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Moja ,karoseria”
wcigz sie sypie

— Wiasnie zaliczytam 137 ztama-
nie — stwierdzita Bogusia w sobote
8 listopada 2003 roku. Siedziata
w swoim elektrycznym wézku, pro-
bowata wykona¢ zwyczajny ruch,
nagle poczuta bdl i ustyszata, jak
trzasnela ko$¢ w okolicy topatki.
Zartuje, ze pewnie kwalifikowataby
si¢ do Ksiggi Guinessa. I to w dwdch
kategoriach: ztaman kosci 1 liczby
operacji. Ma ich bowiem za sobg juz
15. A lat ma... tez 15.

Bogusia cierpi na rzadka chorobe
genetyczng — wrodzong tamliwosé
kosci 1 to najgorsza jej odmiang.
— Moj organizm nie przyswaja wap-
nia i czego$ tam jeszcze — mOwi
Bogusia. Wystarczy niefortunne
machnigcie rgka albo kichnigcie,
a nastepuje ztamanie r¢ki Iub oboj-
czyka. Kosci, a wlasciwie to, co po
nich zostato, tamig si¢ tez czasem
podczas jazdy po wyboistej jezdni
albo w trakcie wktadania Iub wyj-
mowania jej z wozka.

Urodzita si¢ w grudniu 1988
roku. Byla czwartym dzieckiem

w rodzinie. Badania USG byly
wtedy rzadko$cia. Porod odbyt sie
wiec normalnie, a lekarz zlapat
dziewczynke za nogi i dat klapsa.
Bogusia byta juz potamana w tonie
mamy, a teraz doznata kolejnych po-
waznych obrazen. Lekarze bali sig,
ze noworodek umrze. Gdy oznajmi-
li to matce, musieli ja reanimowac.
Wezwano ojca i pozwolono mu zo-
baczy¢ coreczke, po czym wlozono
ja do inkubatora. Nie dawano jej
zadnych szans na przezycie. Nie
bardzo wiedziano, co jej dolega.
Mowiono i o wodoglowiu, i 0 nie-
dorozwoju mozgu. Glowa byla bez
okostnej — przelewajaca si¢ kulka.
Obolate oczy o niebieskich bial-
kach. Matka styszala, jak coreczce
pekaty chrzasteczki...

Zapytano rodzicow, czy w ogole
chca ja bra¢ do domu, bo ona nie ma
zadnych szans, pozyje najdluzej trzy
miesigce. Oburzony ojciec nie mogt
uwierzy¢, ze lekarz moze sugerowac
co$ takiego: ,,To nasze dziecko.
Zabieramy ja. A jesli ma umierac,
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to otoczona mitoscia w domu”.
Rodzice sami szukali lekarza, ktory
by ja zlozyl. Bogusia krzyczala caty
czas 1 siniata z bolu. — Pierwszy rok
w ogdle nie spalam. Bogusia ciagle
krzyczata. Lezata na stole, a ja kar-
mitam jg zgigta w patak. Podnositam
ja na deseczce... — wspomina
Elzbieta, mama Bogusi.
Pickne imie

— Miatam szczescie. Moi rodzice
gleboko wierzyli i zabrali mnie do
domu mimo sugestii lekarzy. Tata
zawsze powtarza, ze Pan Bog lubi
beznadziejne przypadki i kocha tych,
ktorzy Mu ufajq. Lekarze nie dawali
mi wiecej niz trzy miesiqce Zzycia,
a moi Rodzice modlili sie i dzieko-
wali za mnie Bogu. Wtedy Tatus
nadal mi imie Bogumita Wiktoria,
poniewaz wierzy, Ze Bog jest zwy-
ciezeq i kocha zwycieza¢ na przekor
wszelkim przeciwnosciom. Sam fakt,
ze Tatus nadal mi takie imie, ma dla
mnie ogromne znaczenie. Dzisiaj
mam 15 lat i kazdy dzien w moim
zyciu jest Bozym zwyciestwem. Po
pierwsze, wciqz Zyje i kocham Zycie,
mimo ze moja , karoseria”, to zna-
czy moje niedoskonale ciato, wciqz
sie sypie. Jednakze moj duch ma sie
dobrze. Mam kochajqcych Rodzicow,
bardzo troskliwg Mame i czworo ro-
dzenstwa — mowi 15-letnia dzi$
Bogusia.

Najwieksza radosé

Bogusia bardzo dtugo korzystata
ze zwykltych wozkow dziecigcych. Na
poczatku lat dziewigcdziesiatych nie
mozna byto zdoby¢ wozka inwalidz-
kiego dla dzieci. Gdy w 1995 roku,
dzigki Joni & Friends, dostata w
Chrzescijanskiej Spotecznosci w War-
szawie swoj pierwszy wozek inwa-
lidzki, jej rado$¢ nie miala granic.
— Z salonu do kuchni jechatam pot go-
dziny, obracajqc kolo mojq matq rqcz-

SEOWO i ZYCIE nr 4/2003



ka, ale chyba nic nigdy bardziej mnie
nie cieszylto. Do dzis pamietam, jak
bardzo sie wtedy cieszytam. Po raz
pierwszy w zZyciu poruszatam sie sa-
modzielnie. Powolutku jak slimak, ale
sama! — wspomina.

— To, ze mogla sama podjechac
do kuchennej szuflady i pogrzebaé
sobie w niej, bylo dla niej wielka
frajda — dodaje mama.

Teraz Bogusia korzysta z wozka
elektrycznego. Jego zakup byt moz-
liwy dzigki dofinansowaniu z Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji
0so6b Niepetnosprawnych (PFRON)
oraz zyczliwych ludzi z Chrzes-
cijanskiej Spotecznosci.

Zaprzyjaini¢ sie z holem

Kazde ze ztaman to wielki bol,
leki przeciwbdlowe, uciskajace ban-
daze... Zdarza sie, ze w drodze do le-
karza, Bogusia tamie sobie noge, gdy
samochod podskakuje na wybojach.
Od trzeciego roku zycia jezdzi na
operacje do Krakowa, a wlasciwie do
Prokocimia, gdzie znajduje si¢ pol-
sko-amerykanski szpital dla dzieci.
Ma za sobg pigtnascie operacji.

Im jestem starsza, tym
bardziej kazdq przezywam.
Boje sie, ze moge juz nie obu-
dzi¢ sie z narkozy. Po przebu-
dzeniu wszystko mnie boli.
Jest mi naprawde niedobrze.
Za kazdym razem jezdzi ze
mnq Mama, poniewaz boje
sie, gdy dotykajq mnie obce
osoby.

Przyznaje, ze moim naj-
wiekszym przeciwnikiem jest
bol. Czesto daje mi sie we
znaki. Czasami jestem zmu-
Szona po prostu zaprzyjaznic¢
sie z nim. Najgorsze sq dlu-
gie, bezsenne noce. Wtedy
rozmawiam z Bogiem, ze
sobq i z moim przeciwnikiem.
Wtedy stanowimy jakby jed-
no. A ja staczam kolejny boj.
Trzymam sie i nie poddaje.

Nie lubie zlaman i ich
bolu, ale gdyby nie one, nie
moglabym cieszy¢ sie z chwil, gdy
wszystko mija. Wtedy chce mi sie
Spiewac, krzycze¢ z radosci i kocha¢
wszystkich dookola. Czuje si¢ wspa-
niale. Znowu chce mi sie zy¢. Swiat
jest wtedy cudowny. Wtedy pisze,

fot. Nina Hu

wysytam e-maile, puszczam
SMS-y i Sciskam mocno moj
telefon komorkowy. I czekam.
Czekam na odglosy docho-
dzqce ze Swiata — pisala w ar-
tykutach do Informatora
Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Miata w nim stala
rubryke. Byla objgta opicka
Hospicjum przez trzy lata.
Niestety, ze wzgledow for-
malnych zostata wylaczona z
tej opieki.

Dwa razy do roku Bogusia
udaje si¢ na 3-4 tygodnie na
rehabilitacjg¢ do Centrum
Zdrowia Dziecka w podwar-
szawskim Migdzylesiu.

Nadzieja
Dotychczas nie byto leku

na wrodzong tamliwosc¢ kosci.
Ale jest iskierka nadziei.

Bogusia Siedlecka

List do Pana Boga

Drogi Ojcze,
Eksperyment sie udat.

Gdy na $wiat wylaztam
Strasznie polamana,
Catla w bdlach bytam,
Ale bytam chciana.

Cho¢ ciato mi doskwiera,
Woeciaz trzeszczy i uwiera,
To jednak zyje w pemni,
Aby me zycie spelnic.

[ spelniam drogi Ojcze.

Tobie mita Wiktoria

Pojawit si¢ lek nowej genera-

¢cji, podawany w USA dzieciom cho-
rym na raka kosci. Na razie jest
tylko testowany. Bogusia nie zgo-
dzita si¢ od razu na jego przyjmowa-
nie. Ale gdy okazalo sig, ze dzieci,

Podczas Swieto Dzigkczynienia ‘03 w Warszawie
Bogusia recytowata swéj wiersz ,Dlaczego ja”

ktérym go podawano, staty si¢ sil-
niejsze 1 troche urosty, postanowila
podda¢ si¢ terapii. W migdzyczasie
pojawila si¢ kolejna jego wersja.
Bogusia jako pierwsza w Polsce, a
druga na $wiecie, dostala ten lek.

Jest po drugiej jego dawce, a efekty
napawaja nadzieja. Uscisk jej pra-
wej dtoni byt zerowy, teraz wynosi 2
kg. A ponadto w ciagu 3 miesigcy
urosta o 3 cm. Cieszy sie, ze zdecy-
dowala si¢ na ten lek. Trzeba
bylto poddac si¢ specjalistycz-
nym testom, spedzié trzy dni
w szpitalu po trwajacym pot
godziny dozylnym podaniu
leku, odcierpie¢ skutki ubocz-
ne (temperatura 40 stopni,
wymioty, bdle brzucha), ale
byto warto.

Bogusia jest optymistka:
W moim zyciu ciqgle dzieje
sie co$ niezwykiego. Jestem
zaskakiwana nie tylko przez
nieoczekiwane zlamania reki,
nogi czy tez obojczyka. Mam
silnq wole zycia, bo Zycie jest
bardzo ciekawe. Ciggle od-
krywam je na nowo...

Czy ja sie skarze na wia-
sny los? Nigdy o tym tak nie
myslatam. Codziennie, gdy
sie budze, dziekuje Bogu za
nowy dzien. Wierze, ze w
moim zyciu dzieje sie wola
Nieba. To nic dziwnego, ze moje
cialo czasami sie buntuje. Nie lubi
bolu. Ja zresztq tez. Jednak wierze,
ze dobry Bdg, ktory kocha wszyst-
kich ludzi, mnie kocha w sposob
szczegolny. Dlaczego? Sama zadaje
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reportaz

sobie to pytanie. Intuicja mi
podpowiada, ze ma do mnie
duze zaufanie, pakujqc mnie w
takq ,, karoserie” ...

Wiersze

Bogusia duzo pisze. Jej arty-
kuty pojawity si¢ w kilku gaze-
tach. Pisze tez pigkne wiersze.
Dwukrotnie zdobyta pierwsze
miejsce w konkursie recytator-
skim wtlasnej tworczosci lite-
rackiej, organizowanym przez
Miejski Osrodek Kultury w Pod-
kowie Lesnej. Ostatnio Polish
American Poets Academy
(PAPA) z New Jersey — klub po-
etow polskich i1 amerykanskich
polskiego pochodzenia zaprosit
Bogusi¢ jako Honorowego
Cztonka Klubu wraz ze wszel-
kimi przywilejami.

Wszystko zaczelo sie od proby
napisania listu do Pana Boga.
Diugo zastanawialam si¢ od czego
zaczqé. Poskarzy¢ sie, poprosi¢ o
co$ czy podziekowac¢? Pomyslatam
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Modlitwa

Panie mdj i Boze,

Popatrz na mnie prosze.
Czy widzisz, jak cierpliwie
Codziennie los méj znosze?

Mysl o tym, by chodzi¢
Jeszcze mi nie zbrzydia.

Nie dales chodzi¢ nogom

To daj mi w zamian skrzydta.

Wtedy w jednej chwili
Wzniose sie wysoko,
Dosiegne skrytych marzen,
Poktonie sie oblokom.

Gdy znéw na mnie spojrzysz,
Stane cata w bieli.
Skrzydtami sie otule,
Podobna do anieli.

14.11.1999 r. Bogusia potwierdzita swojq wiare
chrztem. Chrzcit pastor W.A. Bajenski

sobie, ze tak czesto stekam i wzdy-
cham, Ze tego pojekiwania wystar-
czy w Niebie na calq wiecznosé¢. Nie
bede si¢ skarzyé. A moze poprosic¢?
Nie, to chyba zbyteczne. Bog zna do-
skonale moje potrzeby nie od dzi-
siaj. On troszczy sie o mnie kazdego
dnia, a nawet czasami robi mi mife
niespodzianki. A wiec zostalo tylko
podziekowac. 1 wtedy przypomnia-
tam sobie, ze przeciez moje imie
brzmi Bogumita Wiktoria. To imie
do czego$ zobowiqzuje. Dlaczego
Bog nie miatlby uzy¢ mnie do czegos
pozytecznego? Jesli uzyt osta, by prze-
mowil do Balaama, wielkq rybe, by
poltkneta Jonasza, a krukom kazal
przynosi¢ jedzenie Elizeuszowi, to
dlaczego nie moze uzy¢ malej dziew-
czynki na wozku inwalidzkim?

Wtedy napisatam wiersz pod tytu-
tem: ,, List do Pana Boga”. Chcialam
powiedzie¢ Bogu, ze zyje na przekor
wszystkim i Ze moje Zycie, tak jak
moje imie, jest zwyciestwem nad cho-
robq, bolem i przeciwnosciami losu.
1 dziekuje Mu za to, bo On zawsze
zwycieza. Bogu mile jest zwyciestwo,
czyli wiktoria, a Wiktoria to przeciez
ja — relacjonuje Bogusia. ,,List do
Pana Boga” byt juz kilkakrotnie pu-
blikowany.

A jednak zycie jest piekne
Dostalismy od Bogusi kopie jej

artykutéw. Wybralismy kilka frag-
mentow:

..Zdaje sobie sprawe z
ograniczen jakie nalozyla na
mnie choroba. Nie moge cho-
dzi¢. Chociaz lataé tez nie po-
trafie. Zamiast skrzydel musi
wystarczy¢ mi wozek elektrycz-
ny (...) Rano mamusia mnie
ubiera, a tata przenosi z {ozka
do wozka. Wtedy chwytam za
drazek napedu wozka i pedze
przed siebie. Po chwili jestem w
kuchni, oczekujqc Sniadania.
Niestety, znowu zaleze od do-
mownikéw. 1 tak caly dzien.
Czasami mysle, Zze majq mnie
dosy¢. Potem przychodzq na-
uczycielki, poniewaz mam lek-
¢je indywidualne w domu. Cate
szczeScie, Ze moge pisac i trzy-
macé w rekach ksiqzke. Ciggle
Jjednak potrzebuje pomocy bli-
skich. Wtedy wolam ich i cze-
kam. A glosik mam dosy¢ mocny.
Tylko cierpliwosci nie zawsze wy-
starcza. Szczegolnie wtedy, gdy pe-
cherz jest dwa razy wieckszy niz by¢
powinien. I tak caly dzien. Na koniec
myciu-piciu i znowu lqduje w 16zku,
styszqc jak bardzo jestem ciezka. A
Jednak zycie jest pickne...

...Kocham ludzi. Kocham moich
rodzicow i rodzenstwo, dzieki kto-
rym nie jestem sama. Kocham moich
przyjaciol, wolontariuszy, kolezanki
i kolegow... Ja musze wykorzystac
kazdq chwile. Wiec jestem gotowa w
kazdej chwili odwzajemni¢ naj-
mniejszy gest, kazdy usmiech i zZycz-
liwe stowo. Wtedy wiem, ze moje
Zycie ma sens...

...Licze na to, Ze nie zanudzilam
was jeszcze. I chociaz mam dopiero
15 lat, to wierzcie mi, ze mam swoje
problemy. Mam tez swoje przemysle-
nia, bo duzo leze i duzo mysle. Tata
twierdzi, Ze za duzo czasu spedzam z
dorostymi i zZe jeszcze wiele pytan
przede mnq. No coz, musze pozna-
wac Swiat szybciej niz moi rowiesni-
cy, bo nie wiem, czy moje kolejne
zlamanie, nie bedzie ostatnim...

...Potrafie cieszy¢ sie drobnymi
sprawami i radosciq innych.
Kocham swoje rodzenstwo, a oni
starajq sie pomoc mi w mojej co-
dziennosci. Jak kazdy cziowiek mam
swoje marzenia. Chciatabym zwie-
dzi¢ swiat, ktory znam tylko z telewi-
zji, a szczegolnie Disneyland...
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Ziota rybka

Marzenie o Disneylandzie spet-
nito si¢. Prawie jak w bajce: wpraw-
dzie nie dzigki ztotej rybce, tylko
Fundacji Mam Marzenie, i nie trzy
zyczenia, ale jedno. 27 listopada
2003 r. Bogusia z ,cala bandg”
czyli z rodzicami i czworgiem ro-
dzenstwa, leci najpierw do Nowego
Jorku (jeden dzien na zwiedzanie),
apotem na Floryde do Orlando.
Siedem dni na Disneyland. Wejscie
na wszystkie atrakcje poza kolejno-
scig. Koszty pokrywa Fundacja.

Fundacja Mam Marzenie po-
wstata w Polsce w tym roku. Jest
odpowiednikiem amerykanskiej or-
ganizacji Make a Wish, powstatej w
roku 1980. Jej misja jest spetnianie
marzen dzieci, c1erp1qcych na cho-
roby zagrazajace ich zyciu. Chodzi
0 to, by dziecko i jego rodzina
mogla doznaé¢ czego$ pozytywnego
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Bogusia Siedlecka, wrzesien 2003

i niezwyktego, na krotki moment za-
pomnie¢ o chorobie. Bogusia jest
pierwszym polskim dzieckiem, wy-
branym przez Fundacje, ktorego
marzenie bedzie spetnione. Miata do
wyboru cztery kategorie: chcg byd,
chcg mieé, cheg spotkaé, chee poje-
chaé. Swoje marzenia wyrazila
wierszem: jako dziecko nieduze, co
kocha bliskich i sni podroze, chciata
wyruszy¢ ,,calutkq bandq” i troche
czasu spedzi¢ w Orlando...

I

fot. Nina

Boze Narodzenie i nadzieja

Jeden z artykulow Bogusi ma
tytut ,,Dlaczego kocham Boze
Narodzenie”. Pisze w nim m.in.:
Urodzitam sie w niezwyklych cza-
sach. Do niedawna nie miatabym
szans na przezycie, a ja jednak zyje.
1w wieku 15 lat wiem o Swiecie wie-
cej niz Krzysztof Kolumb, kiedy od-
krywal Ameryke. Telewizja, radio,
Internet, telefony komorkowe przy-
blizajq wszystko i wszystkich. Na-
prawde zyje w niezwyklych czasach.
Na moich oczach zmienia sie tak
wiele. A jednak jedno nie zmienito
sie od wiekow, a jest nim Swieto
Bozego Narodzenia. Bo jest taki
Jjeden dzienn w roku, dzien szczegol-
ny, jedyny w swoim rodzaju. Kocham
ten dzien nie tylko za jego swiqgtecz-
nq atmosfere, prezenty pod choinkq
i calq rodzine przy stole. Kocham
ten dzien ze wzgledu na to, ze 2000
lat temu pojawila sie¢ na niebie
szczegolna gwiazda, ktora doprowa-
dzila trzech medrcow ze wschodu do
matej stajenki gdzies w Betlejem.
Wtedy narodzil sie Jezus Chrystus,
Syn Bozy. Dzieki Niemu zmienil sie
caly Swiat. Moj maly sSwiatek tez
bytby pusty, gdyby nie On. Dlatego
kocham swieta Bozego Narodzenia.
W tym dniu na nowo rodzi sie na-
dzieja na lepszq przysziosé...

Jezus jest moim niezawodnym
przyjacielem. Dzieki Niemu zyje i od-
najduje nadzieje na przysziosé.
Swojq przysztos¢ zlozytam w Boze
rece. Wierze, ze Bog jest w stanie
dokona¢ cudu i uzdrowi¢ moje ciato

W Jjednej chwili. Postanowitam Mu

zaufa¢ niezaleznie od tego, czy mnie
€ uzdrowi, czy tez nie. Oczywiscie
marze o tym, zeby biegal jak inne
dzieci. Czesto mam pickne sny,
w ktorych jestem zdrowa, chodze,
a nawet latam jak ptak...

Bogusia jest bardzo towarzyska.
Lubi przebywaé¢ wsrdd ludzi. Chet-
nie rozmawia, dyskutuje... i podaje
herbate! Z wozka, na pozér dziecig-
cego, spoglada madra, dojrzala i ra-
dosna twarz. Bogumita Wiktoria — to
imi¢ bardzo do niej pasuje.

NINA HURY

Bogusia Siedlecka

Dlaczego ja?

Kto wymuyslit takie zycie,
Ktére boli kazdej nocy?
W bélu budze sie o swicie
[ $wit wola tez: Pomocy!

A bdl drazni, prowokuje,
Meczy mnie wbijajac szpile.
Czasem siebie oszukuje,

Gdy przezywam trudne chwile.

Wtedy mowie, ze nie boli.

[ powtarzam do znudzenia:
Zaraz minie i pozwoli
Wytchnaé chwile bez cierpienia.

[ tak mija noc po nocy.

W dzien znajduje nowe sily.
W Bogu szukam swojej mocy,
Aby wytrwac w trudnej chwili.

Nagle jakby piorun z nieba,
Rados¢ wielka serce koi.
Cata dusza we mnie $piewa,
Nedzne ciato juz nie boli.

Dla tej chwili, chociaz kroétkiej,
Warto cierpie¢ chocby lata.

Bo z niedola i ze smutkiem,
Rados¢ z szczesciem sie przeplata.

Gdzie$ w tunelu jest $wiatetko.
Swieci niczym $wiatlo storica.
Bég jest ta mitoscig wielka,
Ktéra kocha az do konca.

Kto wymuyslit takie zycie
Pelne zmagan i radosci?
Gdy obudze sie o $wicie
Bogu sklonie sie w mitosci.

SEOWO i ZYCIE nr 4/2003

19



