idzie tg droga, skazujac catkiem swiadomie siebie i rodzine na wegetacje w kazdym
wymiarze zycia. Jest jednak Swiatetko w tunelu. | jego szukaj. Powstajg bowiem organizacje,
ktore oprocz potrzeb chorego dziecka dostrzegajg tez potrzeby jego rodzicow czy opiekunow.
Jedng z nich jest chocby Fundacja Oswoi¢ Los (FOL). Przeciez rodzic tez cztowiek. Ma swoje
zainteresowania, pasje, potrzebuje wyjechaé na wakacje, oderwaé sie. Chetnie pozna nowe
rzeczy, niekoniecznie te zwigzane z chorobg czy terapig dziecka. Tych ma po kokardy.

Whnioski?

Znalezienie swoistej rbwnowagi, zdrowej granicy miedzy byciem na kazde nawet drobne
jekniecie dziecka, a realizacjg swoich potrzeb jest konieczne, by nie poddacé sie depresii i nie
zwariowac. To zdrowy egoizm potrzebny, by nie zatraci€ si¢ w nieszczesciu. Czasami warto
dac¢ mu pierwszenstwo przed mitoécig do wtasnego dziecka. Rozgrzesz sie wiec z wyrzutéw
sumienia i pozwol sobie na chwile zapomnienia. Zacznij znowu marzy¢. W koncu Ty tez jestes i
masz prawo by¢ cho¢ troche wolny, by¢ choc troche dla siebie.
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