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Gra w zycie

Agata Puscikowska |
gn 12/2016 |dodane 17.03.2016 00:15

Dawid i Damian sprawnymi rekami dajg biega¢ Lewandowskiemu. Przy ,Lewym” zapominaja
o Bozym swiecie: wézku, wspomaganym oddychaniu, zanikajgcych miesniach i stromych
schodach.

jakub szymczuk /foto gosé

Bracia Dawid i Damian mieszkajg w niewielkiej miejscowosci na Mazurach

Nieco wyboista droga ze Szczytna do Kiejkutow Nowych. Regularne pekaesy dawno polikwidowali, wiec
trzeba wlasnym autem lub takséwkg. Pan taksdwkarz, jak dobry przewodnik, informuje: w okolicy
mieszkajg albo tutejsi, i majg tak czyste powietrze jak kieszenie, albo warszawiacy, zwani krawaciarzami.
A kiejkuciaki? Jako$ sobie radzg. Cho¢ tam pracy nie ma i perspektyw tez.

Pocieszki

Jedyny ,blok” w okolicy. Popegeerowska (niemal) ruina, wikasnos¢ gminy. Parter, pietro. Drewniane,
strome, zawilgotniate schody. Marzena Majrowska, szczupta blondynka, schodzi na powitanie. Mgz
Dariusz pojechat opatu przywiez¢. Piec strasznie kurzy, wiec trzeba go byto drewnem zabudowac, by
chtopcy byli bezpieczni. Damian jest caty czas na respiratorze, Dawid ma oddech wspomagany przez kilka
godzin dziennie. Obaj muszg oddychac czystym powietrzem.Damian, lat 26, i Dawid, lat 20, siedzg

w wiekszym z dwéch pokoi. Grajg w pitke.

Sprawnymi rekami na duzym telewizorze. Telewizor i gry ofiarowat dobry cziowiek. Majrowskich nie bytoby
stac¢. Zawsze jest tak: brat, ktory akurat gra Lewandowskim, z definicji wygrywa. Po domu kreci sie tez
Kasia, osiemnastolatka. Martyna, lat 13, zaraz wroci ze szkoty i przyprowadzi Michatka z Piotrusiem.

A wnusio, roczny Filipek, syn dorostego juz i pracujgcego Tomka, bawi sie na podtodze, tuz koto tézka
Damiana. Matego przywozg rodzice, gdy sami idg do pracy. Trzeba synowi i synowej poméc.Pani
Marzena zalewa wrzgtkiem kawe sypang. Jak sobie zrobi rano, to upija po troszeczku, miedzy bieganiem
wokot syndw i wnuka, praniem, gotowaniem i sprzgtaniem (dom I$ni). Konczy te kawe czesto

nawet wieczorem, catkiem zimng. Damian kohczy wtasnie mecz. Glos Szaranowicza informuje, ze jego
druzyna wygrata. Dzi$ wiec Dawid jest troche zty. — Cate ich takie zycie. Razem w tym pokoju, razem sie
Smiejg, razem graja, no i sie kidca. Kiedy Damian byt w szpitalu, to Dawid ciggle jeczat: ,Jezu, niech
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on juz wyjdzie z tego szpitala”. A jak sie cieszyt, kiedy brat wroci!

Postep

Ta ich choroba zaczeta wychodzi¢ na jaw w szostym roku zycia. Najpierw chtopcy biegali, na drzewa
wchodzili, wszedzie ich byto petno. Potem coraz czesciej z chodem byto cos$ nie tak. Najpierw Damian:
zaczat chodzi¢ jak kaczka. Doszty trudnosci z wchodzeniem na schody. Jeden lekarz, drugi, badania

i diagnoza. Dystrofia miesniowa Duchenne’a. Choroba genetyczna, nieuleczalna, postepujgca. Zanikajg
miesnie szkieletowe, co powoduje zmiany w kregostupie. — Zatamat mi sie swiat — pani Marzena
opowiada, a gtos jej lekko drzy. — Nie mozna sie byto pozbierac. Ale z czasem trzeba sie byto podniesé.
Dla nich. Nie ma skutecznego leczenia, ktére zahamowatoby chorobe. — Ta dystrofia to choroba
genetyczna. Ale u nas w rodzinie chyba nikt nie chorowat. Tyle mys$latam, rodzicow pytatam. | wszystkich.
Nikt nie pamieta, zeby u nas ktos tak chorowat. A przeciez to ja, kobieta, mam ten zty gen. | przekazatam
najstarszym synom... Tyle szczescia, ze reszta chtopcéw zdrowa. Od diagnozy zycie chtopakow
zmieniato sie z miesigca na miesigc, z roku na rok. Do szkoty chodzili do klasy trzeciej. Potem juz byt
problem, zeby schodami wejs¢, samodzielnie tornister zaniesc¢, ksigzki wyjgé. Indywidualnego opiekuna
szkota nie data. Do domu zaczeli przychodzi¢ nauczyciele. Kazdy do innego przedmiotu. Damian

po skonczonej podstawowce uczyt sie w Szczytnie, bus po niego przyjezdzat. Zrobit gimnazjum, zaczat
liceum integracyjne. Byt tam przez p6t roku, jednak musiat przerwac¢ nauke. Juz nie trzymat moczu. Wcigz
przemeczony. W pewnym momencie trzeba byto karmic juz tylko dojelitowo. Damian tego nie cierpiat.
Ale ze zawziety, to dotad ¢éwiczyt, by usprawnic przetyk, az postawit na swoim. | je zwyczajnie.— Karmie
go doustnie, a czesciowo tylko dojelitowo — cieszy sie pani Marzena. — Wielokrotnie zresztg w szpitalach
lekarze moéwili: po co go ratowac? Przeciez nie przezyje. A on walczy!! | walczy. Twardziel. Twardziel prosi
mame o poprawienie poduszki. | catego ciata, ktére chyba od tego siedzenia w jednej pozycji nieco
Scierpto. Mama delikatnie, umiejetnie przytrzymuje Damiana, lekko przekrecajgc go na bok. Teraz lepie;j.

Zapomniani

Lewandowski strzela drugiego czy trzeciego gola. Respirator oddycha razem z Damianem. Gra toczy sie
dalej.— Swiat jakby o nas zapomniat. Mieli$my takie wrazenie bardzo czesto — méwi cicho pani Marzena.
Choc¢ nie brzmi to jak skarga. Po prostu kolej losu. — Ja najbardziej na $wiecie ciesze sie, ze chtopcy sg.
Mimo tej pracy, wysitku. lle radosci daje bycie z nimi! Kazdego dnia. lle dumy daje obserwacja, jak sobie
radzg, kazdy postep, nawet bardzo maty. | kontakt mamy ze sobg swietny. Wcigz rozmawiam z Damianem
o wszystkim. O kazdym jednym problemie moge mu opowiedzie¢. Poradzi, wspomoze. Dawid troche
bardziej cichy. Kazde dziecko przeciez inne, prawda?Dawid nawet ma inng budowe ciata. Moze dlatego
jest w lepszej formie fizycznej. Choc tej dystrofii nie zatrzymasz. Kregostup od zanikajgcych miesni tak
mocno sie wykrzywit. Mierzy pewnie ze 160 cm. Wazy koto 30 kg. Raz w tygodniu u chtopakow jest lekarz.
Wspaniaty, oddany cztowiek. Chtopcy nie sg objeci opiekg hospicjum. Zajmuje sie nimi Zespot Domowego
Leczenia Respiratorem. — Dbajg bardzo o nich. | lekarz, i $wietna pielegniarka. Materialnie tez pomaga
Stowarzyszenie Spes z Katowic. Bez nich bytoby krucho, bo przeciez ja nie moge podjgé pracy
zawodowej. Tu trzeba pampersy kupi¢, tu optaty zrobi¢. A maz... niedawno prace stracit. Szuka i szuka,
ale méwig, ze pracy nie ma. Albo ze jest za stary. Ma 48 lat.Rozpoczyna sie druga potowa. Zawodnicy
ustawieni na boisku. Sedzia daje znak. Dwaj bracia Majrowscy, zawodnicy, sg juz tam, na boisku. Biegaja,
bronig, atakujg. Wygrywajg! Jak ,Lewy”.— Nigdy nie styszatam, Zeby sie skarzyli. Zeby méwili ,dlaczego
ja?”... — pani Marzena lekko sie usmiecha. — Chociaz... Na pewno gdzies w $rodku sie buntuja.

Za to ja buntuje sie ciggle i wcigz pytam: ,Dlaczego Pan Bég zapomniat o nas? No dlaczego!”.

A zapomniat? Pani Marzena chwile milczy. Przymyka oczy. — Nie! — odpowiada w koncu z przekonaniem.
— Kiedy mam powazny problem, kiedy jakas pomoc potrzebna, to zawsze ktos na drodze stanie, pomoze.
| wiem, ze kazdy ma swoj krzyzyk w zyciu, swojg droge. U nas ona taka bardziej pokrecona. | jeszcze pani

http://gosc.pl/doc_pr/3028978.Gra-w-zycie 2/4



9.08.2016 Graw zycie - gosc.pl

Marzena wie, ze wielkie ktopoty zsyta Bég nie stabym, lecz silnym. Takim, ktérzy sobie poradzg. — Tak,
radze sobie. Cho¢ z chorobg dzieci pogodzi¢ sie do konca nie da.

Czy to pisali ludzie

Do pokoju, raz po raz, wpada Filipek. Mleko z butelki pociggnie, przytuli sie. — Dobre mam dzieci

i pieknego wnusia. Wszystkie ciepte, kochajgce. Sama radosc. Ale... ludzie i tak nie wierzg!Gdy sie zdjecia
chiopakdéw ukazaty w internecie, gdy sie niedawno swiat o Majrowskich dowiedziat, to zaopiniowat: ze tacy
rodzice Zli i nierozsgdni. Ze tu choroba, a tu tyle dzieci... — Bogu dzieki, ze ich tyle! Majg siebie i nas,
rodzicow. A co ja bym zrobita, gdyby tylko dwdjka, starszych i chorych byta z nami? U nas w domu ciggle
harmider, nattok spraw. Nie ma czasu na smutek. Razem jestesmy.Ale ludziom nie przettumaczysz.
Szczegodlnie tym, ktorzy nie znajg, a zawsze wiedzg i widzg wszystko. — Oni tam napisali... — pani Marzena
szepcze. Z trwogg. — Napisali w internecie, ze powinnam sie poswiecic i... eutanazje chtopcom zrobic.

Ze ja bym poszia do wiezienia i swoje odsiedziata, a oni by przestali sie meczy¢! Czy to pisali ludzie,

ja pytam? Matczyny gtos drzy wyraznie. Mimo szeptu. Ale panig Marzene denerwuje tez takie ,Swiete
jeczenie”. Dobrotliwe miny i gadanie: ,Biedna pani. | biedni oni. O Jezu najmilejszy, zeby to Pan Bog
zabrat do siebie. Bo sie tak meczg”.— No miatabym wtedy ochote... ztapa¢ za kudty — fagodna i cicha pani
Marzena na jedng tylko chwile, jakby ostrzegawczo, mruzy oczy. — Ale nie bede kazdemu ttumaczyc,

ze takie dzieci kocha sie moze i bardziej niz te zdrowe. A kochane dzieci — sg po prostu szczesliwe. Mimo
wszystko.

Marzenia

Kohcowka meczu. Petne skupienie. Mama jak rzecznik prasowy. Méwi to, czego oni, tam, z murawy,

nie majg czasu powiedzieé. Chiopcy najbardziej na swiecie to chcieliby spotkac¢ sie z Lewandowskim.
Zapraszali nawet, Dawid na komputerze pisat, do menedzera ,Lewego”. Bez skutku. A przeciez ,Lewy”

na ich Mazurach podobno piekny dom postawit. Wiec w sumie sg jak sgsiedzi. | gdyby tylko chciat... —
Skoro chtopcy o tym marzag, to i ja. Ale przeciez taki Lewandowski tu do nas nie przyjedzie — lekko wzrusza
ramionami pani Marzena. — Do nas? Do popegeerowskiego bloku? Gdzie taka gwiazda, taki Lewandowski
do Majrowskich, do chorych braci? Pie¢dziesieciometrowe mieszkanie na pierwszym pietrze ma balkon.
Tyle dobrze, bo latem mozna chociaz chtopakéw na troche na wozkach wystawi¢. Zeby pooddychali
powietrzem. Znosi¢ Daniela po schodach drewnianych, stromych, z tymi wszystkimi rurkami

od respiratora, sensu nie ma. Bo niebezpieczne. Zresztg do niedawna to w ogdle mieli ciggle stracha:

w domu od czasu do czasu prad wylgczajg. Respirator Damiana niby ma baterie, ale dziatajg nieco ponad
godzine. A co potem? Straz pozarna zawsze pomagata. Wiozta na sygnale energie do respiratora, jak
powietrze do oddychania.— Niedawno dostaliSmy przenosny agregat prgdotwoérczy. Stresu ciut mniej...
Wielkie marzenie pani Marzeny to wyprowadzka. Do jakiego$ mieszkania na parterze. Podobno gmina
takim mieszkaniem dysponuje. Tylko jako$ trudno o zamiane. Stowarzyszenie Spes zbiera podpisy,
przygotowuje petycje, by w kohcu Majrowscy dostali to lepsze mieszkanie. — Cate lato chtopcy mogliby
spedzi¢ w ogrodzie — mowi rozmarzona pani Marzena. — Parasolki by im sie wystawito. Czy grilla zrobito.

| bym kwiatow nasiata, warzywa posadzita.Pani Marzena patrzy w okno. Okno na swiat. Jedyny $wiat. —
Nigdy nie bytam na wypoczynku. Nigdzie. Moge pomarzy¢, zeby chociaz na dzien, dwa gdzies pojechac,
morze czy gory zobaczyé. Nie widziatam. Ale to nie jest mozliwe. Pani Marzena czasem tez marzy o takiej
pracy. Zeby wyj$é z domu, do ludzi, psychicznie sie przewietrzy¢. | marzy, zeby pogadac¢ kiedy$ z innymi
rodzicami dzieci chorych na dystrofie. Co mys$lg? Co czujg? Jak sobie radzg? Przeciez oni, Majrowscy,

nie sg jedni tacy na $wiecie... — Ale najwazniejsze, zeby gorzej nie byto. Jakie sg rokowania chtopcow?

Co z nimi bedzie?— Rokowania niepomysine — pani Marzana zwiesza gtowe. Patrzy w podtoge. | dodaje: —
Ale wszystko ma swdj kres. Prawda?Maty Filipek siada babci na kolanach. Obok pierwszoklasista Piotrus
przynosi ¢wiczenia z matematyki. Dumny jest, pigtke dostat. Matka tez dumna. Zupa sie dogotowuje.
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Pachnie w catym mieszkaniu. Lewandowski, rekami Damiana, biegnie do przodu jak strzata. Gra w zycie
nabiera rozpedu.— Najbardziej tobym chciata... zeby chiopcy tez tak pobiegli. To niemozliwe. Wiec chce,
by czas, ktéry majg, wykorzystali najlepiej jak mogg.Lewandowski strzela czwartego gola. Znéw wygrat.

Dawid jest dumny.
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