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Od Autorki

Tytuly opowiesci zawartych w tej ksigzce uktadajg sie w taka oto historie.

,Patrze na Rite jak na cud. Moze musielismy mie¢ dziecko niepetno-
sprawne? To wszystko jest zapisane u gory, nie trzeba narzeka¢. Nie
potrzebuje wspdtczucia. Jest jak jest, bedzie jak bedzie. Zy¢ tu i teraz.
Juz nie chce przenosi¢ gor. Cho¢ moze jeszcze jakas$ przeniose? Po
tragedii mozna zy¢, trzeba tylko mie¢ cel. Chciatabym zobaczy¢, ze Asia
jest szczesliwa. Nawet jesli troszke sie roznig, to nie znaczy, ze trzeba ich
wykluczac¢. Zaczetam sig zastanawia¢ gdzie jest moje szczgscie. Jestem
sterem, sita napedowa. Jestem dla siebie dobrg przyjaciotka. Chciatabym
pojecha¢ do cieptych krajow. Wigkszos¢ moich marzen sig spetnita’”

Jest tu wielka mitos$¢ do dziecka (wnuka), bunt, pogodzenie sie z losem,
refleksja nad wtasnym zyciem, pytanie o to, co dalej. Kazda z historii jest
inna, maja jednak wspodlny mianownik: osobeg z niepetnosprawnoscia.
To ona napedza, motywuje, dodaje sit, chociaz tych sit z biegiem lat
przeciez ubywa.

W 1965 roku Ewa Garlicka — jedna z zatozycielek Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
powiedziafa: ,Niezaleznie od stosunku spoteczenstwa, stosunek rodzicow
do wiasnego dziecka jest gtownym czynnikiem przesadzajgcym o jego
przysztosci” (Monika Zima-Parjaszewska dzigkuje za przypomnienie tego
zdania). Jesli rodzic wierzy, ze jego dziecko ma prawa, ze moze, potrafi,
zastuguje, to tak wiasnie jest i bedzie. Czesto wbrew catemu swiatu.
To dzigki zaangazowaniu, determinacji i wielkiej mitosci rodzicéw, ich
dziecko z niepetnosprawnosciag moze prowadzi¢ udane zycie. Bo rodzice
widza w nim cztowieka, ktdry ma pragnienia, potrzeby i marzenia, ktory



przy wsparciu moze by¢ szczesliwy. Ta ksigzka jest hotdem dla rodzicow
0s0b z niepetnosprawnoscig. Wszystkich rodzicéw.

Dziekuje moim Bohaterkom i Bohaterom za podzielenie si¢ swoimi
historiami. Podziwiam Was. Bo jak opowiedzie¢ to, co wydarzyto sie
przez ostatnie 50, 27 czy 4 lata? Jak przekaza¢ emocje, obawy, chwile
nadziei i wielkie rozczarowania? O czym opowiedzie¢, a co zachowac dla
siebie? Na ile odkry¢ sie przed czytelnikami? Czy zrozumiejg? Czy nie
pomysla, ze jestem ztg matka? A tak w ogole to co wtedy sie wydarzyto?
Co czutam? Co myslatem? Dlaczego postagpilismy tak a nie inaczej?
Z dzisiejsze| perspektywy niektore decyzje wydaja sie nieprzemyslane,
inne szalone, na jeszcze inne patrzy sie z podziwem, ze miato sie tyle
samozaparcia i sity...

Dziekuje za szczeros¢, wzruszenia, tzy. | rzecz najtrudniejsza: za refleksje
nad sobg i swoim zyciem. | za pytanie: gdzie jest moje szczgscie? Mam
je gteboko w sercu.

Bernadeta Szczypta









Dorota Bielak

Juz nie chce przenosic¢ gor.
Cho¢ moze jeszcze jakas
przeniose?

Robie w zyciu duzo waznych rzeczy. Pracuje w Osrodku Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczym im. Krystyny Rajtar w Jarostawiu. W czwartek
mam obrone pracy magisterskiej. Koncze pedagogike opiekunczo-wycho-
wawczg i resocjalizacje. Jestem tez informatykiem i oligofrenopedagogiem.
| jeszcze terapeuta autyzmu. To dlatego, ze nie lubie nic nie robi¢. Nigdy
nie bytam matka-Polka, ktdra tylko siedziata w domu, gotowata i sprzatata.
Bardzo mnie motywuje chodzenie do pracy, uwielbiam pracowac. Liczy
sie dla mnie to, ze mam inny cel w zyciu niz tylko opieka nad dzie¢mi.
Czes¢ os6b moze mysleg, ze to jest egoistyczne, ale ja uwazam, ze
szczesliwa matka ma szczesliwe dzieci. Zawsze tak uwazatam.

Cho¢ byt taki moment, gdy nie pracowatam, zmusita mnie do tego pan-
demia. Moj mtodszy syn Filip nie chodzit wtedy do przedszkola, a starszy
— Maciek do Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego.
Cigzko mi byto pogodzi¢ prace z opieka nad chtopcami. Filip miat chyba
4 lata, wiec moja zdalna praca wygladata tak, ze w potowie spaceru
nagle mowitam, ze musimy wraca¢, bo dostatam pilny telefon i musze
zrobi¢ zestawienie lub przesta¢ dokumentacje. Do Filipa to kompletnie
nie przemawiato.
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| wtedy podjetam bardzo trudng decyzje, jedna
z trudniejszych w zyciu, ze zwalniam sie z pracy.

Po 13 latach w tym samym biurze. Ale mo6] maz wiedziat, ze jestem jaka
jestem i nie nadajg sie do siedzenia w domu. Posztam na studia. To byto
w pandemii, wigc studia byly zdalne. Bardzo mi to utatwito zycie. Wiasnie
wtedy zrobitam przygotowanie pedagogiczne i terapig autyzmu. Najpierw
odbytam praktyki, a pozniej wolontariat w Niepublicznym Profilowanym
Przedszkolu dla Dzieci Autystycznych ,Dobry Poczatek” w Jarostawiu.
Spedzitam z tymi dzieciakami rok. Zwigzatam sig¢ nimi, zzytam i tam dotarto
do mnie, ze moge zrobi¢ drugi stopien pedagogiki opiekunczo-wycho-
wawcze|. W zwigzku ze studiami musiatam tez odby¢ praktyki. A tu nikt
nie chce praktykantéw, bo jest pandemia, nie potrzebuja obcych ludzi.
Wigc miatam dwie opcje: albo pojs¢ do szpitala psychiatrycznego, albo
niesmiato zapyta¢ Anete Litwiak dyrektor Osrodka Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczego w Jarostawiu czy przyjetaby mnie na te
praktyki. Przeciez Maciek byt w OREW-ie od lat. Pomyslatam: ,A moze
mnie przyjmie? Zeby tylko zaliczyé te praktyki, bo przeciez musze je
miec¢”. | pani dyrektor sie zgodzita: , Tak, nie ma problemu”.

Wtedy nawet nie pomyslatam, ze mogtabym tutaj
pracowac.

Bo jak to, mam pracowac z wiasnym dzieckiem? Bardziej nastawiatam
sie na prace jako nauczyciel wspomagajacy w szkole. To byt m¢j cel.
Wiedziatam, ze z czasem bede musiata pojs$¢ do pracy, bo gotowanie
tak srednio mi wychodzi, nie daje mi satysfakcji, chociaz mojej rodzinie
pono¢ smakuje, ale to nie jest moja droga w zyciu. | przysztam na praktyki
do OREW-u na os. Witosa w Jarostawiu. Cieszytam sig, nie siedziatam
w domu, zawsze to byto cos innego. Cho¢ troche sie batam, jak zostane
przyjeta. Startowatam z niezbyt komfortowej pozycji rodzica. Mam taki
charakter, ze wszedzie jest mi dobrze, ale tez przejmuje sig tym, jak ktos
inny ze mna si¢ czuje. Probowatam postawic¢ sie w sytuacji nauczycieli
i mysle, ze czuli presje, ze ja jako matka jednego z uczniow obserwuje
ich. Naprawde to rozumiatam. Chciatam, zeby czuli sie ze mng dobrze.
| mysle, ze po pewnym czasie tak byto.
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W Osrodku poczutam sie jak u siebie.

Byto mi dobrze, znatam te dzieciaki, staratam sig¢ pomagac jak najwigcej,
zawsze cos$ sig dzialo. Tu szlismy na spacer, tam prowadzilismy z dzie-
ciakami rozne zajecia. Chtonetam te wiedzeg, wszystko mi sie podobato.
Wydaje mi sig, ze ani nie narzekatam, ani nie oceniatam, ani nie kryty-
kowatam. Wszystko byto super, naprawde. Nie bytam w grupie mojego
Macka, ale to byto oczywiste. Po zakonczeniu praktyk, pani dyrektor
zaproponowata mi prace. Bylam bardzo zaskoczona. Nie spodziewatam
sig tego. Ale szybka decyzja i méwig: ,Dobrze, tylko chciatabym zosta¢
tu z Wami, na Witosa. Znam juz wszystkie dzieci, nauczycieli, opieku-
noéw, dobrze sie tu czuje”. Ale pani dyrektor stwierdzita, ze to nie bytoby
komfortowe ani dla pracownikow, ani dla mnie. Zostatam oddelegowana
do fili OREW-u przy ul. Wilsona. Pierwszego dnia jak podpisywatam
listg, ktos mnie klepnat w tytek. Pomyslatam: ,Kto jest na tyle odwazny?”.
Zaczetam sie podnosic¢ | zobaczytam przerazong ming jednej z dziewczyn.
Pomylita mnie ze swojg kolezanka. Pomyslatam, ze jestem wsréd swoich.
Jest mi tu dobrze. Mam nadziejeg, ze bede tu diugo, tu jest moje miejsce

Jestem nauczycielem-wychowawca w grupie pierwszej rewalidacyjnej,
mam pod opieka dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
We wrzesniu to byli 13-15 latkowie. Jestem dla nich takg mamusig, tak
troche kwocze nad nimi. Staram sig, zeby byli zadbani, zaopiekowani.
Stymuluje ich zmysly ze wszystkich mozliwych stron, réznymi metodami.
Prowadzimy zajecia indywidualne i grupowe, jezdzimy na wycieczki, a jest
to utrudnione, bo to sa dzieci poruszajace si¢ na wozku.

Kazdy dzien jest inny. Staram sig, zeby byto ciekawie, zeby byt jakis$ plan.
A jak nie ma planu, to wymyslamy interesujace zajecia, np. kulinarne,
dogoterapig, zapraszamy grupy edukacyjne z Witosa, zeby przyjechaty
pospiewac. Chodzi o to, zeby wychowankowie mieli kontakt z innymi
ludzmi, zeby nie byli zamknigci w sali, zeby co$ sie dziato, zeby to nie
byto tylko lezenie, zmienianie pieluch, przebieranie, pielegnacja. Ale
kiedy potrzebuja spokoju, to oczywiscie odpoczywamy. Bylismy dwa
razy w kinie. Za pierwszym razem poszli$my z pewng taka nie$miatoscia.
| to kino okazato sie bardzo dobrym pomystem. Mysle, ze trzeba z nimi
wykonywac¢ czynnosci, ktérych do tej pory nie robili.
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Zadaje sobie pytanie dlaczego dopiero teraz to robie?

Uwielbiatam swojg prace w biurze, bo uwielbiatam tych ludzi, bytam z nimi
zzyta. Cigzko byto mi sig z nimi rozstac. A teraz takze lubig tych ludzi tutaj.
Swietnie sie dogadujemy, wydaje mi sig, ze nadajemy na tych samych
falach. Dzieciaki sg zaopiekowane, szczesliwe, widac po nich, ze jest im
dobrze z nami. Wiem, ze cudow nie zrobimy, ale mozemy sprawi¢, na ile
jest to mozliwe, ze bedg szczesliwe. Mysle, ze rodzice dzieci z mojej grupy
tez sg zadowoleni. Wczes$niej mieliSmy kontakt jako znajomi, spedzilismy
mnéstwo czasu na roznych wycieczkach. Jestesmy wszyscy po imieniu,
to sie nie zmienito i nie zmieni sig. Nie powiem nagle: ,Prosze do mnie
mowi¢ prosze pani”’. Mamy z rodzicami nietypows relacje | wydaje mi
sie, ze dzieki temu pozwalajg mi na wiecej. Oni wiedzg, ze patrze na ich
dzieciaki jak na swoje wiasne dziecko. Wiem, co czujg rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscig, bo sama mam takie dziecko. Zawsze staram
sie postawi¢ w ich sytuacji. Jezeli rodzic zachowa si¢ w taki, a nie inny
sposob, cos powie, zwrdci uwage, to ja to rozumiem, prébuje rozwigzac
sytuacje, wytlumaczy¢, dlatego migdzy nami nie ma konfliktow. A jak
co$ zawale, bo zdarza mi sie, to zadzwonie i przeprosze. Uwazam, ze
tak jest w porzadku.

O tym, ze Maciek jest chory dowiedziatam sie
w 20 tygodniu ciazy.

Jechatam na USG taka szczesliwa. Jestem cztowiekiem, ktoremu w zyciu
wszystko sie udawato. Wszystko. Oczywiscie chciatam pracowac¢ do
8 miesigca cigzy. Kto jak nie ja, prawda? Pojechatam na USG tylko po
to, zeby udowodnic¢ tesciowej, ze to bedzie corka, bo ona twierdzita, ze
w je] rodzinie rodzg si¢ sami chtopcy. Pytam: ,| jak panie doktorze? Jest
dziewczynka? Bedzie Zuzia?". ,Pani Doroto, mamy problem. Dziecko
ma ogromne wodogtowie. Bedziemy walczy¢ o zdrowie, o zycie”. Krew
odptynefa mi z rgk, nog. Dobrze, ze lezatam, bo chyba bym upadta. Mowie:
,No dobrze, ale jakie sa rokowania? Na co mam sig nastawi¢?”. ,Niech
sie pani nastawi na wszystko, zaczynajac od tego, ze moze umrze¢,
a koniczac na tym, ze bedzie niepetnosprawne”.
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| zaczeta sie moja zatoba. Po dziewczynce z czarnymi
lokami.

Bytam zatamana, chodzitam jak zombie. Robitam co mi kazali, bo dziecko
jest najwazniejsze, ale tak naprawde czutam sie tak jakby to byto obok
mnie i mnie nie dotyczyto. Jestem, bo jestem. Pojde, zrobig, bo moéwig
ze tak trzeba, ale to ze mna nie ma nic wspodlnego. Chyba moja pod-
$wiadomos¢ w ten sposob sobie z tym radzita.

Moj doktor Jacek Sliwa, cudowny cztowiek, powiedzial: ,Jest w todzi
profesor, ktory robi odbarczenie wewnatrzmaciczne. Sciagnie ten piyn,
da mu dren, uszkodzenia mozgu beda mate. Wszystko bedzie dobrze”.
Dostatam skierowanie, pojechalismy do szpitala, a tam strajk lekarzy.
Wypisali mnie do domu. Doktor znowu wypisat skierowanie, znowu
wystat mnie do todzi i znowu mnie wyrzucili. W koncu po 6 tygodniach
od diagnozy, zrobili to odbarczenie i Macius dostat ten dren. Bylismy
tacy szczesliwi... Po trzech tygodniach dren wypadt. | znowu pojechatam
do todzi, ale juz nic nie robili, powiedzieli, ze teraz to juz nie ma sensu.

Urodzitam Macka w todzi. Po porodzie nie widziatam go. Pierwszy zo-
baczyt go moj maz. Przyszedt i méwi: ,Jaki on jest sliczny, jaki on jest
piekny”. Mysle: ,To super, spodziewatam sie, ze to bedzie jaki$ kosmita
z wielkg gtowa, ale skoro Ernest mowi, ze jest piekny to fajnie”. | na drugi
dzien jak juz mogtam wstac, zjechatam na dét, taka podekscytowana...

Kocham to moje dziecko, ale piekne to ono nie byto.

No nie byto. Patrzyt na mnie tymi kruczoczarnymi oczami, z takg dziwng
ming i wtedy co$ we mnie pekto. Mysle sobie: ,Nie jest pigkny, ale jest
moj. Bede go kochata po wszystkie czasy i zrobie wszystko, zeby byt
szczgsliwy”. Pomyslatam tez, Ze to nie jest jego wina, ze tak wyglada,
ze jest chory. Nie mozemy w ogole nikogo za to wini¢. Chociaz siebie
zaczetam. Bo nie ma konkretnego wyjasnienia dlaczego Maciek jest
chory. Cos sie wydarzylo, ale nikt nie wie co, moze jakas infekcja? Nie
wiadomo. Bo do 20 tygodnia cigzy Maciek miat wszystkie badania
robione. Oczywiscie dbatam o siebie. | nagle w 20 tygodniu co$ sie
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stafo, nie wiadomo z jakiego powodu. Szukalismy, miat rézne badania,
m.in. amniopunkcje genetyczng. Wszystko byto w porzadku. Po prostu
jakis stan zapalny wywotat u dziecka to ogromne, paskudne wodogto-
wie, ktore zmasakrowato mu caty mozg. Teraz juz nie postugujemy sie
diagnoza ,wodogtowie”. Maciek ma mézgowe porazenie dziecigce,
niedowtad czterokoriczynowy.

Jak sie urodzit to ustyszalam, ze to jest i bedzie roslinka.

Stan tragiczny. Nie wiadomo czy przezyje. Tak mowili. Jak mozna t¢ biedna
matke bombardowa¢ takimi wiadomosciami? Przeciez ja ledwo chodze,
jestem cieniem cztowieka, latam tuz po cesarce po schodach, zeby spe-
dza¢ czas z dzieckiem... Przychodzi pani doktor nauk medycznych, wigc
pytam jakie sg szanse, na co mam sig nastawi¢, chce wiedzie¢ z czym
bede sie borykac. A ona mowi: ,Przy takim wodogtowiu, ogromnym
wodoglowiu, to szanse sa raczej marne. Bedzie dobrze jak przezyje.
Ale to dziecko naprawde nie osiggnie zbyt duzo. Bedzie bardzo gtebo-
ko uposledzone, bedzie lezace, nie bedzie méwito. Nie wiadomo jak ze
wzrokiem i stuchem, badania trzeba bedzie zrobi¢ troche pdzniej. Jest Zle,
bedzie zle, musi mie¢ pani duze poktady cierpliwosci”. Zdenerwowatam
sie i méwie: ,Czy pani doktor mysli, ze to jest w porzadku mowi¢ takie
rzeczy matce, ktora jest tu sama, ponad 300 kilometrow od domu? A nie
byloby lepiej powiedzie¢ jakie s3 szanse? Ze moze akurat?” Pozniej
przyszta do mnie i mowi: ,Pani jest naprawde wspaniata matka”.

W todzi bylismy miesigc. Zaprzyjaznitam sig z Karoling. Razem rodzitysmy
nasze dzieci. Karolina mieszka na drugim koricu Polski, koto Bydgoszczy.
Mineto 16 lat, a my ciagle jestesmy najlepszymi przyjaciotkami. Rzadko
sie widzimy, bo mamy kawat drogi i naszym dzieciom trudno znies$¢ taka
odlegtosg, to jest ponad 500 kilometrow, ale rozmawiamy ze sobg tele-
fonicznie. Mamy siebie teraz i dzigki Bogu, ze miatysmy siebie wtedy, bo
chyba dzieki temu przetrwaly$my. Maciek miat wodogtowie, a Juleczka
Karoliny byfa skrajnym wczes$niakiem, urodzita si¢ w 27 tygodniu cigzy.
Wiegc dziewczyny tez mnostwo przeszly.
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Osrodek Wczesnej Interwencji PSONI Koto w Jarostawiu
pojawit sie, zanim jeszcze wroéciliSmy z Lodzi.

Jedna z moich siéstr mieszkata wtedy na osiedlu Kombatantéow
w Jarostawiu i méwi do mnie przez telefon: ,Wiesz co, patrze przez
okno i1 widzg, ze tam wchodzi mnéstwo oséb z matymi dzie¢mi. Nie
wiem co tam jest. Moze jakas rehabilitacja®?”. ,To idz i zapytaj. Przeciez
jak wyjdziemy z Mackiem ze szpitala to musimy co$ mu zatatwic, on
musi jakos funkcjonowac¢, musimy o niego walczy¢”. Wiec Maciek byt
wstepnie zapisany do Osrodka Wczesnej Interwencji zanim jeszcze
mielismy skierowanie. Ze szpitala wyszlismy w pazdzierniku, a w potowie
listopada Maciek rozpoczat rehabilitacjg w Osrodku. W migdzyczasie
jezdzilismy na turnusy rehabilitacyjne.

Jak Maciu$ miat rok, wrocitam do pracy. Zadzwonity do mnie kolezanki,
czy czuje sie na sitach, zeby wréci¢. Powiedzialam do mamy i meza:
»Zrozumcie mnie, potrzebuje tej pracy. Kocham to dziecko, ale potrzebuje
tez zy¢ innym zyciem niz tylko bieganie od lekarzy do rehabilitantow”.
| wrécitam. Na pot etatu.

Przez diuzszy czas nie czutam potrzeby, zeby stara¢ si¢ o zaswiadczenie
o niepefnosprawnosci Macka. To byto dla mnie strasznie trudne. Przeciez
chodzitam do pracy, wiec nie potrzebowatam $wiadczenia, prawda?
A jak pojde po te opinig, ze jest niepetnosprawny, to on bedzie niepet-
nosprawny. Odpychatam od siebie mysl, ze jest chorym dzieckiem. Ale
w koncu przebrnetam przez to. Maciek ma orzeczenie i méwig o tym
gtosno, ze moj syn jest niepetnosprawny i jezdzi na wozku.

Gdy Maciek miat rok, juz mowit. W ogole jak byt mniejszy, to funkcjo-
nowat duzo lepiej niz obecnie. Teraz jest lezagcym dzieckiem, bardzo
szczuptym. Kiedys, podtrzymywany pod pachami, potrafit zrobi¢ kilka
krokow. Coraz niewyrazniej mowi, ale mowi, ciagle. Jak miaf rok to moéwit
wierszyki. Bardzo sig tym cieszytam i caly czas powtarzatam: ,Macie moja
roslinke, ktora powie wierszyk”. | miat w sobie co$ takiego, ze wszyscy
do niego Igneli. Naprawde. Nie byto tak, ze urwat nam si¢ kontakt ze
znajomymi, nie, wszyscy nadal przychodzili. Wszyscy sie nim zachwycali.
Zastanawialam sie: czy oni sg z nami nieszczerzy? Przeciez ja sie nim
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nie zachwycitam jak go zobaczytam. Nie oszukujmy sie, nie byt pigknym
dzieckiem. A oni mowili, ze jest fajny. Po prostu.

Moj tato, ktory juz niestety nie zyje, uwielbiat go. Zeby zrozumie¢ Maciusia,
trzeba spedzi¢ z nim duzo czasu. | m¢j tato mojej mamie ttumaczyt, co
Macius mowi. Maciek tez uwielbiat dziadzia. Do tej pory dzwoni do mo-
je] mamy i pyta gdzie jest dziadziu. Maciek jest takim dzieckiem, ktore
wszyscy kochaja. Daje nam szczescie. Skoro wszyscy go kochajg i sg
szczesliwi, to jak ja nie mam by¢ szczesliwg?

Jest jeszcze drugi syn.

Zawsze chcielismy mie¢ wigcej dzieci, tylko strasznie sig¢ balismy. Skad
mamy mie¢ pewnosg, ze bedzie zdrowe? 9 lat sig balismy. | w pewnym
momencie moj lekarz Jacek Sliwa powiedziat, ze teraz albo nigdy, bo
juz mam 35 lat i jak chce dziecko to teraz bo potem on juz nie pozwala.
Z pewng taka niesmiatoscig sprobowalismy i jest Filip. Ma 7 lat i jest
coraz fajniejszym bratem. Na poczatku nie zauwazat Macka, potem zaczat
mnie pytac, dlaczego Maciek jest dzidziusiem. Wyttumaczylismy mu,
ze Maciek ma chore nézki, ze jest starszy od niego. | teraz zrobito sig
z nich fajne rodzenstwo. Filip pomaga Mackowi jak moze. Lezg razem
w tozku i ogladaja film, Maciek go zaczepia, ciagnie za reke, uszczypnie,
mowi: ,Zrobig ci zastrzyk”. Filip jak byt mtodszy to tez robit Mackowi ten
zastrzyk, a teraz méwi: ,Macku, tak nie wolno”. | odsuwa mu te reke.
Coraz bardziej podoba mi sig ta ich relacja.

Ciesze sig, ze zdecydowalismy sie na Filipa. Zobaczytam jak to jest
by¢ mamg zdrowego dziecka. Jest tatwiej, duzo tatwiej. Nie wiedziatam
tego wczesniej. Zauwazytam to dopiero w ubieglym miesigcu. Maciek
nie nocowal w domu. Wieczorem strasznie mi go brakowato. Ale rano
wstatam dopiero o 6:00, normalnie wstaje o 4:50, zeby ogarng¢ Macka,
przygotowac $niadania dla wszystkich itd. | mowie: ,Wiecie co, brakuje
mi go i w zyciu bym go nie oddata nikomu, ale o ile teraz jest tatwej”.
Nie musze caly czas by¢ w gotowosci, taka spieta, bo jak jest za dtugo
cicho to biegne do Mac¢ka do pokoju sprawdzi¢ czy co$ sig¢ nie stato.
Jak robig co$ w kuchni to siedzi ze mng i musze mu caty czas odpowia-
da¢, bo on bez przerwy méwi. A Filip moze zaja¢ sie sam sobg, cho¢
tez chce sig ze mna pobawi¢, poczytac¢ i gdzies pojs¢. Bardzo cenig te
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chwile z Filipem, sa takie naturalne, wyluzowane, ja jestem wyluzowana.
Z Mackiem niby tez, ale mam z tytu gtowy, Zzeby sig nie zakrztusit, zeby
nie dostat ataku padaczki, jestem w trybie czuwania. A przy Filipie ten
tryb sie wytacza. Wiadomo, ze tez pilnujg, zeby byt bezpieczny, ale to
wszystko jest na luzie, robimy mnostwo fajnych rzeczy. Idziemy razem
na rower i do kina, wiem, ze nie zacznie krzycze¢ w pofowie filmu i bede
musiata z nim wyjs¢.

Ostatnio méwie do kuzynki mojego meza, ktéra ma dziecko w wieku Filipa:
»Aniu, naprawde nigdy do nikogo sie nie skarzytam, ze jest mi ciezko jako
rodzicowi dziecka z niepetnosprawnoscia, bo tego nie czutam. Dla mnie
to jest normalnos¢. Nie wiedziatam, ze mogtoby by¢ inaczej”. Poczutam
jak tatwo jest mie¢ jedno dziecko w wieku 7 lat. To jest niesamowite.

Przez ten czas, gdy nie byto Macka w domu, poczutam jaki ogrom pracy
wykonujemy na co dzien. Chociaz méwie, nie zamienitabym sig i chce
tego Macka mie¢ cafe zycie i niech on mi daje popali¢, niech krzyczy
i niech caly czas do mnie méwi, bo jak go nie ma, to pustka w domu
jest niesamowita. Ale to wszystko wymaga sporo pracy, sporo cierpli-
wosci, sporo sity i odwagi. Trzeba by¢ naprawde odwaznym, zeby sobie
z tymi wszystkimi sytuacjami radzi¢. Z ta walka, lekarzami, badaniami. Te
wszystkie badania, ktére moga decydowac o jego zyciu, powodujg taka
nerwice, ze nigdy nie czutam podobnej, przy zadnym egzaminie. Mysle,
ze kazdy rodzic ma to samo, przy czym moéj Maciek jeszcze w miarg
funkcjonuje. | na te chwile nic nie zagraza jego zyciu. Nie chce sobie
wyobraza¢ jak by to bylo, gdyby musiat przej$¢ jakie$ badania, ktére
beda mowic¢ o jego by¢ albo nie by¢. Bo takie badania tez sg i rodzice
na takie badania jezdza.

MieliSmy szczescie w nieszczesciu, ze mieszkamy
w Jarostawiu.

Okazato sig, ze jestesmy w takim miescie, gdzie wszystko jest idealnie
dopasowane do osob z niepetnosprawnosciag. Zaczynajac od komplek-
sowej rehabilitacji dla maluszkéw. Maciek wyszedt ze szpitala w Lodzi,
przez dwa tygodnie sie aklimatyzowat i poszedt na pierwsza rehabilita-
cje. Dzielnie ¢wiczyt, z cudownymi osobami, z ktérymi do tej pory mam
kontakt, mimo Zze mineto 16 lat. Pozniejf OREW. Kolejne etapy sa przed
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nim. Mam zapewniona pomoc, moge sie realizowac, jestem spokojna.
Nie wiem co bedzie za 20 czy 30 lat, ale wiem ze jest tu system, ktory
W razie czego mi pomoze.

Wiem, ze mam rodzing i moge na nig liczy¢, ale nigdy nie chciatabym,
zeby Filip miat poczucie, ze jak doro$nie bedzie musiat zaja¢ sie Mackiem.
Nie. On ma obowigzek by¢ szczesliwym cztowiekiem. | nie bedzie musiat
zajmowac sie Mackiem. Bedzie chciat, bede przeszczesliwa, ale nie
musi. Chce, zeby zyt swoim zyciem. Nie chodzi o to, zeby mie¢ kolejne
dzieci, po to, zeby zajmowaty sie niepetnosprawnga siostrg czy bratem.
Dla Filipa, to ze ma brata z niepetnosprawnoscia i tak jest duzym ob-
cigzeniem. Nie moze robi¢ wielu rzeczy, ktore normalnie by robit. Nie
moze z nami pojecha¢ w gory, zdobywac szczytéw, bo nie wciggniemy
tam Macka. Nie moze z nami pojecha¢ nad morze, bo jest za daleko,
kregostup Macka nie wytrzyma takiej wycieczki. Wiec Filip odczuwa
ograniczenia z powodu tego, ze Maciek jest niepetnosprawny. Staramy
sie mu to wynagradza¢ jak mozemy. Czesto robimy tak, ze jedno z nas
zostaje z Mac¢kiem, a drugie bierze gdzie$ Filipa.

Maz nigdy nie dat mi odczué, ze sobie z tym nie radzi.

Jak dowiedzielismy sig w cigzy, ze Maciek jest chory, ptakalismy ra-
zem. Moje dzieci maja najfajniejszego tate jakiego mogtyby mie¢. Jest
cudownym cztowiekiem. Bardzo mnie wspiera i bardzo mi pomaga.
Jestesmy razem juz 25 lat, z czego 19 po $lubie. Szmat czasu. Mysle,
ze sig dotarlismy. To nie byta taka prosta droga, byto roznie, ale wazne,
zeby mowi¢ sobie czego sie potrzebuje. Mysle, ze nasz Maciek duzo
pomogt naszemu zwigzkowi. Nie wiem, jak by to byto gdyby nie byto
Macka, albo gdyby byt zdrowy. M6] maz bardzo mnie wspiera. Znamy
sie, wiemy kto czego potrzebuje. Co nie znaczy, ze sie nie kfocimy. To
dzigki niemu robig to, co lubig robi¢. Bo gdybym miata innego meza, nie
mogtabym wréci¢ do pracy.

Wymieniamy sig rolami. M6] maz wie, ze na rozpoczegcie i zakonczenie
roku to on bedzie musiat i$¢ z Filipem do przedszkola, bo ja jestem
w pracy. Inny by powiedziat, ze nie moze sie zwolni¢ z pracy. Jezeli trzeba
zosta¢ z chtopcami, bo sg chorzy, a ja mam egzamin, prace, czy jakies
inne rzeczy do zatatwienia, to maz nie mowi: ,Radz sobie, to jest two)
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problem”, tylko mi pomaga. Jezeli wracamy do domu i Ernest jest wcze-
$niej niz ja, bo ja zbieram po drodze calg te¢ nasza trzodke, to nastawia
obiad. Gdybym miata meza, ktéry nie pomaga w domu to zabraktoby mi
doby. Chociaz i tak nieraz brakuje.

Pomoc rodziny jest bardzo potrzebna, a jezeli kto$ nie ma rodziny, to
wazne zeby miat jakas$ osobe, ktorej bedzie mogt sie wygadac, wyzalic,
ktora go wystucha, a czasem odcigzy od obowigzkow.

Bardzo rzadko prosze o pomoc osobeg, ktora nie jest mi bliska. Nie mam
za to problemu z proszeniem o pomoc mojego meza, bo on jest mo;.
To sa nasze dzieci, to jest nasza rodzina, to sg nasze obowigzki. Nigdy
nie myslatam, ze babcia ma obowigzek zajg¢ sie moim dzieckiem. Nikt
poza nami nie ma takiego obowiazku.

Na co dzien nie ptacze.

Teraz ptacze, bo méwig o sytuacjach, ktore sg bardzo emocjonalne
i trudne. Mam mnéstwo szczescia w zyciu. Kiedy$ kolezanka zapytata
mnie, czy uwazam, ze spotkato mnie nieszczescie, bo Maciek jest nie-
petnosprawny. Mowie: ,Nigdy w zyciu. Akceptuje go takim, jakim jest.
Daje popali¢, ale zdrowe dziecko tez by mi dato”. Nieszczgsciem dla
mnie jest strata bliskich osob, smier¢ tych osob. | to mnie w zyciu spo-
tkato. Nieszczesciem byto to, ze Maciek zachorowat i ze przezywatam
to w trakcie ciazy. Musiatam sobie z tym poradzi¢. Na szczg$cie mam
wspaniatego meza i cudowna rodzine. Wszyscy kochajg Macka, wrecz
uwielbiaja. Rozmawiam z siostrg, ze Maciek daje mi teraz w ko$¢ w pracy,
ze juz mam tego dosyc¢. A ona mowi: ,Ale dlaczego? On mnie nigdy
w zyciu nie zdenerwowal”. Maciek naprawdg jest w stanie wyprowa-
dzi¢ z rownowagi, bo on caty czas méwi. Jest taka matg Dorocia. Jest
bardzo emocjonalny i caly czas potrzebuje, zeby cos sig dziato. Ma m¢j
charakterek. Jak nie kocha¢ takiego swojego klona?

Ciesze sie z tego co mam, naprawde.

Uwazam, Ze jestem szczesliwym czlowiekiem. Potrzebowatam czasu
w trakcie ciazy, zeby sig z tym oswoic¢. Kiedy przypominam sobie tam-
ten czas, to co wtedy przezywalismy, to nadal jest mi cigzko. | wiem, ze
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kazdy rodzic ktéry sie dowie o chorobie swojego dziecka przezywa to
samo. Trzeba zrobi¢ wszystko, zeby takiej osobie pomoc.

Szukalismy wszystkich metod i sposobow, zeby byto mu jak najlepiej
w zyciu, zeby byt jak najbardziej sprawny, a przede wszystkim, zeby
byt szczesliwy. Moja siostra caty czas powtarza, ze on jest szczesliwy,
zadowolony. | ze nie przeszkadza mu to, ze nie moze chodzi¢. Siostra
mowi: ,Wyobraz sobie, miataby$ zdrowe dziecko, ktore nagle, w wieku
kilkunastu lat ulega wypadkowi i nie moze chodzi¢, jest lezgce. Porownaj
to sobie i wiedz, ze jest ci fatwie]". Maciek jest zadowolonym, szczesli-
wym dzieckiem, ma rodzine. Jak wyjezdzamy z mezem na przykiad na
weekend w Bieszczady to z dzie¢mi zostaje babcia, przyjezdza ciocia.

Staramy sig zy¢ normalnie, wychodzi¢ gdzies bez dzieci, odreagowywac,
zebysmy nie byli tylko przeciazeni problemami, obowigzkami. Bo pro-
blemy i obowigzki sg i to ogromne, ale trzeba zrobi¢ wszystko, zeby to
nie byfa jedyna rzecz, jaka spotyka nas w zyciu. Bo rownie dobrze moge
siedzie¢ w domu i uzala¢ si¢ nad tym jaka to jestem nieszczesliwa, bo
jestem matkg chorego dziecka. Tylko po co? Czy nie jest mi lepiej gdy
caly czas cos robig, caly czas gonig? Moze to jest moja forma terapii?
Ze jestem w ruchu i nie mysle caly czas o tym wszystkim?

Rodzicom dzieci z niepetnosprawnoscia jest mega
trudno.

Patrzac na siebie, uwazam, ze kazdy rodzic powinien zostawi¢ sobie
jaka$ czastke siebie. Dla samej i samego siebie. | to nie jest egoizm. To
jest tez budowanie zdrowej relacji w rodzinie. Bo przeciez kto$ kiedys
uwielbiat chodzi¢ po goérach, albo czytat ksiazki, albo kochat swoja prace,
miat po prostu rzeczy, ktére go definiowaty. A teraz jezeli w catosci odda
sie temu dziecku, zaniedba pozostatych cztonkéw rodziny, swoje pasje,
siebie to nie bedzie szczegsliwy.

Przeciez te nasze dzieciaki sg w réznych osrodkach, szkotach, przed-
szkolach, przez kilka godzin sg poza domem. Mozna ten czas wyko-
rzystac, tak jak ja na studia czy na prace. Oczywiscie, ze nie kazdy ma
mozliwo$¢ wyboru takiej pracy, w jakiej ja sie spetniam, nie kazdy tez
to czuje, ale kazdy ma mozliwos¢, zeby zrobi¢ cos, co lubi robi¢. Mam
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mnostwo kolezanek z dzie¢mi niepetnosprawnymi. Jedna uwielbia ogro-
dek, wchodzi sie do niej jak do Arboretum w Bolestraszycach. W ten
sposob sie odstresowuje. Inna poszta do pracy na pét etatu, pracuje i nie
mysli nieustannie o problemach zwigzanych z dzieckiem. Wiem, ze dzieci
choruja i sg w szpitalu. Przesztam mnostwo takich trudnych sytuacji, bo
Maciek regularnie raz w miesigcu byt w szpitalu. Siedzielismy tam na
zmiang. Maz wracat z pracy i przychodzit do szpitala, a ja sie przebiera-
tam i leciatam do pracy. Nie chciatam, zeby moj dzien byt zwigzany tylko
z tym, ze jest choroba, szpital, problem.

To dbanie o siebie nie wszystkim rodzicom wychodzi.

Moéwi sie o zdrowym egoizmie, ale rodzice boja sie stowa egoizm. Oni
chca w catosci poswiecic sie choremu dziecku. Niektorzy rodzice twier-
dza, ze nikt tak dobrze nie zaopiekuje si¢ ich dzieckiem jak oni sami.
| nie moge tego negowac, bo moze tak jest. Ja mam dobrg opieke do
moich dzieci i ufam osobom, ktére z nimi sg, dlatego moge mie¢ czas dla
siebie. A rodzice sg w stanie catkowicie poswieci¢ sie swoim dzieciom,
tylko ze to jest bardzo wyniszczajgce i sg tego konsekwencje, ale oni
czuja, ze tak trzeba, bo to sg ich dzieci. Rozumiem to. | nigdy bym nie
powiedziata: ,Zostaw to dziecko z babcig, idz sie pobaw, idZz na impreze”,
bo ja wiem, Ze to nie jest takie proste. Twoje mysli caly czas sa przy tym
dziecku. Zreszta sa dzieci w roznym stanie i trudno zostawi¢ je nawet
z mezem czyli z tatg, ktory kocha je tak samo mocno. Bo to jest utamek
sekundy, kiedy czegos$ nie zauwazymy i cos$ si¢ moze wydarzyc.

Warto wykorzysta¢ ten czas, kiedy dzieci sg w szkole czy w osrodkach
pod opieka doswiadczonych specjalistow, ktorzy pilnujg tych dzieci
bardzie] niz swoich wtasnych. Wiem o tym, bo sama to robie, bardziej
skupiam si¢ na dzieciach, ktére mam w swojej grupie, niz na swoim
wiasnym, osobistym dziecku w domu. Bo to jest moja odpowiedzialnos¢.
| naprawde nigdy bym nie pozwolita, zeby cokolwiek im sie stato. Wigc
rodzice bedac spokojnymi o dzieci, majac czas dla siebie, mogliby zro-
bi¢ cos, co sprawi im przyjemnos¢. Tylko nie na sitg. Bo skoro wszyscy
mowig, zebym co$ dla siebie zrobita, to pdjde do kina, posiedze, ale
bede myslata o czyms innym. Nie o to chodzi. To ma by¢ prawdziwa
przyjemnos$c¢: basen, spotkanie ze znajomymi, czy chociazby z innymi
rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia. Przeciez w tym czasie, kiedy
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nie ma dziecka w domu nie wierze, zeby rodzice siedzieli i mysleli co
ono tam porabia, tylko pewnie sprzataja, gotuja, piora. Ugotuj sobie na
dwa dni. Moze nie musisz sprzata¢ i pra¢ codziennie? Wygospodaruj
sobie te godzine, zrob to co lubisz.

Najwazniejsze, zeby nie zapomina¢ o sobie. Nasze dzieci z niepetno-
sprawnoscia sg bardzo wazne, ale bycie ich rodzicami jest trudne i jezeli
bedziemy skupia¢ sie tylko i wytacznie na dziecku, na chorobach, na
lekarzach, na badaniach, na szpitalach i nie pomyslimy o sobie, to zycie
bedzie coraz trudniejsze. Im bardziej zapetlimy sie w tym poswigcaniu sie
catym sobg, tym trudniej bedzie nam z tego poswigcenia wyjs¢. Musimy
pamigtac¢, ze mamy swoje potrzeby, musimy mowic o tych potrzebach.
Bo jak sie o nich nie powie, to skad kto$ ma sie dowiedzie¢, ze na
przyktad potrzebuje wyjs¢ na godzing, zeby postucha¢ $piewu ptakow.

Z kazdej sytuaciji ktora jest trudna trzeba tez umiec
wyciggac¢ pozytywne aspekty.

Wiem, ze jaka$ mama moze zapytag¢, co jest pozytywnego w tym, ze jej
dziecko cierpi czy jest niepetnosprawne. W tym nie ma nic pozytywnego,
ale mozesz znalez¢ pozytyw w tym, ze spotkasz cztowieka, ktory bedzie
ci bliski, spotkasz ludzi, ktérzy pomoga twojemu dziecku. Moga pojawi¢
sie sytuacje, ktére w jaki$ sposob utatwig ci zycie. | to sa te plusy. | tym
tez trzeba sig cieszy¢, a nie tylko mysle¢ o tych zlych rzeczach, ktére nas
spotkaty. Bo tym sposobem cztowiek skonczy na lekach antydepresyjnych.

Jest mi dobrze w miejscu, w ktérym teraz jestem.

Juz nie chce przenosi¢ gor. Cho¢ nie gwarantuje, ze jeszcze jakiejs nie
przeniose. Bo to jest bardzo spontaniczne. Wszystko moze sie wydarzy¢.
Ale na te chwile potrzebuje odpoczynku. To byt cigezki rok: dwa kierunki
studiéw, praca, dwdjka dzieci w domu, nawet z fajnym mezem to jednak
jest ciezka praca. Wigc teraz odpoczne, w sierpniu mam urlop. A pozniej
zobaczymy co sie wydarzy. Moj kolega Grzesiu, opiekun na grupie mowi:
,Boje sie tego wrzesnia, co ty wymyslisz”.
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Wiadystawa Dudek

Chciatabym, zeby Asia byla
szczesliwa

Asia urodzita sie¢ w 1996 roku, byfa sliczna i zdrowa. Dostata 10 punk-
tow w skali APGAR. Rozwijata sie prawidtowo, wszystko bylo o cza-
sie: chodzenie, gaworzenie, tylko mowa byla stabsza. Troszke mnie to
martwito, ale mama mnie uspokajata, ze moj brat tez diugo nie mowit.
Lekarze twierdzili, ze jak styszy, to tez bedzie mowi¢. W wieku 3 lat zrobili
jej EEG, okazato sie, ze o$rodki mowy sa niedotlenione, ale nie miata
rozpoznanej zadnej choroby. Jezdzilismy po roznych lekarzach, kazdy
stawiat inng diagnoze: autyzm, lekkie porazenie mézgowe. W Fundacji
Synapsis nie stwierdzono u niej autyzmu, lecz cechy autystyczne.

DaliSmy ja wczesniej do ochronki do siéstr zakonnych.

Myslelismy, ze jak bedzie miata kontakt z dzie¢mi, to bedzie szybcie]
mowita, ale to szto powoli, nadal byto dzieciece méwienie: ;,mama’, ,je”,
,tata”, ,widi". Postugiwata sig¢ gestami.

Jak miafa 5 lat, zaczelismy jezdzi¢ do Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-
Wychowczego na os. Witosa w Jarostawiu. Dyrektorkg byta pani Aneta
Litwiak. Asia miata terapig ruchowa, logopede i psychologa. Jezdzilismy
tam do 7 roku zycia. Potem kontakt sie urwal, bo Asia zaczeta chodzi¢ do
zerowki w Piwodzie. W pierwszej klasie byto juz wigcej nauki i nauczyciele
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zaproponowali, zeby corka poszta do szkoty specjalnej. Pomyslelismy
jednak, ze skoro Asia prawie nie mowi, to moze uczytaby sie jezyka
migowego. W Poradni Psychologiczno-Pedagogiczne] w Jarostawiu
nie bardzo chcieli sig na to zgodzi¢. Ostatecznie uczeszczata do szkoty
w Przemyslu, gdzie trochg nauczyta sig jezyka migowego. Nie byta tam
szczesliwa, wracata stamtad i ptakata.

Pdézniej poszta do szkoty specjalnej w Jarostawiu. Miata swoj program,
podreczniki, pisata po sladzie. O, to zdjecia z tego okresu, jak odrabia
zadanie. Dawala sobie rade. Miafa i nadal ma pamie¢ wzrokowa. Puzzle
uktadata bez rysunku, raz spojrzata i juz nie byt jej potrzebny. Sama na-
uczyta sie wigza¢ sznurowki, jeszcze innym dzieciom pomagata. W tej
szkole poszta do pierwszej komunii swigtej.

Robilismy badania w Centrum Zdrowia Dziecka. Ustalili, ze to jest
zespot delecji chromosomu 2213 nazywany roéwniez zespotem
Phelana-McDermida.

Zaczelo sie dojrzewanie.

Wkradta sig agresja, krzyki, nie stuchata, buntowata sig. W szkole jg
hamowali, w domu tez, wszystko w sobie kumulowata, w koncu wy-
buchta. Trafilismy do szpitala najpierw w tancucie, a potem w Nowe]
Debie. Poznalismy tam wspaniatg pania doktor, do tej pory jezdzimy do
niej. Przez to dojrzewanie Asia bardzo szybko przybierata na wadze. Taki
miafa apetyt do jedzenia, ze jak gdzies szlismy to byto mi wstyd, bo ona
bez przerwy jadfa, nie moglismy opanowac tego apetytu. Jezdzilismy
na turnusy odchudzajagce do Warszawy. Na tym zdjeciu jest moja Aska
z tego trudnego okresu. W tym czasie wiecej juz przebywata w domu,
nie chciata chodzi¢ do szkoty, trudno bylo jg zmobilizowa¢ do jakiejkol-
wiek aktywnosci.

Zblizat sie koniec roku i zaczelismy sie zastanawia¢ co dale;.
Postanowilismy, ze Asia pojdzie do Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-
Wychowawczego w Jarostawiu.

A na wakacjach zdecydowali$my sie na psa. Chodzito o to, aby motywowat
ja do ruchu i zabawy. Skontaktowalismy sie z panstwem z Krakowa, ktorzy
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chcieli odda¢ swojego labradora Dino w dobre rece. Kiedy przyjechali do
nas, Dino podszedt do Asi, potozyt glowe na jej kolanach, a ona zaczeta
go gtaskac. | tak zaczeta sie wielka przyjazn, nie tylko z psem ale i jego
wiascicielami. Odwiedzajg nas do tej pory, sa jak rodzina. Dino dzisiaj
ma 16 lat, jest juz stary, slepy i gtuchy, ale zawsze czeka pod bramg na
przyjazd Asi z Osrodka.

Postanowitam zrobi¢ prawo jazdy.

Na poczatku sama wozitam Asie do szkoty do Przemysla, nie miatam
prawa jazdy, nieraz maz nas zawozit, albo jechatam autobusem. Jak
krzyczata, to musiaty$my natychmiast wysiada¢ i maz po nas przyjez-
dzat. Postanowitam poj$¢ na kurs prawa jazdy. Zawozitam jg do szkoty
i chodzitam na zajgcia. Miatam czas, wiec spacerowatam po ulicach,
poznawatam miasto. Siadatam w kawiarni i uczytam sie przepisow. Jak
zdatam, to juz sama jg wozitam. To byfa dla mnie kolosalna zmiana, nie
musiatam juz angazowa¢ meza do tych wyjazdow, przeciez pracowat,
dobrze, ze miat wyrozumiatego szefa. Teraz jezdze gdzie potrzebuje: do
lekarza, do Radawy, do rodziny.

Choroba sie rozwijata.

Weczesniej Asia byta osobg chodzaca, sama sie ubrata, zjadfa, posprzatata,
podlata kwiatki, odkurzyta, sama pisata, biegata po polu, grata w pitke.
Tylko nie mowita. Syn zawsze twierdzit, ze bardzo jej odpuszczam. Rafat
jest starszy, miedzy nimi jest 6 lat réznicy, jest zdrowy.

Gdy choroba zaczeta postepowac, trafilismy do OREW-u przy ul.
Podzamcze do grupy pani Eli Morawskiej. Asia wtedy nie korzystata
jeszcze z wozka. Miata dostosowane zajecia, rehabilitacje. Tam tez
miafa asystencje.

Potem uczeszczata do Niepublicznej Szkoty Przysposabiajacej do Pracy
przy ul. Wilsona. Uczestniczyta tez w treningach mieszkaniowych. Coraz
czgsciej musiata korzystac¢ z wozka.

Po ukoriczeniu szkoty Asia trafita do Dziennego Domu Pomocy, a w tej
chwili korzysta z filii Srodowiskowego Domu Samopomocy. Jest szcze-
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sliwa, ma tam kolegow i kolezanki, opiekunéw. Jesli moze cos$ zrobi¢
w danym dniu, to robi, jesli nie to nie, zalezy jak si¢ czuje. Bo sg dni, ze
moze kroi¢ warzywa, owoce, lepi¢ pierogi, a w inne dni nic nie utrzyma
w dfoni. Potrzebuje wsparcia 24 godziny na dobe. Juz drugi rok porusza
sie na wozku. Jeszcze troche stanie na nogi, moge ja zaprowadzi¢ na
przyktad do toalety. Ale to wszystko nie jest takie proste.

Czasami mysle, dlaczego ona?

Jak patrze na te zdjecia z okresu kiedy byta zdrowa, chodzita i co$ przy
sobie zrobita, to tak jak bym miata drugie dziecko. Wszystko sig ob-
rocito o 180 stopni. Miatam nadzieje, ze to bedzie jakie$ przejsciowe
i minie, a to szto w drugg strone. Lekarze mowili, ze tak wtagnie moze
by¢. Cigzko byto nam sig z tym pogodzi¢. Najgorsze byto dojrzewanie.
Teraz jest spokojna. Juz nie ma sity, trzeba jej pomaga¢ we wszystkim.
Ma dni, ze krzyczy, ale zdrowy czlowiek tez czasami kiepsko sig¢ czuje.

Staramy sie normalnie zy¢, ale wszystko ustawia sie pod jej potrzeby.
Czy gdzies pojsc¢, czy cos zrobi¢, dzi$ jest taka, jutro taka i z pewnych
rzeczy trzeba zrezygnowac.

Kiedy jest w Osrodku, mam czas dla siebie, moge cos zatatwi¢, pojecha¢
na spotkanie organizowane przez placowke, posiedzie¢, porozmawiac.
Moge spotkac¢ sig z rodzicami 0s6b z niepetnosprawnoscig w Kawiarence
Galeria Przedmiotu. Jak cos jest organizowane to staram sig i$¢, poma-
gam, angazuje sie. Jak rodzice robig pierogi, to robimy dla catej grupy.

Dobrze sig¢ tam czuje, wiem, ze jestem wsrdd ludzi, ktorzy maja podobne
problemy. Nikt sig nie $mieje, nie patrzy dziwnie, rozumiejg mnie. Nieraz
cos$ podpowiedza. Stowarzyszenie to jest super sprawa, to jest jak drugi
dom. Asia czuje sie tam jak u siebie. Jestem pewna, ze jest zaopiekowa-
na, ze nic jej sie nie stanie. Jak mamy co$ w rodzinie, na przyktad jakie$
wesele, to moze skorzystac z opieki wytchnieniowej.

Wydaje mi sig, ze rodzice oddajg dziecko do Osrodka i na tym sie

konczy. Sa szczesliwi, ze dziecko ma opieke, ale nic od siebie nie daja.
Przeciez nas rodzicéw jest duzo, ale jak dostajg zaproszenie na jakie$
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spotkanie, to nie przychodza. Dlaczego? Przeciez to wszystko jest dla
naszych dzieci. Jak w czyms$ pomagam, co$ przygotowujeg, to nie tylko
ze wzgledu na moja Asie, ale na wszystkie dzieci, bo moja Asia czuje
sie tam jak w rodzinie.

Teraz Asia jest w domu po operacji woreczka.

Ciagle cos ja bolato, krzyczata i ptakata, nie wiedziatam o co chodzi.
Zrobilismy USG brzucha i okazato sig, ze ma kamienie i jakie$ dwa polipy,
wigc nie byto na co czeka¢. Umdwiono termin operacji. Obawiatam sie,
jak to wszystko zniesie, bo wczesniej byly problemy z jedzeniem. Stabo
jadfa, pita, waga spadata. Pogotowie przyjezdzato, podawali kroplowki.
Byta staba, ale wszystko poszto dobrze. Jest w domu juz dwa miesigce.

Maz jak tylko moze, to pomaga. Pracuje, ale rano wstaje, robi $niada-
nie, przynosi nam na gore i jedzie do pracy, ja karmig Asie. Jestem juz
przyzwyczajona. Jako$ daje rade, musze. Nie moge chorowac, jak cos
boli, to nawet nie méwie, bo kto za mnie to wszystko zrobi? Chodze
do lekarza, badam sig. Jezeli maz ma wolne to pomaga mi w réznych
obowigzkach domowych, jest duzym wsparciem. Ona na meza reaguje
inaczej: udmiecha sie, przytuli, da buzi. Na mnie inaczej, ze mna jest caly
czas, to ja jestem tg gorszg, zmuszam jg do jedzenia, picia, zmieniam
opatrunki. A tatus przytuli, pogtaska i jest zadowolona. Nie jest mi przy-
kro, cieszg sig, ze majg taki kontakt.

Osadb, ktore potrzebuja takiego wsparcia jak moja corka,
jest naprawde bardzo duzo.

Cho¢ u nas, w Jarostawiu i tak jest wspaniale. Jak jezdzitam po szpita-
lach i opowiadatam, ze u nas jest taki Osrodek i sg takie osoby, ktére
poswiecajg swoj czas, nieraz kosztem rodziny, dla Stowarzyszenia, to
nie wierzyli. Mowitam, ze cérka jedzie do Osrodka, ma asystencje, ze sg
treningi mieszkaniowe, ze osoby z niepetnosprawnoscia robig podpalki.
Naprawde nie wierzyli. Czasami mysle, jak by wygladato nasze zycie, gdyby
nie Stowarzyszenie. Co bysmy robili. Wiem, ze warto poswieci¢ troche
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czasu i jako rodzic da¢ cos$ od siebie. Pojecha¢ na spotkanie zorgani-
zowane przez placowki, porozmawia¢. Wynikajg z tego dobre pomysty.

Co robie dla siebie?

Jak miatam wolna chwilg, to lubitam malowag¢, robi¢ na szydetku, wyszy-
wac serwetki. W OREW-ie nauczytam sig robi¢ pisanki i banki technika
decoupage. Jak sztam na imieniny, albo na $wigta to dawatam w prezencie.

Malowatam witrazyki na szkle. Dawniej drzwi w domu miaty takie mate
szybki i rameczki, w kazde] ramce namalowatam rézyczki. Asia sttukta
wszystko. Uderzyla regkg, porozbijata.

Jezdze do kosmetyczki, fryzjera. Dbam o wiosy i paznokcie. Mam panig
kosmetyczke, ktora wymysla mi ozdoby na paznokciach. Lubig motywy
kwiatowe, przyrodnicze. Z przyjemnoscig jade do sklepéw poogladac
ubrania. Mam grzadki, kwiatki koto domu, roslinki. Te wszystkie artystycz-
ne aranzacje na podworku, te figurki zwierzat, to wszystko moje dziefo.
Tes¢ mnie w tym wspiera.

Mamy troche lasu, z altanka, popotudniami jezdzimy tam z Asig. Rozktadam
jej hamak, tata siedzi obok i jg pilnuje, a ja pracuje przy grzadkach. Jak
Asia chodzita do szkoty to cafa grupa uczniow przyjezdzata na wykopki.
Teraz na urodzinach Asi goscimy kolezanki i kolegow z SDS-u.

Ciesze sie tym, co mam. Lubie $piewac i tanczy¢. Korzystam, bo na-
stepnego razu moze juz nie byc¢.

W Niepublicznej Szkole Przysposabiajacej do Pracy powstat zespot,
ktory tworzyli rodzice i nauczyciele, $piewalismy podczas optatka, na
Wielkanoc, na zakonczenie roku szkolnego. Jak wspominam ten czas
pobytu corki w szkole, to czasem mam usmiech na twarzy, a czasem
tezka mi sie w oku zakreci.

Skad sie bierze site? Zawsze mysle, ze moze bedzie lepiej. Dzisiaj

co prawda jest gorzej, ale moze jutro bedzie lepiej. Mamy wsparcie
w Stowarzyszeniu. Jak tylko co$ si¢ zaczynato dzia¢, to mozna byto
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porozmawia¢ i rozwigza¢ problem, nie bytam z tym sama, kto$ wresz-
cie mnie rozumiat. Nawet drobne sukcesy mojej corki dawaly mi site.
Czutam, Ze idzie w dobrym kierunku. Kazdy jej usmiech, zadowolenie,
pokonywanie tych jej zachowan dawato mi sitg, aby ja wspiera¢, byc¢
przy niej. Bez wzglgedu na jej humory.

Czasami cztowiek ma dosy¢ tego wszystkiego, zaszytby
sie gdzies.

Kiedys$ pewien ksigdz mi powiedziat, ze Bog daje krzyz temu, kto go
potrafi uniesc. Nie jest tatwo, kiedy Asia krzyczy, ptacze, nie powie co
i gdzie ja boli. Trudno jest patrze¢ na to cierpienie. Ale potem sobie mysle,
ze kto jej pomoze jak nie my, rodzice. Robimy wszystko, aby jej ulzy¢.

Ludzie nieraz nam sig przygladaja, ale ja sig tym juz nie przejmuje. Kazdy
wie jakg mamy sytuacjg, ze tu jest dziecko niepetnosprawne. Juz mi nie
przeszkadza czy ona krzyczy, czy nie krzyczy. Chociaz mato z nig chodze,
bo gdzie pojde? Komu bede przeszkadza¢? Z sasiadka postoimy, poga-
damy, Asia popatrzy na dzieci. Pojade do mamy, do rodziny. W lecie nie
chodzimy na spacer, bo bardzo szybko ja opala. Najlepsze s3 jesienne
| zimowe spacery.

Jezdzimy do znajomych do Krakowa. Uczestniczymy w roznych imprezach
i wycieczkach organizowanych przez SDS. Asia nie ma tutaj kolezanek.
Jak jeszcze chodzita do podstawowki to miata, przychodzity, bawity sie,
ale teraz kto przy|dzie, kto bedzie z nig siedzie¢c?

Ciagle zastanawiam sie, co bedzie dalej z moim dzieckiem.

Asia ma 27 lat, ale to ciagle dziecko uwiezione w ciele dorostej osoby.
Kto bedzie sie nig zajmowal, potrzebuje przeciez opieki 24 godziny na
dobe. Ma starszego brata, ale on ma swoje zycie. Obarcza¢ go tym
wszystkim, to tak jakbym kazata mu zrezygnowac¢ ze swojego zycia.
Chciatabym, zeby powstawato wigcej takich domoéw jak w Jarostawiu,
gdzie osoby z niepetnosprawnoscia mieszkaja i maja opieke. Chciatabym,
zeby Asia tam zamieszkata.
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Nie wiem co bym chciata dla siebie. Moim marzeniem jest zobaczy¢, ze
Asia jest szczesliwa, ze ma opieke, ze nic zlego jej si¢ nie dzieje, ze nikt
jej nie robi krzywdy. Nie wiadomo ile my jeszcze pozyjemy, ile ona, ale
jeszcze chciatabym zdazy¢ zobaczy¢ ja zadowolona.

Gdybym wygrata w totolotka, to powstatby dom dla takich oséb jak moja
corka, potrzebujacych wsparcia 24 godziny na dobe.
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Anna Hapon

To jest wszystko zapisane u gory,
nie trzeba narzekac

Maz zmart w marcu 2022 roku. Do dzisiaj nie wiemy co sie stafo. Mielismy
10 dzieci. Nie pracowatam, bo trzeba byto sie nimi zajg¢. Mieciu pracowat
w strazy pozarnej ponad 40 lat. Co trzeci dzien szedt do pracy. Mielismy
wszystko swoje. lle ton maki musiatam przerobi¢ i chleba napiec...
| krowa byta. Mielismy ja sprzeda¢ po $mierci meza, ale pomyslatam, ze
przeciez jestem zdrowa, silna, nie bede leze¢, ptakac¢ i patrze¢ w sufit.
Niech ta krowa jeszcze zostanie. Mfoda, 5 lat. Tego dnia szta za mng
i z rozpgdu uderzyta mnie w prawg topatke. Upadtam na twarz, a ona
kolanami przycisneta mnie do ziemi. Mysle: ,Udusze sie. Zebys tylko nie
staneta mi na plecy”. Bo mogta mnie jeszcze docisnag¢ i wtedy by mnie
pogruchotata catkowicie. Na szczescie jakos sie podniosta, a ja wysztam
spod niej. Syn miat jecha¢ do Przemysla, ale gdy pies zaczat gtosno
szczekaé, zaniepokoit sie. Porozgladat sie i zobaczyt, ze leze w sadzie.
Przyprowadzit mnie do domu, ale juz nic nie zrobitam. Przyjechata karetka
i mnie zabrafa. Pie¢ dni bylam w szpitalu. Krowa ztamata mi kregostup,
trzy zebra, miatam tez odme ptuc. Pozniej lezenie w domu. | w takim
stanie jestem juz 8 tygodni.

Wyzdrowiatam, Bogu dzieki.

Widocznie mam zy¢, widocznie nie miatam jeszcze uciekac z tego $wiata.
Jak ide co$ robi¢ w polu, to zaktadam gorset. A w domu wiegcej leze.
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| dlatego nie mam Olivierka. Ale bytam na zakorczeniu roku szkolnego
w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym w Jarostawiu.
W gorsecie, ale bytam. Bardzo lubie tam jezdzi¢. Wszyscy maja te same
problemy. Jeste$my zzyci, czy z Lucyna z Radymna, czy Bozenka z Kruhelu.

Po wypadku sprzedali krowe. Teraz juz nie dafabym rady. Dawata 26 litréw
mleka dziennie. Ja to wszystko przerabiatam, narobitam masta, sera. Co
zjedlismy, to zjedlismy, co dzieci zabraly, to zabratly, a na reszte miatam
klientow w Przemyslu. Czekali na mnie. Dobrze mi z tym byto. Ale teraz
nie jest mi smutno bez krowy, bo tyle sie przez nig nacierpiatam, ze juz
dosc¢. Nie bede kupowata kolejnej, nie ma mowy.

Jak to byto z wnuczkiem?

Rodzina byta duza. To byty takie czasy, ze trzeba byto wyjezdzac¢ za gra-
nicg do pracy. Jak synowie pokonczyli szkoty, to wyjechali do Hiszpanii.
Pojechat Piotrek - tato Oliviera, drugi syn Marcin, a takze kolejni: Mateusz
i Marek. Piotrek poznat tam dziewczyne i urodzit si¢ Olivierek. Mama
Oliviera jest z Ekwadoru. W Hiszpanii mojemu drugiemu synowi i jego
zonie tez wtedy urodzito si¢ dziecko. Olivierek urodzit sie w maju, a Bartu$
w czerwcu. Pojechatysmy z corka na chrzest obydwu w pazdzierniku.
| widze, ze Bartus jest catkiem inny, a Olivierek to taka roslinka. Mowie:
,Piotrek, robcie cos, bo widze, ze co$ tu jest nie w porzadku”. Raczki,
gtéwka, wszystko mu leciato. Ale Piotrek szedt do pracy, a Anastazja
zajmowata si¢ Olivierkiem. Jak pytat czy byta u lekarza, to mowita, ze
byta | ze wszystko bedzie dobrze, tylko bedzie troszke pozniej sig roz-
wijat. Nikt nie wie czy faktycznie byta u tego lekarza. Olivierek urodzit sig
w maju 2007 roku, a na Swieta Bozego Narodzenia w grudniu 2008
roku przyjechali do Polski. Zaproponowatam, ze moze w Rzeszowie
sprawdzimy co mu jest. Okazafo sig, ze to dziecigce porazenie mézgowe.
Dopiero tutaj, w Polsce pojawita sie diagnoza. Ona wrocita do Hiszpanii,
a Piotrek z Olivierem zostat w Polsce. Zamieszkat u nas, méj najmtodszy
syn Wojtus miat wtedy 9 lat.
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To ja wychowywatam Olivierka. Moje 11 dziecko.

Rehabilitacjg Olivierka zajmowata si¢ pani Helenka Korobczak. Przyjezdzata
do nas do domu. Tak byto do 3 roku zycia. | pozniej mowi, ze na Wybrzezu
Ojca Swietego Jana Pawta Il w Przemyslu jest taki Osrodek, ze moze
beda Olivierka zabiera¢ transportem na rehabilitacje a pozniej go od-
wozi¢. Zatatwiamy i zatatwiamy, ale nic w tym Przemyslu nie mozemy
zatatwi¢. Wtedy pani Helenka mowi: ,Czekaj, w Jarostawiu mam swojego
ucznia Mariuszka”. | juz telefon i dzwoni: ,Stuchaj Mariuszku, ja mam
tuta] takiego podopiecznego, nie mozemy si¢ dosta¢ do Przemysla, czy
mogtbys pomoc?”. A mnie do glowy nie przyszto, ze mozemy jezdzi¢ do
Jarostawia skoro mieszkamy pod Przemyslem.

Nie wiem co Mariuszek odpowiedziat pani Helence, ale za dwa dni juz
byt bus i Olivierek byt w OREW-ie w Jarostawiu. Mariuszek to oczy-
wiscie Mariusz Mitu$ Przewodniczacy Polskiego Stowarzyszenia na
rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng Koto w Jarostawiu. Jak
opowiedziatam te historie na zakonczenie roku w Osrodku, to Mariusz
Mitus sie rozptakat. Powiedziat, ze si¢ wzruszyt.

Olivierek zaczat jezdzi¢ do OREW-u na Witosa.

Najpierw byt w grupie u pani Edytki Uminskiej, pézniej Gabrysi, llonki
a teraz jest u Dorotki Bielak. Olivierek miat pierwszg komunie $wietg
razem z Mackiem — synem Dorotki.

Teraz przez caly czas ptacze, ze Olivierek nie mieszka u mnie, tylko u ojca.
Piotrek go zabrat po moim wypadku, nie mogtam i ciaggle nie moge sig nim
zajmowac. Mieszkaja niedaleko. Ale jak wyzdrowieje, to go wezme. Jak
mogtam go tak zostawi¢? Rano wstawatam, ubieratam go do szkoty. Miat
zawsze poobcinane paznokcie, byt ostrzyzony, nakarmiony, bez $niadania
nie poszedt do Osrodka. Wstawalismy bardzo wczesnie. O 6:15 jechat
do Jarostawia. W Osrodku zawsze miat ciepty positek. Jak tam zjadt zupe
to w domu o 16:00 bylo drugie danie. Wiedziatam, ze jest nakarmiony,
przytulony, wycatowany. A tak, to skad wiem jak mu tam jest? Ojciec na
pewno mu krzywdy nie zrobi, ale tez nie zrobi tego co ja. Nikt lepiej sig
nim nie zajmie niz ja. Takg mam durng nature. Ogoérkow tez nikomu nie
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pozwole zebrag, bo nikt nie zbierze lepiej niz ja. | tak, co by nie bylo, to
tylko ja wszystko dobrze robig, a wszyscy inni zle. Dzieci ktdca sie o to
ze mng. Dobre mam dzieci. Szanujg mnie. Méwia: ,Nie rusz, nie idz, nie
dzwigaj, co mam jeszcze zrobi¢?” | tak caly czas.

Z wszystkim dawatam sobie rade.

Upiektam 6 chlebéw, zrobitam 400 pierogéw, codziennie gotowatam
kompot. O, na tym zdjeciu sg wszystkie moje dzieci, to jest wesele corki.
A tu komunia Olivierka. Ta corka jest w Anglii, to jest syn Marcin, tu jest
Mieciu, tu Olivierek z ojcem. A tu podczas Swiat, jeszcze jak dzieci byly
mate. Wszystkie dzieci majg prace, mieszkania, domy. Poswigcitam sig
dzieciom i byto mi dobrze. Nigdy nie narzekatam.

Nie bylo zadnej rozmowy, po prostu Olivierek zostat u nas w domu i juz.
Nie zastanawialismy sie, czy go zostawiamy czy nie, nie byto tematu
dlaczego tu jest, dlaczego Piotrek go nie wezmie. To bylo nasze dziecko.
| do dzisiaj to jest moj Niuniu.

Z OREW-u jestesmy bardzo zadowoleni, to jest chyba jeden z najlep-
szych Osrodkow w Polsce. Majg bardzo dobrych pracownikow, jestem
im wdzigczna i zawsze bede im wdzigczna. Opieka nad osoba z niepet-
nosprawnoscia jest trudna, ale oni majg serce.

Bardzo lubig ludzi ze Stowarzyszenia. Tam wszystkie osoby sg rowne. Nie
ma zazdrosci, plotkowania. Kiedys gratam tam w teatrze, bytam lesniczym.
Wystepowatam w Przegladzie Twoérczosci Dzieciecej ,Bajkowy swiat”.

Zawsze jak jechatam do Osrodka to wioztam sernik. Jak byt Dzier Babci,
to tesciowa Dorotki upiekta tort. Mowie: ,Dorotka, a mogtabym paczki
przywiez¢?" , Przywiez”. Nigdy mi nie powiedziata, zebym nie robita. A ser-
nik, jak jeszcze mielismy swoja krowe, to wychodzit jak ptasie mleczko.

To bylo takie grzeczne dziecko, on cata noc spal.

Do dzisiaj z nim $pig, wstyd sig przyznac, ale jestem chora na tym punk-
cie, ze co prawda rzadko, ale nad ranem zdarza sig, ze dostaje ataku
padaczki. Muszg go miec¢ koto siebie, zeby w razie potrzeby da¢ mu

40



wlewke. Jak zaczyna sig naprezac, przewrdci oczami, to od razu wlewka
I odpuszcza. Ani jednej nocy go nie zostawitam samego, ani jednej nocy.

Chodzi z pomocg, ale trzeba go trzymac, zeby sie nie przewrocit. Nie
dzwigam cafego, tylko zsune mu nogi z wersalki, p6zniej wezme za rece
i postawig. Przeciez mam juz 66 lat, a on skonczyt 16, wazy 70 kilogra-
mow. Jak tak na niego popatrze¢ to zdrowe dziecko, nic mu nie dolega.

Dobrze mi z nim byto. Jak przyjezdzat transportem z panem Waldkiem,
to go odbieratam i potem juz tylko nim sig¢ zajmowatam. Bytam tez z nim
w Rzeszowie na rehabilitacji, trzy tygodnie. Rehabilitacja bardzo pomaga.
W tamtym roku, w lutym pojechali$my do Krakowa, bo ma przykurcze
nég. Myslelismy, ze mu od razu dwie nogi zoperuja, ale gips miat od
pachwiny az po same palce. Wiec zrobili mu jedna, obu chyba by nie
wytrzymat. W prawej nodze podcieli mu $ciegna, miaf tez famang kosc¢
udowa. Operacja przy drugiej nodze bytaby mniej inwazyjna, poprzeci-
naliby mu tylko bfony $ciggnowe pod kolanami. Ale i tak trzeba by byto
zatozy¢ gips. Ten gips byt strasznie ciezki. Miat go przez 6 tygodni. | tak
lezat. Podnosilismy go z mgzem, Mieciu za rece, ja za nogi. Jak Mieciu byt
w szpitalu, pojechalismy zdja¢ gips. | Mieciu méwi: ,Czemu nie zrobitas
zdjecia, ze Olivierek ma gips sciagniety?”. Mowie: ,Mieciu, wyjdziesz ze
szpitala to zobaczysz”". Ale on, biedny, juz nie zobaczyt Olivierka.

Na tym zdjeciu jest Olivierek w gipsie. Bardzo si¢ nacierpial. Ja bym
mu i drugg noge zrobita, ale w domu musialyby si¢ nim zajmowac¢ dwie
osoby, jedna nic by nie zrobita. Teraz rehabilitant przyjezdza do domu
dwa razy w tygodniu i prywatnie go rehabilituje.

Olivierek traktuje mnie jak mame.

Mamy pokoj zaraz przy kuchni. Jak byta krowa, to trzeba bylo mleko
podgrzac¢, garnki pomy¢. On tak siedziat i patrzyt czy juz ide, sam nie
zasnal, czekat na mnie. Pdézniej staratam sie wszystko porobi¢ do 21:00,
$wiatto musiato by¢ zgaszone, bron Boze, zeby kto$ tu przyszedt jes¢,
zeby ktos go obudzit, bo on do godziny szoste] musi sig wyspac.

Musze go nakarmi¢, wykapac, zatozy¢ pampe rsa. Zaraz go bede strzyc.
Wszystko muszeg zrobi¢. Dzien w dzien. Jak maz zyl, wstawalismy o 5:30.
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Mieciu szedt, jak to mowit, do swojego biura. Powypuszczat kaczki, kury,
pokarmit, krowie dat siana. Ja za ten czas Olivierka ubratam, nakarmitam,
Mieciu pomoégt mi go posadzi¢ w woézku i Olivierek jechat do Osrodka.
A my wtedy siadalismy i pilismy kawe. Pézniej Mieciu szedt do swoich
obowiazkow, ja do swoich. Olivierek wracat po 14:00, 15:00 i ja sie nim
zajmowatam. Biuro juz mnie nie obchodzito, tam Mieciu robit, a ja bytam
z Olivierkiem. Kupilismy mu kucyka, jezdzit na tym kucyku, mamy zdjecia.
Olivierek bardzo to lubit. Co moglismy to robilismy.

Ludzie sa czasem wredni.

Moze nie sasiedzi, ale chociazby moja kolezanka, ktora mowi: ,Jaki ty
masz krzyz panski”. Ja do niej: ,Co ty mowisz, jaki to jest krzyz panski?
To jest normalne dziecko, kochane tak jak wszystkie inne”. Wielu mowito,
ze dziecko niepetnosprawne to jest zmarnowane zycie. Ale mnie nigdy
przez mysl| nie przeszio, ze Olivierek mi przeszkadza. Nigdy. A dzisiaj
ptacze, bo za nim ptacze. Jakbym go miata, to przytulitabym sig do niego,
on by sie $miat.

Sama jestem tu, na parterze, wszyscy mieszkajg na gorze. | tak stucham.
Cisza. Dlaczego Mieciu tak zrobit? Przezylismy razem 45 lat. Jak teraz
zy¢? Tamten rok byt straszny. 15 marca pochowali$my tate, a 30 marca
Miecia. Jeszcze si¢ nie otrzasnelismy z jednego pogrzebu, a tu juz drugi.

U nas na parafii byt ksigdz Krzysztof Filip i on zawsze moéwit: ,Panie
Mieciu, jak to jest, Ze pan ma takg duzg rodzineg, a pan nigdy nie na-
rzeka”". Rzeczywiscie, nigdy nie narzekalismy. A przeciez tylko Mieciu
pracowal. Nigdy nie pit, nie palit. On nawet nie wiedziat ile zarabia,
wszystkie pienigdze mi oddawat. Nie datoby rady, zeby dwoje rzadzito
jedna pensja. A ja musiatam tak dzieli¢, zeby wystarczylo i na bilety mie-
sieczne i na jakies$ ubranie i zeby co$ kupic. lle ja tu maki przerobitam,
Boze... 6 chlebow piektam co tydzien w piecu piekarskim, ten piec stoi
do dzisiaj. Robitam pierogi, $winie sig zabijato, bylo mleko, $mietana,
jedzenia nigdy dzieciom nie brakfo.

Pieniedzy zawsze byto mafo. Tak sie zastanawiam, jak mysmy dali rade
wybudowa¢ dom. W latach 80-tych trudno byto zdoby¢ cokolwiek. Jak
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sie pobralismy to tu orzechy rosty. Sami budowalismy. Pewnie, ze nie
ma luksusow, ale jest dom, mamy dziatke 30 aréw, mamy jeszcze pole.

Wprowadzilismy sie do domu w 1984 roku na Swigta Bozego Narodzenia.
Mama tak sie cieszyfa, a zaraz w lipcu zginefa w wypadku autobusowym.
Jechata z Tapina do Rokietnicy, to tylko 3 kilometry. Autobus przewrécit
sie na bok, mama wypadfa przez okno i autobus jg przygniott. Wtedy
jezdzity te ogoérki. Mama jechata z mojg najstarsza corka. Anetka przezyta,
wyleciata z autobusu, a mama zgineta na miejscu.

To jest niemozliwe, zeby Piotrek oddat go do domu
opieki czy gdzies.

Mam kontakt z siostrami zakonnymi. Jedna pracowata w Brzozowie,
mowi, ze jakby kiedys trzeba bylo, to zeby tam go oddac¢, ze tam jest
dobra opieka, ale na razie nie ma potrzeby mysle¢ o takich osrodkach.
Przeciez Piotrek ma 42 lata i on go nie odda.

Olivierek nic nie méwi, ale rozumiem go. Jak jest nakarmiony to jest tak
grzeczny, ze niczego nie potrzebuje. Dziecko jak jest glodne, czy ma
mokro, czy jest poodparzane to daje sygnal, ale on zawsze byt przy-
pilnowany i jest zadowolony. Chodzilismy na spacery i na hustawke.
Caly czas byta z nim robota, ale dla mnie to byto cate zycie. Po prostu
poswiecitam sig¢ dzieciom i tyle.

Piotrek czesto dzwoni do mamy Olivierka. Lacza sie na messengerze.
Anastazja mowi do Olivierka, ze tu mama, mama. Ale zeby mu jaki$ pre-
zent przystata na urodziny, to nigdy. On gdyby tam zostat, to teraz pewnie
bytby w jakim$ osrodku albo juz by nie zyt. Olivier ma szczescie, ze tu
jest, ja zawsze Bogu dziekuje, ze tu trafit, ze nie zostat w tej Hiszpanii.

Los tak chcial, ze Mieciu odszedt.

Ale mam go niedaleko, trzy domy i juz jest cmentarz. Ksigdz na pogrzebie
ptakat. Czesto dzwonit do Miecia: ,Przyjdz na kawe”. Jak gdzies jechat,
to Mieciu podlewat mu kwiatki. 66 lat miat jak zmart. Cztowiek by sig
z tym liczyt gdyby chorowat, a Mieciu byt zdrowy chtop. To byt szok na
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cate Podkarpacie. Zeby i$¢ do szpitala na badania i nie wroci¢? Mowili,
ze watroba mu sie rozpadta. | dzieci z zagranicy, tyle co pojechaty po
pogrzebie dziadka, za chwile znowu zjezdzaty, na pogrzeb ojca.

To jest wszystko zapisane u gory, nie trzeba narzekac, nie trzeba bluznic,
bo to tak ma by¢. Wiara mi pomaga, tylko wiara. Matka Boska caly czas
mi pomaga. Bogu dziekuje za wszystko co mam, nawet za Olivierka.
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Tadeusz Hrymak

Nie potrzebuje wspoiczucia

Ludzie nie maja pojgcia jak wyglada nasze zycie. Sa rozne problemy. Jest
bardzo trudno. A jeszcze w moim przypadku... W 1987 roku moja zona
wyjechafa do Stanow. Na rok. Nie wrocita. Byta raz, po 15 latach. Wyszta
tam za maz. Catkowicie urwata kontakt, nie tylko ze mna, ale i z dziecmi.

Gdy wyjechata, corka Magdalena miata 7 lat, szta do pierwszej klasy.
Zona powiedziata, ze zostanie jeszcze na rok i przyjedzie na komunie
Magdy. Wystala jej sukienke, catg wyprawke, ale nie przyjechata. Pdzniej
znowu zostata na rok i na kolejny. Mowita, ze jeszcze troche, zeby nam
niczego nie brakowato. Grzegorz miat wtedy 14 lat. Chodzit do szkoty
specjalnej w Jarostawiu. Najpierw zawozitem do szkoty syna, pozniej
odprowadzatem corke i jechatem do pracy. Miatem Zaktad Naprawy
Maszyn Biurowych. Musiatem pracowag, potrzebowalismy pienigdzy.
W ciggu dnia urywatem sie, wybieratem ze szkoly najpierw syna, poz-
niej corke i bylismy w domu okoto 13:00. Miatem opiekunke, chyba
z MOPS-u, ktora zostawata z dzie¢mi tak do 15:00, 16:00, a ja wraca-
tem do pracy. Dluzszy czas tak ciagnatem, ale pozniej przeszedtem na
wczesniejszg emeryture.

Poréd trwat diugo. Ponad dobe.

Mieszkalismy wtedy w Rzeszowie, dopiero pdzniej, jak dostatem prace,
przeprowadzili$my sie do Jarostawia. Jak Grzegorz sie urodzit to wszystko
byto w porzadku. Do pof roku nie byto wida¢, ze co$ jest nie tak. Ale
pozniej, kiedy dzieci w tym wieku podnoszg i trzymajg gtéwke, a po pot
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roku siadajg, to on jak si¢ go sadzalo, byt tak wiotki, ze gtowka leciata
w jedna i druga strone. Zaczelismy chodzi¢ do lekarzy. Jak miat rok
zaczat siedzie¢, zanim skonczyt 2 lata zaczat stawia¢ pierwsze kroczki.
Ale bat sie, zawsze byt ostrozny, wycofany, czekat, zeby wzig¢ go za
raczke i prowadzi¢. Zaczelismy sie stara¢, zeby pojecha¢ do Centrum
Zdrowia Dziecka do Warszawy. Ciezko byto, dtugo czekalismy, zeby go
przebadali. Wyszlo, ze ma Zespoét Pradera-Williego. Miat niecate 5 lat
kiedy ustyszelismy diagnoze. Powiedzieli, zeby pracowa¢ z nim, ale nie
wskazali jak. Powiedzieli tez, zeby poszedt do przedszkola. | chodzit
ponad dwa lata, ale ptakat, nie bawit sie¢ z dziecmi, byt wycofany. Od
urodzenia byt pulchniutki, ale mato jadt: mleka nie, jajek nie, moze dlatego
byt taki staby, cho¢ na pierwszy rzut oka fajnie wygladat. Wszystkiego
sie bat. Kiedy wchodzit do wiekszego sklepu, to nogi jakby mu sig robity
sztywne, o wszystko zawadzat, nawet swoja noga o noge, przewracat
sie, trzeba byto go trzymac. Z kosciota trzeba byto zaraz wychodzi¢, bo
ptakat. Probowalismy raz, drugi, ale nie oswoit sie z tym, ze jest tyle ludzi,
ze przestrzen taka duza, za to $piewy lubit.

Jak zona jeszcze byta z nami, powstato Stowarzyszenie
rodzicow oséb z niepetnosprawnoscia.

Teraz to jest Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnosprawnos$cia
Intelektualng Koto w Jarostawiu. Spotykalismy sie w Kosciele Krélowej
Polski w Jarostawiu. Z panig Krystyng Rajtar mielismy do siebie jakie$
300 metrow. Pani Krystyna przychodzita do nas, my do niej. My miesz-
kalismy w bloku, oni mieli dom i podworko. Grzesiu lubit Gosie — cérke
panstwa Rajtarow. Ona siedziala, on obok niej, gtaskat ja, brat za reke,
chodzili po podworku.

W 1980 roku, gdy Grzegorz miat 7 lat, urodzita sie cérka.

A w 1984 roku pojechatem do Stanéw Zjednoczonych, do pracy. Bytem
niecate dwa lata i wrocitem. Przez caly czas w Rzeszowie i w Jarostawiu
wynajmowali$my mieszkania. Wysytatem ze Standw pieniadze, zona pozy-
czyla reszte i kupilismy mieszkanie w Jarostawiu. Wrécitem i pooddawatem
diugi. Po jakims czasie zona mowi: ,Ja tez bym pojechata”. Mowie: ,Moge
Ci zatatwi¢ zaproszenie”. Miatem takiego znajomego z Wroctawia, ktory
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byt diuzszy czas w Stanach. Zatatwit. Pojechata do Krakowa, dostata
wize | wyjechata. Na rok, na rok, na rok i wyszio jak wyszto.

Cierpiatem. Teraz juz inaczej na to patrze, ale mam zal. Bo jak sie czuly
dzieci? Corka byta malutka, ale rosta i widziata co sie dzieje. Przezywata
okropnie, ze zbliza sig¢ pierwsza komunia $wigta, a mamy nie ma. Pytata:
,Gdzie jest moja mama?”, jak to dziecko. Inni rodzice przychodzili do
kosciota razem z dzie¢mi, a ja zawsze bytem z nig sam. Pgkato mi serce
kiedy na nig patrzytem. Pocieszyla jg tym, ze wystata tadng sukienke.
Grzesiu najbardziej przezywat jej brak gdy przychodzity Swieta. Zawsze
jezdzilismy do jego rodziny, albo do mojej i on sie do tego przyzwyczait.
A poézniej, jak jej nie byto, pytat: ,A gdzie mama®?” Ttumaczytem, ze mama
pojechata, ale przyjedzie. ,Musisz jeszcze poczekac, zarobi pieniazki, wysle
ci paczke”. Na poczatku wysylata i pienigdze, i paczki. Dzieci sie cieszyly,
szczegolnie corka. A pozniej jak nie wracata i caly czas pojawialy sie
nowe wymowki, postawitem warunek i konkretny termin. Powiedziatem,
ze jesli nie wroci, to nie ma nas, nie mamy ze sobg nic wspolnego.

Postanowita, ze nie wraca.

Ale nie powiedziata mi tego, nie zadzwonita, nie napisata: ,Stuchaj, jed-
nak zyjmy ty po swojemu, ja po swojemu”. Nawet tego nie zrobita. Kiedy
corka byta na studiach, ztozytem wniosek o rozwod i alimenty. Corka
wystgpowata w sadzie jako $wiadek, byta za mna. Od tego momentu
zona ucigta wszelkie kontakty z corka. Alimenty ptacita przez pét roku,
pozniej juz szukata wymowek. Mowitem: , Przeciez wiesz, ze nie zarabiam
tyle, ile potrzebujemy, bo musze dzieci pilnowa¢, musze wysytac je do
szkoty”. Pozniej ptacita co drugi miesigc i w koncu przestata. Ztozytem
do Sadu Okregowego w Przemyslu wniosek, zeby ja znalezli i $ciagali
z niej alimenty, ale powiedzieli, ze Polska nie ma umowy ze Stanami w te;
sprawie i nic nie moga zrobi¢. Do tej pory nic sig nie wydarzyto. Ona sig
nie odzywa. Catkowicie urwafa z nami kontakt.

Jak to znositem?

Nawet nie miatem czasu sie zastanawiac, nie bylo kiedy: praca, dzieci,
obiad. Musiatem pogodzi¢ i dom, i prace. Pracowatem jako mechanik
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maszyn biurowych, miatem prywatny warsztat w Jarostawiu i umowy z roz-
nymi przedsiebiorstwami m.in. Zaktadami Migsnymi. Tam byta stotéwka,
tak mi poszli na regke, ze mogtem bra¢ obiady na wynos i przywozitem
do domu. To byfa ulga. Ale jak przyszta sobota, niedziela to trzeba byto
samemu gotowac. Wtedy niewiele umiatem, a teraz potrafig¢ wszystko.
Praktyka swoje robi. | upieke, i zrobig pierogi, z niczym nie mam problemu.
Jak ktos kosztuje to nawet chwali, ze mam dobry smak.

Corka dorastata i duzo mi pomagata. Pézniej wyjechata na studia do
Czestochowy. Przyjezdzata na swieta i wakacje. Miata swoje zycie, prze-
ciez nie mogtem jej przywigzywac: ,Pilnuj tutaj brata”. | tak musiatem to
ciggna¢. Praktycznie bytem sam.

Grzegorz chodzit do szkoly specjalne;.

Jak skonczyt szkote, to zostat w domu. Albo szedt ze mng do pracy, albo
kto$ z nim zostawat. Jak cérka wyjechata na studia, to wynajmowatem
do pomocy taka panig, ktora mieszkata niedaleko naszego bloku. Nie
mogtem go zostawi¢ samego. W tej chwili juz moze zosta¢ w domu na
godzine, dwie. Méwie: ,Grzesiek, jade, wroce. Ty sobie rob co chcesz”.
Potrafi obstugiwa¢ komputer, wigczy, wytgczy, znajdzie sobie filmy. Lubi
te stare: ,Sami swoi”, ,Kochaj albo rzu¢”, ,Jan Serce”. A ile juz miat ma-
gnetofonow! Wybiera sobie jedng zwrotke czy kilka wersow piosenki,
stucha, cofa i stucha od nowa. Najpierw miat ptyty pocztowki, pdzniej
kasety. Miat prawie 10 magnetofonéw. Wystuzyt je do konca. Jak klawisz
nie trzymat i odskakiwat, to przytrzymywat palcem i tak stuchat. Grundigi
byty najlepsze. Miat chyba ze trzy. Teraz tez lubi takie rzeczy. Ma laptopa.

Uczytem go tez obstugi telefonu. Odnajdzie w spisie nazwisko, wybierze
numer, styszy gtos, wie z kim rozmawia, ale nie tapie kontaktu. Nie da
sie z nim porozmawia¢ przez telefon. Ale tak normalnie to mozna z nim
porozmawia¢, chociaz czasami strasznie sig jgka. A potem znowu moéwi
ptynnie. Teraz na przyktad ma okres, ze méwi non stop. Stucha co mowia
w telewizji i od razu komentuje: ,A ty robisz tak, a czemu nie robisz tak”.
Moéwie mu: ,Grzesiek, jak bedziesz powtarzat co mowig, albo bedziesz
komentowat, to nie bedziesz wiedziat o czym oni méwia, bo nie stuchasz.
Ani ty nie wiesz o0 czym oni méwig, ani ja nie wiem”.
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W Warsztacie Terapii Zajeciowej Grzegorz jest od
samego poczatku.

Jest jednym z najdituzej przebywajgcych tam uczestnikow. Jak jest
w Warsztacie, to juz dobrze sie czuje, ale zeby wyszedt z domu, to jest
problem. Praktycznie codziennie. Po prostu nie chce is¢: ,Tato ja dzi-
siaj nie idg, a bo ten mi powiedziat to, a ten si¢ ze mnie $mieje, a on mi
powiedzial, ze bede tam spat”. A u niego jest problem, zeby spa¢ poza
domem. Teraz mieli wycieczke w Bieszczady, jedzie z checig, z asystentkg
tez wyjezdza, ale zawsze trzeba go zapewnic, ze wroci na noc do domu.
Musi spa¢ w domu. Mowi: ,Nie jedziemy, bo ja bede musiat tam spac¢
a ja sie boje”". Pytam: ,Czego sie boisz?". Mam problem, zeby gdzies
z nim pojecha¢, na jakies wczasy na przyktad. Obojetnie, czy bytby to
hotel czy cos innego, to wiem, ze bgede miat problem. Bede go musiat
na okrggfo uspokaja¢. Tymi pytaniami to on zameczy cztowieka: ,A czy
bedzie tak czy tak, a czy pojedziemy tu czy tu, a co bedziemy robi¢”.
Setki pytan, przez caly czas, na okragto je powtarza. Staram sie odcig¢
od tego, ale w koncu musze zareagowac: ,Grzesiek, przymknij sie, daj
sobie spokoj, juz ci powiedziatem sto razy, ze nie bedziemy tam spac,
nie pojedziemy tam”.

Psow sie boi. Okropnie. A u nas na osiedlu jest mnostwo pséw. Wczesnie;
sam chodzit na spacery, dookota bloku. Ale wystarczyto, Zze raz pies na
niego zaszczekat i koniec, sam juz nie wyjdzie. Jak idzie ze mna to psy
moga byc¢. Jak widzi psa to méwi: ,Tato, pies”. Mowie ,To co z tego,
pies sobie idzie z panig czy panem, na smyczy jest, o co ci chodzi?".
A jak dochodzi do osoby z psem, to méwi: ,A ja sig psa boje”. Musi to
powiedzie¢, za kazdym razem. Ludzie albo si¢ usmiechajg albo mowia:
,Nie boj sie, on ci nic nie zrobi, on nie gryzie”. | to tez jest ciekawe, jak psy
wyczuwajg nastawienie cztowieka. Wiem gdzie sg psy za ogrodzeniem,
wiem, ze czasami lubig wyskoczy¢ | zaszczekac. Jak ide sam, to ten pies
nie zaszczeka, jak idg z Grzegorzem, zaszczeka za kazdym razem. On
nic nie méwi, po prostu idzie obok mnie, a pies i tak wyczuwa, ze si¢
boi i musi zaszczekac. | to sa takie sytuacje, ktore cztowieka wkurzaja.

Jak rano nie chciat i$¢ do Warsztatu, to obiecywatem, ze pozniej poj-
dziemy do sklepu. Przez dtuzszy czas to dziatato. Pdzniej juz nie za
bardzo, bo za mato atrakcji. Mowie: ,Grzesiek pojedziemy do Radawy,
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przed Radawa jest Lapajowka, tam jest sciezka rowerowa pochodzimy
po lesie”. Jezdzimy do Radymna, Pruchnika, Przeworska. Bardzo lubi
te wycieczki. | tym go przekonuje, to dziata nawet w tych najgorszych
momentach. Jakbym mu tego nie powiedziat, to na 100 procent nie
poszediby do Warsztatu. Bardzo pilnuje tego, zebysmy zrobili to, co
obiecatem. A jak co$ wypadnie, na przyktad pada deszcz, to chodzi zly,
bokiem patrzy na mnie, ze nie pojechalismy.

Méwi do mnie: ,Tato, przyjdz po mnie o 12:00". ,Dobra, bede o 12:00".
Ale zawsze jestem przed 13:00, bo gdybym miat go odbiera¢ wczesniej,
to nie optacatoby sie go w ogole prowadzi¢ do Warsztatu. Zobaczy, ze
na zegarze w samochodzie jest 12 z przodu, na przyktad 12:59, i jest
ok. Ale jak jest 13:00 to méwi, ze sie spoznitem. Ttumacze mu, ze tak
mi wyszio, ze byt korek.

Jak wychodzi z Warsztatu to pytam jak byto. ,Fajnie byto, tato”. ,Widzisz?
A rano tak bardzo nie chciates is¢”. Ale co z tego, ze mu to powiem, on
przytaknie, a na drugi dzien zrobi to samo. Trzeba trzyma¢ nerwy na wodzy.

Ciezko jest. Przezywam to wszystko sam.

Kiedys$ lubitem sig pozali¢ do kogos, ale widzg, ze to nic nie daje.
Ludzie wystuchaja, przytakng, a pozniej jeszcze maja duzo do gadania.
To po co opowiada¢? Wolg to sam w sobie strawi¢, tak jest najlepie;.
Odpoczywam, kiedy Grzegorz jest w Warsztacie. W tym czasie potrafie
si¢ odstresowac, przemyslec¢ rézne sprawy, wyluzowac sig i pozniej znowu
moge funkcjonowac. Lubie jezdzi¢ na rowerze, spacerowac i zwiedzac,
Grzeska tez zabieram. Jak gdzie$ pojedziemy, to duzo chodzimy, po kilka
kilometrow, zwiedzamy, zaglagdamy do kosciotéw. Moze to i dobrze, bo
| ja mam ten czas zajety i nie siedzimy w domu.

Weczesniej jak cztowiek byt mtodszy to jezdzilismy pod namiot, on tez
to lubit, ale teraz to juz sie boje, bo nie wiadomo czy cos sig nie stanie.
Boje sie tez dalej jecha¢ samochodem, chociaz lubie jezdzi¢. Kiedys
jezdzitem wszedzie, nie byto problemu, a teraz juz mam obawy, zasta-
nawiam sieg, nie jestem pewny.
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Czytac czyta, pisac pisze.

Weczesniej czytat bez zrozumienia, a teraz nawet jak w telewizji sg te
paseczki to on zdazy i przeczyta, | wie o co chodzi. Jak przychodzg jakies
pisma, np. z Warsztatu Terapii Zajeciowej, to czyta pierwszy, dopiero
pozniej daje mi do przeczytania. Z wieloma rzeczami Grzegorz sobie nie
radzi. Nie umyje si¢ samodzielnie, umyje jedynie buzig. Wody sam sobie
nie ustawi, bo leci albo za goraca, albo za zimna. Musze z nim by¢. Sam
zje. Jaka$ kromeczke sobie posmaruje. Mowi: , Tato zrob mi kanapke”.
Odpowiadam: ,Grzesiek, zrob sobie sam, przeciez wiesz gdzie wszyst-
ko jest”. To do jednej reki wezmie kilka plasterkow wedliny, do drugiej
kromke chleba i tak je. Ale zeby zrobi¢ kanapke to nie bardzo. Jako
dziecko byt niejadkiem, a teraz je okropnie duzo. Muszg mu ogranicza¢
jedzenie, bo on by jad!, jadt i jadt. Musze chowac to co lubi, na przykiad
stodycze, zeby nie miat probleméw z nadwaga.

Do sklepu sam nie pojdzie, bo co prawda rozroznia pienigdze, ale nie wie
jaka jest ich wartos¢. Jak idziemy do sklepu to wybiera rzeczy, wrzuca do
koszyka, ale zeby zapfaci¢ to nie da sobie rady. Tak samo z ubieraniem.
Jest goraco, ale wczesniej byto chtodno i byt ubrany w dres czy kurtke,
wiec teraz tez sie tak ubierze. Mowie: ,Grzesiek, bytes na balkonie,
widziates jak jest gorgco, po co ci ten dres?” To si¢ przebiera. Niestety
nie radzi sobie z takimi podstawowymi rzeczami. Trzeba by¢ z nim na
okragto, przez calg dobe. Przyzwyczaitem sig. Mozna sig¢ przyzwyczai¢
i daje sie rade. Tylko jak mi co$ wypadnie takiego, ze trzeba na to wiecej
czasu to troszke sig gubig, bo nie jest tak pouktadane jak wedfug mnie
powinno by¢. Ale obiad zawsze jest ugotowany, w domu jest posprza-
tane, wszystko jest na czas.

Grzegorz ma 50 lat, ja 74.

Miat zamieszka¢ w Grupowym Domu Rodzinnym. My jako rodzice bu-
dowalismy ten dom. Tu wszedzie byty ogrodki dziatkowe. Wycinalismy
krzaki, porzadkowalismy, kopalismy fundamenty, czes$¢ robita koparka, ale
czes¢ robito sig fopata. Duzy wktad w to wnieslismy, ja tez. Angazowatem
sie w dziatalno$¢ PSONI przez diuzszy czas, teraz juz nie mam kiedy.

Przed zamieszkaniem w Domu Rodzinnym, uczestnicy przyjezdzali na
treningi, byli najpierw dwa dni, potem tydzien, raz nawet miesigc. | pozniej
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juz mieli zamieszka¢ na state. Za kazdym razem jak go pakowatem na
mieszkanie to byt cyrk. On sam by nie poszedt. Wiec zaprowadzatem
go do Warsztatu, pakowatem walizke, zeby nie widziat i przywozitem na
mieszkanie. Grzegorz z catg grupa szedt do mieszkania i zostawat. Nie
pokazywatem sie, bo by poszedt ze mna. Wiedziatem, ze niema mowy, zeby
tam zamieszkat. A wszystko juz byto zatatwione. Mowig mu: ,Grzesiek,
bedziesz tu mieszkat, bytes tu juz tyle razy, znasz wszystkich, bedziecie
mie¢ fajnie. Bgdziecie jezdzi¢ na wycieczki”. ,Tato, ja nie pdjde, ja nie bede
tam mieszkat”. Mysle: ,On bedzie tutaj przezywat to wszystko, jeszcze
mu sie pogorszy. Ja tez bede przezywat w domu. Co mi to da”? Nie bede
mogt go odwiedzag, bo jak przyjde to pdjdzie ze mng”. Pomyslatem, ze
bedzie jeszcze gorzej. | mowie do corki: ,Co tu zrobi¢?”. Ona do mnie:
.Jak zrobisz tak bedzie, a pdzniej Ciebie nie bedzie i juz nie bedziesz
musiat sie tym martwi¢. Damy sobie rade”. | tak zostato.

Corka zaopiekuje sie pozniej Grzegorzem. Wiadomo, ze pewnie gdzie$
go odda, do jakiegos osrodka. To tez zalezy ile ja bede zyt. Bo moze
corka przejdzie na emeryture? | zamieszkajg razem? Wtedy bytoby im
nawet lepiej, bo bylyby pienigdze. On dostaje rente, po mnie tez bedzie
miaf. Ale to juz od nich zalezy, nie wnikam w to. Mam powiedziane, ze
nie mam sig tym przejmowac. Lzej mi. Ciesze sie tez, ze teraz czuje sie
przy mnie dobrze. Jestesmy razem.

Co robie dla siebie?

Dla siebie to ja za bardzo nie mam czasu. Do kina poj$¢ czy do restau-
racji? Nie ciggnie mnie. Kiedys lubitem poj$¢, posiedzie¢, nawet przy
piwie. Nieraz sobie to piwo kupig i w domu wypijg, ale to nie to samo.
Mam taka znajomg, fajng dziewczyne, ale ona pracuje, nie ma za bardzo
czasu. Grzesiek jak to Grzesiek, ona nie musi tego znosic¢, by¢, stuchac,
a ja musze. To tez nas tak troche oddala od siebie, ale jeste$my z sobg
juz diuzszy czas. | tyle mam rozrywek.

Nie wiem co ludzie méwig poza oczami ale ja dobrze z ludzmi zyje.
Miatem taka sasiadke, ktora zmarta w wieku 101 lat. Dwa lata temu.
7 lat sie nig opiekowatem. Nawet mi zapisata mieszkanie. Spotykam
sie z sgsiadami i znajomymi. Chodze do nich z Grzeskiem, potrafi sie
znalez¢, co prawda nieraz bedzie sie o co$ w kotko dopytywal, ale to
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nic sie nie dzieje. Znajomi nie mowia, ze cos robig nie tak, nikt mnie nie
poucza, ale wspotczu¢, wspofczuja. A ja nie potrzebuje wspotczucia.

Musze sam to wszystko dzwigac.

Nie da si¢ inaczej. Na razie daje rade. Nie mam wyjscia. Wiem, ze jak go
zostawie gdzies, z kim$, to bedzie siedziat taki niepewny, moze jeszcze
cos przeskroba¢. Na Warsztacie miat takie momenty, ze jak kto$ mu
powiedziat co$, co mu nie pasowalo, to wstat i uderzyt. | wiem, ze co$
takiego moze zrobi¢. Chociaz to sie rzadko zdarza, ale zdarza sig i moze
sie zdarzy¢. Reke ma mocna. Jak juz przylozy, to przytozy. A raczej tak
klepnie i ucieknie. Ja tez dostatem nieraz. Bo jak powiem cos nie tak,
albo krzykne to nieraz powie: ,Tato, nie krzycz na mnie”, a nieraz jak sie
odwroce to mnie klepnie.

Jestem po operacji serca, miatem zmieniona zastawke.

Juz 10 lat mija. Miatem tez operacje biodra. Stawy bola, kregostup boli. Ale
nie narzekam, bo jak chodze, jak jeszcze moge wszystko zrobi¢, to moze
byé. Serce dziata, biodro tez, ale teraz drugie juz odczuwam. Cwicze,
bo musze. Gimnastykuje sie rano, na tézku, zanim wstane. Potem pare
przysiadéw, skionow. Moze to mnie podtrzymuje? | spacery. Codziennie
jestesmy na spacerze, albo jedziemy gdzies i tam chodzimy albo space-
rujemy po osiedlu. | rowerem lubie jezdzi¢. On tez jezdzit, ale miat dwie
takie sytuacje, po ktorych juz nie siadt na rower. Jezdzilismy nad San. Tam
jest taka gorka, wiec najpierw prowadzilismy rowery, pozniej jest zakret
i taka minimalna gorka, on tam wsiadat na rower i jechat. | pewnego dnia,
tak jak zawsze prowadzilismy rowery, on wsiadt pierwszy, ja za nim a on
krzyczy: ,Tato, tato!” Widze, ze przyspiesza. Krzyczg: ,Grzesiek, hamuj!”
Doganiam go, a on w tym momencie przewrécit sie. Walnat o kraweznik.
Dobrze, Ze sie nie potamat. Ale kolano i tokie¢ zdarte. Do tego uderzyt
twarza o kierownice. Po tym przez dtuzszy czas nie wsiadat na rower.

Na drugi rok jedziemy po prostym, szerokim chodniku. Ja pierwszy, on za
mna. Ogladam sie co chwileg, widze ze jedzie powoli. Méwig: ,Grzesiek,
jedz!". Wotam go, kiwam reka. A ten w tym momencie fu! | wywalit sie. Co
sie stalo? Rozwigzata mu sie sznurowka, nawineta sig na pedat i tak mu
przyspawata noge do tego pedatu, ze nie mogt drgna¢ a chciat wstac,
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wiec przewrocit sie z rowerem. | od tego momentu koniec, po rowerze.
Jeszcze pozniej probowat jezdzi¢ dookota bloku. On jechal, a ja szedtem
obok niego, ale widziatem, ze jechat z takim strachem, Ze caly sig trzast,
wigc datem spokdj. | nie jezdzi.

Jezdze sam, rano. Zawioze go do Warsztatu, biore rower i jade nad San.
Lubie patrze¢ na przyrode. Pojezdze tam po swoich gorkach, $ciezkach
i wracam. Sg pierwsze dziatki, drugie dziatki, zwirownia. Robie jakie$
15 kilometrow po tych polach i waskich drozkach. Dobrze sie jezdzi,
wytrzymuje, mam kondycje.

Nie widze sposobu, zeby mogto by¢ mi lzej.

Miatbym dobrze gdyby Grzegorz byt na mieszkaniu, zabieratbym go
na $wieta, czy w tygodniu i byloby dobrze. Ale wiem, ze to nie wypali.
Gdyby byt w mieszkaniu, to ja nie miatbym prawa si¢ tam pokazywac,
bo pdzniej by to okropnie przezywatl. Ja tez bym przezywat. Chociaz
nieraz, chciatbym go nie widzie¢ przez jakis$ czas. Ale tak juz musi by¢.
Nie mamy na to wptywu.

Kazdemu z rodzicow o0séb z niepetnosprawnoscig zycze zdrowia. | sity,
zeby jakos dawac sobie rade z naszymi dzie¢mi. Bo mozna sobie dac¢
rade, juz teraz wiem, ze mozna. Tyle lat jestem z nim. Chyba nawet bytoby
mi zle, gdyby go nie byto. Gdybym zostat sam. Jest jak jest i niech tak
bedzie. Takie jest zycie. Nie tylko proste, tagodne i przyjemne. Czasami
jest i cigzkie. Wiekszos$¢ naszych dni i lat jest wiasnie taka.

Czasami mysle jak jest, a jak mogtoby by¢. Potem sie godze z tym
wszystkim. W gtowie trzeba sobie troche pouktada¢ i moze byc¢.
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Maria Jakubek
Jest jak jest, bedzie jak bedzie

Kamil ma 31 lat. Urodzit si¢ niby zdrowy, dostat 10 punktow w skali
APGAR. Do 6 roku zycia nie szukatam u niego zadnej choroby. Chodzit,
mowit, $piewat. Jak kazde dziecko. Tyle, ze byt taki szybki, caly czas
trzeba bylo na niego uwazac. Poszedt do zerowki i zaczgly sie schody.
Nastapit regres, zaczat sie cofa¢ w rozwoju. Po roku w zeréwce, skiero-
wali go do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Jarostawiu, dostat
odroczenie, bo mysleli, ze moze sobie po prostu nie radzi. Ale to nie
pomogto. Nic mu nie wchodzito do gtowy. Wigc wrécilismy do Poradni
i poszedt do szkoty specjalnej. Wybratam si¢ wtedy do neurologa. Pani
doktor Danuta Hadrys$ skierowata nas do Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Ale dostali$my sie tylko do psychologa i psychiatry. Nie
byto jakichs umow podpisanych i nie moglismy skorzysta¢ z konsultacji
u innych specjalistow. Stwierdzili, ze to ADHD. | tak przez 4 lata, co pot
roku jezdzilismy do Warszawy. Zmieniali mu leki, bo nie dziataty. Dopiero
pdzniej poszlismy na badania genetyczne i metaboliczne i wyszta choroba.
Diagnoze dostali$my w 2002 roku. Mukopolisacharydoza.

Dostatam wtedy ulotke, zeby sig¢ skontaktowac¢ ze Stowarzyszeniem
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie w Warszawie.
W broszurce byto napisane,
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ze chory zyje tyle i tyle lat, a potem umiera.

To byfa tragedia. M6] maz tak sig zamknat w sobie, ze praktycznie ze mna
nie rozmawiat. Dzisiaj juz wiemy, ze kazde dziecko z tg sama chorobg
inaczej jg przechodzi.

Jak tylko Kamil dostat diagnoze, pojechatam na turnus dla dzieci, z tym
Stowarzyszeniem z Warszawy. Na poczatku nie wychodzitam z pokoju.
Jak zobaczytam te wszystkie dzieci, w stanie gorszym niz méj Kamil, bo
on wtedy jeszcze byt biegajacy... Ciezko byto sie z tym pogodzi¢. Ale
jak porozmawiatam z innymi rodzicami, to juz bylo lepiej. Duzo mi daly
te rozmowy. W koncu wysztam z pokoju. Maz na poczatku nie jezdzit
z nami. Zaczat po 5 czy 6 latach. Teraz jezdzi, bo sama juz nie daje rady,
Kamil jest za duzy.

Choroba postepowata etapami. Wczesniej mowit, uktadat puzzle, ryso-
walt, jezdzit na rowerze. Od dawna juz nic nie mowi. Jak go wezme za
reke, to kawatek pojdzie, ale sam juz nie. Jeszcze 2, 3 lata temu, nie byto
problemow z chodzeniem, ale teraz juz nawet sam nie wstanie, caly czas
siedzi. Na diuzszg trase musi mie¢ woézek. Kawateczek pojdzie i zaraz
musi usigs¢. W tym roku po raz pierwszy mielismy woézek na turnusie.
Zawsze obchodzito sie bez, ale teraz juz nie dafo rady.

Ciezko byto sobie to w gtowie pouktadac, ale co miatam zrobi¢? Nie
mogtam sie przeciez poddac¢. Wiadomo, ze zycie takie jak wczesniej,
skonczyto sie, zaczeto sie inne. Poradzitam sobie, bo musiatam. Na
poczatku bytam w tym sama, mezowi dtugo zeszto zanim sie pogodzit.

Musialam sie zmobilizowac¢, bo ptacz nic by mi nie dat.

Do tej pory jest tak, ze jakbym sie zeztoscita, to Kamil od razu by to wy-
czut. Muszg si¢ usmiecha¢, méwi¢ do niego | wtedy jest dobrze. A jak
na przyktad jestem zia, to on od razu na to reaguje, wyczuwa, ze jestem
pod napigciem.

Ja jestem zdrowa, maz jest zdrowy, a oboje jestesmy nosicielami genu.
| przez to dziecko jest chore. Mamy drugiego syna Krystiana, jest zdrowy
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ale nie robit badan, nie wiadomo czy nie jest nosicielem. Jak zasztam
W cigze, to jeszcze nie wiedzielismy, ze Kamil jest chory.

Krystian jezdzit z nami na wszystkie turnusy. Zabieratam obydwu, jeden miat
3 lata, drugi 10, do reki torbe, plecak i jechalismy nad morze, pociggiem
z przesiadkami. Wtedy jeszcze Kamil byt sprawny. Przez kilkanascie lat tak
jezdzitam, dopiero pdzniej maz zaczat zawozi¢ nas samochodem. Przez
te wszystkie lata nie mialam ani jednego roku przerwy. Wiedziatam, ze
jak raz odpuszcze, to juz wiecej nie pojade. Pod wzgledem finansowym
jest ciezko. W tym roku nie dostali$my dofinansowania do turnusu, bo
osoby doroste majg co dwa lata, ale pojechalismy. Jeszcze jak sama
jezdzitam, to tego dofinansowania do turnusu byto 400 ziotych. Byto
tak ciezko, ze szkoda gadac¢. Z ptaczem, ale jechatam.

Przez te lata bylismy kilka razy w Sarbinowie, Cedzynie, Koszelowce,
Biatobrzegach, Ustce. Przedtem na turnusy jezdzito duzo osob, teraz
mniej, bo wszystko podrozato. To sg wazne spotkania, przyjezdzaja ro-
dzice z tymi samymi chorobami co ma Kamil. Tylko sa rozne typy: jedynki,
dwojki, trojki, czworki, Kamil ma tréjke.

W tym roku bylismy na Mazurach, w miejscowosci Géra Dgbowa.
Przyjechata dziewczynka, ktéra ma w tej chwili 10 lat. Tyle, ile miat Kamil,
jak zostat zdiagnozowany. Biegajaca, moéwiaca, uktadajgca puzzle...
Przypomniatam sobie Kamila w tym wieku. Ta dziewczynka ma ten sam
typ choroby co on.

Wzielo mnie na wspomnienia, tak sie zryczalam...

Tyle lat jezdze, ale tym razem tak mnie wzieto...

Na tych turnusach rehabilitacja nie jest najwazniejsza. Bo w sumie, co to
jest te 10 zabiegdw przez dwa tygodnie. Zresztg Kamil, jak byt mniejszy to
nigdy nie daf sig rehabilitowac, bo sie nie potozyt, do tej pory nie mozna
zrobi¢ mu badania na lezgco, bo zaraz sie podnosi, nie ulezy. Oprécz
tych zabiegéw sa spotkania integracyjne. Dzien w dzien. Spotykaja sie
rodzice i kazdy opowiada o swoich doswiadczeniach. Jeden ma taki
sposob na to, drugi ma taki.
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Zanim sie zaczeta pandemia, to mieliSmy jeszcze konferencje lekarskie.
Przyjezdzali specjalisci z catego $wiata. Opowiadali, ze prowadza badania
kliniczne. Na jedynke, dwojke i czworke wymyslili lek, ale ci chorzy nie sg
uposledzeni umystowo, a tutaj, z trojkg sa i nie ma jak podac¢ tego enzymu.
Juz kilka lat temu mowili nam, ze niedfugo bedzie lek, jezdze juz ponad
20 lat, a leku jak nie bylo tak nie ma. Trzymato nas to, ze lek w koncu sig
pojawi. Wierzylismy w to i dlatego tez jezdzilismy na te turnusy.

Dwojki na przyktad dostaty lek, bardzo drogi, 2 miliony ztotych na oso-
be na rok. Najpierw podali wszystkim, potem zrobili segregacje, komu
pomagat, temu dawali, komu nie pomagalt, to zabierali. Czyli najpierw
dziecko dostato enzym, a po jakim$ czasie jak zabrali, to umierato. To
lepiej byto go wcale nie brac¢. A teraz tylko kilka osob bierze lek na je-
dynke i dwojke, na szostke tez byt, ale zabrali.

Na turnusach jestesmy juz jak rodzina.

Pani profesor Anna Tylki-Szymanska przyjezdza co roku, na kazdy tur-
nus. Nawet teraz, jak juz nie ma konferencji z udziatem specjalistow.
Ale jako Stowarzyszenie organizujemy lekarzy we wiasnym zakresie. Na
przyktad w tym roku, pani profesor byfa trzy dni i kazdy mégt skorzystac
z wizyty. Przez dwa tygodnie byli z nami pani i pan psycholog, byta tez
pani doktor od genetyki, | jeszcze byt pan specjalizujgcy sig w leczeniu
padaczki. W ubiegtym roku mielismy takze konsultacje ortopedyczne.
Zalezy jakich lekarzy uda nam sig sprowadzi¢. Specjali$ci nie biorg za to
pieniedzy, tylko my jako Stowarzyszenie optacamy im pobyt i wyzywienie.
Stomatolodzy, neurolodzy, dietetycy tez przyjezdzaja, kogo mozemy to
$ciggamy. Tylko pani profesor Anna Tylki-Szymanska jest co roku. Mamy
te same problemy, mozna si¢ posmiac, bo przeciez ile mozna ptakac.

Najgorzej jest zawsze tym, ktérzy przyjezdzaja po raz pierwszy. Pani z tg
10-letnig dziewczynka tez byta pierwszy raz. Dziewczynka byta biegajaca,
a jej mama miata problemy z chodzeniem, nie nadazata za nig, nie mogta
biega¢, pfakata. Wazne jest, zeby na te turnusy przyjezdzali mtodzi, ale
I starsi rodzice, bo ci, ktorzy przyjada po raz pierwszy, to widza, ze ta
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dziewczynka ma dopiero 10 lat, a ten ma juz 30 i jeszcze troszeczke
chodzi. To podbudowuje rodzicéw. My, starsi rodzice, rozmawiamy z tymi
nowymi. Mowimy, ze cérka super wyglada. | ta mama powoli si¢ zmienia.
Na poczatku tez byfa taka zamknieta, jak ja, ale potem przyszta, poroz-
mawiafa z nami, ma jeszcze blizniaczki, zdrowe. Méwita, ze jest jej cigzko.

Pamietam jak kiedys na turnus w Krynicy Zdroju przyjechata pani z 6-letnig
dziewczynka. Ktéras z tych ,starych” matek powiedziata do niej:

»0O, MOj syn tez taki byt, a teraz..”.

Uslyszata to nasza pani prezes. Wzigta t¢ mame na dywanik, zeby tak
nie mowita. | wigcej juz ta pani z tg dziewczynkg nie przyjechaty, byly
tylko ten jeden raz.

Stowarzyszenie jest bardzo wazne i potrzebne. Moge zadzwoni¢ w nocy
o poétnocy czy do Zarzadu, czy do kolezanek, zawsze mi doradza, po-
mogg, powiedzg gdzie mam si¢ uda¢. Mamy te same problemy. Jedna
drugiej moze bardzo duzo pomadc, bo lekarze u nas na miejscu niewiele
wiedzg o tej chorobie. Szkoda sobie glowe zawracac. Ide tylko jak cos
mi trzeba, nie moge liczy¢ na zadng porade.

Kamil chodzit do szkoty specjalnej, pdzniej do szkoly zycia w Jarostawiu.
Byly problemy. Pani powiedziata, ze Kamil rozwala grupe, ze siedziat-
by grzecznie, gdyby kto$ caty czas z nim byt. Do szkoty zawozitam
go na 8:00, odbieratam o 12:00 i jeszcze miatabym z nim siedzie¢?
Powiedzieli, ze zostawataby z nim pewna pani, ale trzeba by jej zaptaci¢.
Zdenerwowatam sie, ale nie chciatam robi¢ problemoéw, wigc posztam
do Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego na os.
Witosa i zapisatam tam Kamila. Gdyby sie zwolnito miejsce od nowego
roku szkolnego, to mieli dac¢ znac¢. Kiedy zadzwonili z OREW-u, ze jest
miejsce, posziam do szkoty wybra¢ dokumenty. A tam pani dyrektor do
mnie z pretensjami, ze tyle pracy wtozyly, dlaczego go zabieram.
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Nic sie nie odzywatam, wzietam papiery.

Gdybym chciafa, to napisatabym skarge gdzie trzeba, ale machnetam
reka, nie jestem taka. Odesztam z klasg. Kamil trafit do OREW-u i juz
tam zostat. Nikt nie miat do mnie pretensji. Oczywiscie, ze jakies proble-
my byty, ale nikt mi nie méwit, ze mam siedzie¢ z nim bo rozwala grupe.
Samochod go zabierat, nie musialam go zawozi¢, przywozic.

Jak przyszlismy do OREW-u, to od razu zapisatam sie¢ do Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
Koto w Jarostawiu, jestem jego cztonkiem. Wydawato mi sig to oczywiste.
Optacam sktadki w jednym i drugim Stowarzyszeniu. Nie zrezygnowa-
tabym z zadnego. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze
i Choroby Rzadkie w Warszawie bardzo duzo mi pomogto, bez tego
nie wiem czy bym funkcjonowata. Ta organizacja jest ukierunkowana na
osoby z takg choroba jak ma Kamil. Jezdzimy do siebie, odwiedzamy sie.
Jestem tam nawet w Komisji Skarg i Whnioskow. Co trzy miesigce musze
jezdzi¢ do Warszawy, na spotkania Zarzagdu. Wszyscy w Zarzadzie maja
albo mieli chore dzieci. Nawet te osoby, ktorym dzieci zmarty, pozostaty
w Zarzadzie. Kiedy$ jezdzitam na zebrania sama, autobusem, a teraz
Kamil jest w takim stanie, ze byloby cigzko go zostawi¢, wigc biore syna,
meza, samochdd i jedziemy do Gloskowa pod Warszawe. Zostajemy
na noc i wracamy na drugi dzien. Spotykamy sie i utrzymujemy kontakt.
To jest bardzo wazne.

Ze wsparcia PSONI korzystam na co dzien, trzymam sie ich, Kamil caty
czas tutaj chodzit i chodzi. Jeszcze jak byt uczniem Szkoty, to mielismy
rozne spotkania z psychologami, takie grupowe, to jest bardzo potrzebne.
Po OREW-ie Kamil uczyt sie w Niepublicznej Szkoty Przysposabiajace;
do Pracy przy ul. Wilsona, potem od razu poszedt do Srodowiskowego
Domu Samopomocy. Zaczat od ul. 3-go Maja, a jak otworzyli filie przy ul.
Sanowej, to przeszedt tutaj. Samochod go zabiera, ma 5 minut, bardzo
blisko, w razie potrzeby maz podjedzie, czy ja podejde, moge zawiez¢ go
wozkiem. Kiedys zdarzalo sie, ze szliSmy na piechote. Teraz juz nie zajdzie.

Kamil nie powie czy lubi tam chodzi¢, ale jak przyjezdza samochod i mowig:
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»Kamil, chodz, idziemy, bo pan Tomek przyjechat
po ciebie”,

to od razu usmiech od ucha do ucha. Moim zdaniem, jesli nie chciatby
jechag, albo wsiada¢ do samochodu, to bytoby wida¢ niezadowolenie,
a on idzie usmiechnigty. Wazne, ze nie siedzi caly czas w domu. Rano
muszg go wyszykowac, jedzie, wraca. A tak siedziatby w domu od rana
do wieczora. Co to za zycie? Tu jest miedzy ludzmi.

Niedaleko mieszka taka pani z cérka z niepetnosprawnoscia, ktora ma
lekkie porazenie, chodzi, méwi, pisze. | ona jej nie data do SDS-u. Moze
jest jej wygodnie, bo corka posprzata, posktada pranie. A to jest tak
blisko. Dziewczyna miataby kolezanki i zajecia, jest chyba o rok starsza
od Kamila. Méwilismy sasiadce o Srodowiskowym Domu Samopomocy,
ale potem pomyslatam, co sie bede wtracac?

Kiedys Kamil byt wszedzie. Oczy trzeba byto mie¢ dookota gtowy. Teraz
ma problemy z jedzeniem, piciem. Karmienie, mycie, toaleta - wszystko
musze przy nim zrobi¢. Méwie do niego, ale nie wiem czy mnie rozumie.
Niby styszy, bo stuch ma dobry, ale jak kto$ co$ do niego méwi, to wydaje
mi sig, ze nie rozumie. Cho¢, jak na przyktad mowie, zeby wziat kanapke,
to wezmie. Tak samo z piciem. Kiedy$ byto tak, ze jak méwitam: ,Chodz
idziemy do fazienki”, to wstawat i szedt. A teraz juz nie wstanie. Mowig
do niego, nie reaguje. Ale jak kto$ co$ opowiada i mowi brzydkie stowa,
to sie $mieje. Na przykiad jak oglada ,Swiat wedtug Kiepskich” i Kiepski
gada takie gtupoty, to on sie $mieje od ucha do ucha.

Jak byt mfodszy, to na turnusach, miat taki zwyczaj, ze jak ktos do niego
podchodzit, to tapat za szyje i przytulat sie.

Pani prezes $miala sie, ze jest takg powitalng maskotka.

Nie byto wazne, czy to byt kto$ z rodzicow czy lekarz, kogo zobaczyt, to
podchodzit i rzucat sie na szyje. Fajne to byto. Stawiali go, zeby wszyst-
kich witat. To zanikto, juz tego nie ma. Za to teraz jak mamy wyjezdzac¢
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z turnusu i wszyscy sie zegnaja, to ptacze, tak bardzo ptacze... Wiasnie
wtedy, gdy kazdy z kazdym sig zegna. To znaczy, ze co$ kontaktuje, ro-
zumie. Najgorsze jest to, ze nie komunikuje swoich potrzeb. Caly dzien
moze nie je$¢ ale nie da znag, ze jest glodny. Tak samo z piciem. Zeby
dat jaki$ znak. Wczesniej stawialam wode ze szklanka na stole, braf te
szklanke i pit kiedy chciat. Teraz juz nie. Musze pilnowa¢, zeby go na-
karmi¢, napoi¢, cuda moga sta¢ na stole, a on nic nie wezmie, chyba
ze mu wioze do reki.

Jak zaczety sie problemy z Kamilem, to Krystian miat 3 lata, byt mtodszy,
a tak duzo juz umiat. Myslatam, ze Kamil bedzie widziat co robi Krystian,
I moze bedzie chciat robi¢ to samo. Miatam nadziejg, ze moze to sie
jakos nawraoci, ale tak nie byto. Krystian bardzo duzo mi pomagat jak
jezdzilismy na turnusy. Przypilnowat Kamila, zostawat z nim, jak miatam
jakies spotkania. Wychowat sig w tym.

Maz na poczatku przyjezdzat po nas na turnus na przyktad w sobote,
a w poniedziatek dopiero wyjezdzalismy.

Jak zobaczyt to wszystko, to tez nie chciat wyjsé
z pokoju.

Przemogt sig, bo go wyciggneli. Pozniej zaczat jezdzi¢ na dwa tygodnie
I tak juz zostato. Dobrze sig¢ w to wkomponowal. Méwi, ze byto lepiej
jak byty konferencje, bo byto wiecej do roboty. To my rodzice wszystko
ogarnialismy, nie mieli§my zadnej ekipy, bylo zajecie.

Jak urodzit sie Kamil, méj maz nie pracowat, byt po wojsku, przez rok
pobierat zasitek dla bezrobotnych. Po trzech miesigcach macierzyn-
skiego wrécitam do pracy, a maz zajmowat sie Kamilem. Pracowatam
dopoki nie urodzit sie Krystian, czyli do 1998 roku. Wtedy maz poszedt
do pracy, a ja zostatam na macierzynskim, potem przesztam na urlop
wychowawczy. Wczesniej caly czas pracowatam, najpierw w Zaktadach
Migsnych, a pozniej w zaktadowym sklepie miesnym. Najpierw przy ul.
Jana Pawta Il, a potem na Rynku, tam gdzie teraz jest Kawiarnia Galeria
Przedmiotu. Pracowatam jak jeszcze migso byto na kartki.
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Nie moge narzeka¢. Wydaje mi sig, ze jestem silna, bo inaczej to bym
sobie z tym nie poradzita. Zaakceptowatam te chorobe, nawet w tym
wszystkim potrafie sie¢ usmiechac¢. Tylko zawsze bolalo mnie to, ze nie
mam takich kontaktow z rodzing, zeby czasami zajeta sig Kamilem. Nie
mam wsparcia od rodziny, zeby na przyktad siostra, czy kto$ inny z nim
zostal. Tylko tym bytam zatamana, ale potem machnetam na to reka. Bede
sie gniewac na nich wszystkich? Jeszcze jak byt mtodszy, to moja siostra
przychodzita do niego jak potrzebowatam, ale tylko dopoki nie dostat
atakow padaczki. Jak dostat to juz nie chciata przychodzi¢, bo sie bata.
| zawsze bylismy tylko maz i ja, sami z tym wszystkim.

Wydaje mi sig, ze dobrze mi sie zyje.

Radze sobie jakos z tym wszystkim.

Chyba Kamil mi daje te site. Jak zobacze usmiech na jego twarzy, to az
ptaka¢ mi sie chce, ze jest taki zadowolony. Wiadomo, Ze jak co$ go
boli, to przezywam razem z nim. Najgorsze, ze nic nie powie, trzeba si¢
domyslac co sie dzieje.

Zawsze bardzo lubitam kwiaty, ale mieszkanie jest mate, ciaggle trzeba
sie czego$ pozbywac, a tu szkoda. Lubig pracowa¢ w ogrédku: kwiaty,
warzywa. Mam co robi¢, nie narzekam. A dla siebie? Czy ja wiem ,czy co$
takiego mam? Kiedys$ cztowiek wyszywat, ale potem to pozanikato. Nie
mam hobby. Jak wyszto to wszystko z Kamilem, to caly czas byly jakie$
obowiazki i cztowiek nigdy na nic nie miaf czasu. Teraz gdy Kamil péjdzie
do SDS-u to moge sobie usigés, poczytac, poogladac, na spokojnie
wypi¢ kawe. Juz nie jest tak tragicznie, bo z nim tez moge sobie posie-
dzie¢. Jak idzie do Srodowiskowego to nie mysle, jak mu tam bedzie, czy
co tam bedzie robit. Moze kiedys tak byto, jak przechodzit ze Szkoty do
Srodowiskowego Domu Samopomocy. Batam sig, czy sie przystosuje,
jak to bedzie, byto cos takiego, teraz juz nie, teraz on idzie, a ja wiem,
ze jest bezpieczny. Nieraz jak maz gdzie$ z nim pojedzie i chwile ich nie
ma, to martwig sig, ze nie dzwoni, ze pewnie cos si¢ stato. A jak jest
w SDS to nie mysle o tym, jakos tak sie przyzwyczaitam.
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Czuje sie dobrze jak go widzg, jak jest przy mnie. Jestem wtedy spokoj-
na. Jest jak jest, bedzie jak bedzie. Mam go przezy¢, a reszta mnie nie
interesuje. Po prostu nie moge odejs¢ pierwsza.
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Mariusz Kalamarz

Wiekszos¢ moich marzen sie
speinita

Niedawno, obchodzilismy z zong 24 rocznice $lubu. Zaraz po s$lubie
prowadzilismy piekne, spokojne zycie. Ja pracowatem, Bozena, po
ukonczeniu szkoty potozniczej, dostata sig na staz na Oddziat Neurologii
Szpitala w Przeworsku. W 2000 roku urodzit si¢ nasz syn Bartek, byt
bezproblemowym dzieckiem, nad wyraz spokojnym i grzecznym. Dwa
lata pdzniej urodzita sie Zuzia, piekna, z czarng fryzurka. Wypisano nas
ze szpitala z oceng 10 punktéw w skali APGAR. Dziecigtko miato by¢
zdrowe i urocze. Po jakich$ dwodch, trzech miesigcach, nasze znajome
zwrécity uwage, ze Zuzia nie wodzi wzrokiem, nie reaguje na dzwigk.
Faktycznie, nas tez to zaniepokoito. Zapisalismy Zuzie prywatnie do
lekarza w Rzeszowie. Po szczegétowych badaniach, grom z jasnego
nieba: wylew okotoporodowy drugiego stopnia, czyli dzieciece porazenie
mozgowe. Lekarz nas pocieszal, ze u niektorych dzieci, tego typu wylewy
nie niosg powaznych konsekwencji, ze by¢ moze te réznice beda tylko
minimalne. Wzielismy to oczywiscie za dobrg monete.

Zaczat sie nasz rejs w zycie z niepetnosprawnym
dzieckiem.

Zapisalismy Zuzie do Osrodka Wczesnej Interwencji Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
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Koto w Jarostawiu. Placowka OWI miescita sie wtedy na os. Witosa.
Jezdzilismy tam na rehabilitacje do 6 roku zycia. Pozniej Zuzia zacze-
ta nauke w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym
w Jarostawiu. Poczatki byty fatalne. Przez co najmniej 2 tygodnie wsiadata
do busa zaptakana. A przeciez wczesniej nie byfa izolowana, mielismy na
tyle energii, ze jezdzilismy z nig do znajomych, na wakacje, byta z nami na
basenie, w cyrku i w ogrodzie zoologicznym, ale zawsze byfa otoczona
znajomymi twarzami, a tutaj nowi ludzie, nowy teren. Na szczescie Zuzia
trafita na bardzo fajng wychowawczynig, panig Anie Kobylinska. Do tej
pory, jak si¢ spotykamy, to rozmawiamy.

Po 2 tygodniach wszystko sie uspokoito. Zaczeto sie zwyczajne zycie.
Ja pracowatem, zona przeszta na opieke nad Zuzig. Ale zycia rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym nie mozna nazwac¢ normalnym, to jest
catkiem inny $wiat. Jak ktos nie wie, jak to wyglada od podszewki, to nie
jest w stanie sobie wyobrazi¢, co my, rodzice dziecka niepetnospraw-
nego przezywamy. lle w naszej gtowie w ciggu dnia powstaje mysli, ile
pojawia sie problemow.

Zuzia byta otoczona gronem specjalistow: logopeda, neurolog. Bardzo
czesto jezdzilismy na wizyty, oczywiscie prywatnie, bo tego typu spe-
cjalisci nie sa dostepni tak czesto, jak my rodzice, bysmy chcieli.

Kazda nowa umiejgtno$¢ Zuzi wzbudzata nasz entuzjazm i radosé.

WierzyliSmy, ze bedzie dobrze, ze Zuzia wyjdzie z tego.

Cieszylismy sie z kazdego nowego stowa: mama, baba, tata. Co mie-
sigc, dwa, opanowywata nowe stowo, ale w pewnym momencie to sie
zatrzymato. Jesli chodzi o poruszanie sie, to najwigksze sukcesy Zuzia
osiggneta w wieku 10-12 lat. Potrafita utrzymac sie w pionie i przej$¢
nawet i 9 krokow bez zadnego sprzetu. W tamtym czasie wspomagali-
8my sie specjalnym, bardzo drogim skafandrem. Potowe kosztéw zakupu
pokryt tajemniczy sponsor. Zastrzegt sobie anonimowos¢. Do tej pory
nie wiem, kto to byt. Kombinezon stymulowat odpowiednie partie ciata.
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Lekarze moéwili, ze u tych dzieci nic nie idzie zgodnie z planem, ze za-
wsze sg jakie$ niespodzianki, ze widzg u Zuzi zapat, che¢ do chodzenia.
Niestety, pojawita si¢ nowa komplikacja, czyli skolioza, w tej chwili to jest
okoto 40% skrzywienia kregostupa. Zuzia caly czas jest pod kontrolg
ortopedy. Teraz walczymy o to, zeby nie przegieta tego kregostupa tak,
zeby naciskat na organy wewnetrzne, ktére mogtyby zaczg¢ szwanko-
wac. A to juz jest zagrozenie zdrowia i zycia. U Zuzi pojawia sig problem
utrzymania wtasciwej sylwetki, przykurcze, spastycznosci.

Zuzia jezdzi na wozku, jest po kilku operacjach ortopedycznych. Uczgszcza
do Niepublicznej Szkoty Przysposabiajgcej do Pracy w Jarostawiu, caty
czas jestesmy w srodowisku PSONI.

W 2006 roku zdecydowatem sig zalozy¢ wiasna dziatalno$¢ gospodar-
cza. Z mlekiem rodzicielskim wyssatem zamitowanie do prac remonto-
wo-budowlanych. Moj tato byt bardzo dobrym fachowcem w branzy
budowlanej, nauczyt mnie zawodu, jako mtody cztowiek pracowatem
z nim na wakacjach.

Moim ogromnym sukcesem bylo to, ze w niespetna rok,
wybudowatem od podstaw dom i wprowadziliSmy sie
do niego.

Wszyscy mowili, ze to jest niemozliwe, nawet zona i tesciowa troszke
obawialy sie czy damy rade. To bylo ogromne wyrzeczenie dla nas
wszystkich, ale udato sie. Budowg zaczelismy 12 maja, a wprowadzili-
8my sie dzien przed Wigilig, w tym samym roku. Jestem dumny, ze udato
nam sie to osiggna¢. Mam sie czym pochwali¢. Sam projektowatem ten
dom, zawsze taki chciatem miec¢: otwarty, przestronny, bez dodatkowych
pomieszczen. Bardzo fajnie nam sie tu mieszka.

W 2007 roku urodzito sie nasze trzecie dziecko, corka
Madzia.

Ciaza byta zagrozona, bo na koncowym etapie odkleito sie tozysko.
Lekarze straszyli nas, ze moze by¢ réznie. Na szczgscie urodzita sie super
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dziewczyna: zdrowa, usmiechnigta, radosna. Madzia byta cukiereczkiem,
ktory ostadzat nam zycie. Syn juz sam chodzit do szkoly, Zuzia jezdzita
do OREW-u. Sielanka.

Po 5 latach zona zaszta w cigze z naszym czwartym, ostatnim dziec-
kiem. W 2012 roku urodzita sie Natalka. Ze szpitala zostata wypisana
z 10 punktami w skali APGAR. Wszystko wydawato sie¢ w porzad-
ku. Zwracalismy uwage, czy wodzi wzrokiem, czy reaguje na impulsy
dzwigkowe, swietlne. Ale moja zona byta wyczulona, niepokoito ja, ze
podczas goraczki, Natalka dostaje drgawek. Lekarze pocieszali, ze to
jest czeste u maltych dzieci, ale pojechalismy do naszej pani neurolog,
ktora prowadzita Zuzie. Zrobilismy kompleksowe badania i pojawita sig
smutna wiadomos¢: niedorozwoj ciata modzelowatego. To byt grom
z jasnego nieba. Nie spodziewali$my sie drugiego chorego dziecka.
W miedzyczasie zrobilismy badania genetyczne, wszystko wskazywato,
ze nie ma zadnego problemu.

Byto to naprawde bardzo trudne. Méwiac o tym, do tej pory zatamuje mi
sie glos. Jestesmy katolikami, uznalismy, ze Bog obdarzyt nas krzyzem,
ktory musimy nie$¢. Ttumacze sobie, ze Bég widzial, ze dajemy sobie rade
z Zuzig, a poniewaz te dzieci tez musza przyjs¢ na $wiat, to stwierdzit:

»Dobrze wam wychodzi z jednym, macie jeszcze jedno.
Przynajmniej Natalka bedzie miata dobrych rodzicow”.

| tu pojawity sie problemy dnia codziennego razy dwa. Ogarna¢ dom,
dwoje dzieci zdrowych, dwoje niepetnosprawnych, prace i jeszcze
jezdzi¢ z Natalkg na rehabilitacje, tak jak wczesniej z Zuzig, do OWI
w Jarostawiu. Chwata Bogu, ze moja zona, jest takiego wielkiego ducha,
bo nieraz, powiem szczerze, zatamywatem si¢ i cigzko byto mi cokolwiek
zrobi¢ w domu czy w pracy. Nieraz siadatem i ptakatem. Ona zawsze
ciagneta mnie w gore: ,\Wstawaj, jedziemy, dziatamy”. | tak jest do tej pory.
Dziatamy wedtug schematu. Zona mowi, ze to jest taki dzien $wistaka, bo
przez caty tydzien, dzien po dniu jest to samo. Dzigki Bogu, ze dwdjka
naszych zdrowych dzieci jest praktycznie niezalezna. Pomagali$my im
w nauce na tyle na ile moglismy. W wigkszosci jednak musialy radzi¢
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sobie same. Jestem dumny i z Madzi, i z Bartka, dajg rade. Syn konczy
studia, pisze prace magisterska. Madzia jest w drugiej klasie liceum, ma
bardzo fajne oceny.

Natalka okazata sie nasza niespodzianka, robi wielkie
postepy.

Przetom nastapit w jednym, konkretnym roku. Zanim Natalka rozpocze-
ta nauke w OREW:-ie w Jarostawiu, poszta do przedszkola Smerfowo
w Przeworsku. Pozdrawiam paniag dyrektor i panie wychowawczynie,
ktore zgodzity sie przyja¢ Natalke do zwyktego oddziatu. Chodzita tam
pottora roku. W tym czasie nauczyta sie¢ jes¢ sztuccami, przyjmowac
odpowiednie pozycje do wstawania, stata sie otwarta na otoczenie.
Majac bodzce od innych dzieci, zachowywata sie tak jak one.

Efekty byty niesamowite.

Prosze sobie wyobrazi¢, ze wchodzg z Natalkg do klasy, a tu podbiega
do nas czwoérka czy pigtka dzieci i jedno $cigga jej plecak, drugie zabiera
kurteczke, trzecie buty i bijg brawo, bo Natalka przyjechata. Nieraz mia-
tem tzy w oczach, bo wiedziatem, ze moje dziecko jest tam kochane. To
przedszkole organizowato tez wyjazdy, na przyktad na duzy plac zabaw,
na wycieczke integracyjng, gdzie te dzieciaki az sig pality, zeby pomdéc
Natalce. Tu szczegolna zastuga pan nauczycielek, ktére wyttumaczyty
maluchom, ze sg dzieci, ktoére nie zawsze zachowujg si¢ identycznie jak
one, ze majg jakies$ ktopoty, problemy, ze potrzebujg wsparcia i usmiechu.
Te dzieciaki czuly sig zwigzane z sobg. Do tej pory jak widzg Natalke, to
mowig je] ,czesc".

Pozniej Natalka poszta do OREW-u, gdzie jest do tej pory. Walczymy
z podobnymi dysfunkcjami uktadu ruchowego jak u Zuzi czyli spastycz-
noscig nozek, ztym uksztattowaniem stopek. Przez dwa lata ortopeda
ustawiat te nozki we wiasciwym potozeniu, sg efekty.
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Caly czas wierzymy, ze Natalka wstanie, ze zacznie
chodzi¢, ze bedzie bardziej mobilna niz Zuzia, bo dwa
wozki inwalidzkie to jest wyzwanie.

Zuzia ma w te] chwili 21 lat, jest ciezka, m¢j kregostup juz jest w kryzy-
sie, u zony to samo, caly czas co$ nam dolega. Musimy walczy¢ o to,
zeby pcha¢ tylko jeden wozek, z Zuzig a Natalka, zeby byta mobilnie
samowystarczalna. Zobaczymy, cate zycie przed nami.

Natalka nie mowi petnymi zdaniami ale bardzo pigknie powtarza i wypo-
wiada pojedyncze stowa. Ich zasob stale sie powieksza, jestesmy tym
zachwyceni. Dla mnie to jest oczywiste, ze bedzie mogta porozumiewac
sie z otoczeniem, gdy nas juz nie bedzie. Jestesmy na dobrej drodze.

Wspieramy sie nawzajem. Mamy priorytety: rodzina,
dzieci.

Nasze zachcianki schodza na dalszy plan, zaczynajac od ubiorow
i innych drobnych rzeczy, po wolny czas. Szczerze méwiac, nie wiem
co to jest wolny czas. Nie wiem, co to sg wakacje. Dla nas wakacje
to jest jeszcze trudniejszy okres, bo mamy wszystkie dzieci w domu.
To jest armagedon: dwoje niepetnosprawnych i dwoje, ktére tez caty
czas czegos potrzebuja. Chociaz, chwata Bogu, Bartek juz jest dorosty
i jest wspanialym synem, pomaga nam we wszystkim, ale tez nie moge
zrzucac¢ na swoje dzieci opieki nad niepetnosprawnym rodzenstwem.
Oczywiscie, ze jesli na przyklad musimy pojecha¢ na zakupy, to zawsze
mozemy liczy¢, ze zostang z Zuzig i Natalka, ale nigdy nie obcigzamy ich
nadmiernie. Chcemy, zeby ich dziecinstwo byto takie jak innych dzieci.
Jesli trzeba, to zapozyczamy sig, zeby wystac¢ ktores dziecko na kolonie,
czy zeby sprawic¢ jaki$ drozszy prezent.

Wigkszos¢ czasu spedzamy z dwdjka niepetnosprawnych dzieci, wigc
czas dla dwojki zdrowych jest ograniczony. Mimo, ze staramy sig¢ za-
wsze z nimi rozmawiac¢, pytamy co u nich, jak w szkole, to na pewno
tego czasu jest za mato. By¢ moze kiedys$ bedg nam to wypominaly ale
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powiem szczerze, ze nie mamy innego pomystu jak to zorganizowac.
W pierwszej kolejnosci musimy pomaéc niepetnosprawnym dzieciakom.
Mysle, ze Madzia z Bartkiem to rozumieja. Starajg sie nam pomagac
w codziennych czynnos$ciach: sprzataniu, gotowaniu. Na Bartka zawsze
moge liczy¢ przy koszeniu trawy, rgbaniu drewna.

Nasze zycie jest zupetnie inne od rodziny, ktéra ma czworke zdrowych
dzieci i funkcjonuje na zasadzie: dom, praca, dzieci. Od kiedy mamy
dzieciaki, czyli od ponad 20 lat, tylko raz, ostatnio, bytem z zong sam na
sam na wakacjach. Moja zona jest mocno zwigzana z domem i rodzing
wiec trudno byto ja namowi¢ na dwudniowy wyjazd do Zakopanego.

W sumie to jg porwatlem.

Wszystko zorganizowatem. Zuzig zapisatem na ten czas do hostelu
w Zarzeczu, a Natalke wzieta do siebie moja siostra. Bartek zostat
z Madzig w domu.

Te dwa dni razem w Zakopanem, to byto inne zycie. Czlowiek wstaje
I ma czas tylko dla siebie. Nie martwi sig, czy dzieci dostaly leki, czy sa
najedzone, przebrane, czy trzeba zmieni¢ pampersa. Ten wyjazd osto-
dzit nam zycie. Moze jeszcze kiedy$ uda mi sie namowi¢ zone, zebysmy
skorzystali z tej zyciowej odskoczni.

Gdybym sie zatamywat, to nieciekawie by to wszystko wygladato. Cztowiek
bierze sie sam z sobg za bary. Chociaz nie ukrywam, ze tez mam zata-
mania i chwile stabosci, ale za chwileczke wstaje: dobra, poptakalismy,
pomartwili$my sie, a teraz bierz sie chiopie za zycie, jeszcze przed toba
cos jest, Bog ma jeszcze jakies$ plany. Ciesze sig, bo pomimo proble-
mow zdrowotnych, wstaje rano i dziatam. Moze nie mam wszystkiego co
chciatbym mie¢, ale moje marzenia sie realizuja. Przeciez na poczatku
matzenstwa zona moéwita, ze nie mamy szans zbudowa¢ domu, nie mamy
jak, nie mamy pieniedzy. Mowitem: ,Spokojnie kochanie, mamy czas,
trzeba ruszy¢ gtowa”. Chwata Bogu, w rok, dom stat.
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Pozniej byt problem z transportem, niby gtupia rzecz ale w naszej sytuaciji
to wazna sprawa. Dowozenie dziewczyn na rehabilitacje, na turnusy, do
lekarzy w Krakowie, Przeworsku, Rzeszowie. Pierwszym naszym samo-
chodem byt maly fiat, ktory dostatem w spadku po tacie. W tej chwili
mamy duzego mini vana, ktéry nie jest tak do konca przystosowany
do potrzeb dziewczynek, ale moja siostra z mgzem zafundowali nam
fotel elektryczny, ktéry wyjezdza z samochodu. Szwagier osobiscie go
zamontowat. Taka zrobili nam niespodzianke. Probowatem zdoby¢ pie-
nigdze z PFRON-u na zakup samochodu z wyposazeniem, ale na rynku
pojawily sie takie ceny, ze nie jestem w stanie tego ogarng¢, musiatbym
mie¢ jakie$ 50 tysigcy ztotych wtasnego wktadu. Wymogi sg takie, ze
samochod nie moze mie¢ wigcej niz 6 lat, tagcznie z przerébka takie auta
zaczynaja sie od 150 tysigcy ztotych.

Jesli chodzi o kwestie finansowe, to zaczynaliSmy od
zasitku na Zuzie.

Zona musiata zosta¢ w domu, bo Zuzia potrzebowata statej opieki. 20 lat
temu dostawalismy na reke okoto 600 ztotych, teraz zasitek opiekunczy
wynosi 2400 ztotych na osobe, ktora opiekuje si¢ osoba niepetnospraw-
na. To tez nie jest jaka$ ogromna kwota. Po pewnym czasie zaczely sie
moje problemy zdrowotne, do tego weszty nowe zasady rozliczania
przedsigbiorcéw i musiatem zamkna¢ dziatalno$¢ gospodarcza. Pobieram
zasitek na Natalke. Na poczatku, nawet jak miato sie dwoje czy troje
dzieci z niepetnosprawnoscia, to mozna byfo pobiera¢ zasitek tylko na
jedna osobe. Na szczescie to zostato zmienione, teraz jeden rodzic
moze pobiera¢ zasitek na jedno dziecko, drugi na drugie. Wigc mamy
od panstwa 5 tysigcy ztotych, jestem w stanie zwigza¢ koniec z korncem,
jakos$ dajemy sobie rade. Zajmuje sie domem, rodzing, zawsze jest mase
rzeczy do zrobienia.

Jesli trzeba zdoby¢ pienigdze, na przyktad na jaki$ sprzet rehabilitacyjny,
to zakasuje rekawy i dziatam. Wspieramy sie funduszami z PFRON-u
i PCPR-u. Niestety, gros sprzetu, jest dofinansowane w potowie lub
mniej. Reszte pieniedzy musimy sami zdoby¢, to jest nasza inwencja.
Zmusitem sie w ubieglym roku do zgtoszenia dziewczyn do Fundacji
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Zdazy¢ z Pomoca. Byto mi wstyd. Zawsze uwazatem, ze poki mam
zdrowe rece, nogi i glowe to sam zarobig na wszystko, ale przy tych
cenach sprzetu rehabilitacyjnego, stwierdzilismy, ze niestety, sami nie
damy rady. Jesli chcemy zapewni¢ dziecku sprzet ortopedyczny, reha-
bilitacyjny, specjalistow, to musimy prosi¢ o pomoc.

Moim zdaniem, sprzet rehabilitacyjny powinien by¢ dofinansowany
w o wiele wiekszym zakresie. A turnusy rehabilitacyjne powinny byc¢
bardziej rozbudowane, powinno by¢ wigcej zaje¢ rehabilitacyjnych, okoto
8 godzin, a nie jak sie zdarza, zaledwie 4.

Mamy problem ze zorganizowaniem opieki nad naszymi
dzieémi, gdy chcemy wybra¢ sie na komunie czy wesele.

Zuzig umieszczg w hostelu, ale dla Natalki nie ma miejsca bo jest niepet-
noletnia. Na przyktad nie moge jej wysta¢ na mieszkanie treningowe tak
z marszu, bo to trzeba uzgadnia¢. Szukam ratunku w rodzinie, na ktorg
zawsze moge liczy¢. Ale potrzebna by byta jakas opieka wytchnienio-
wa. Nam rodzicom tak naprawde wystarcza dwa, trzy dni spokojnego
pobytu w innym miejscu. Jestesmy w stanie zresetowa¢ gtowe, odpo-
czac¢, powspomina¢ czasy narzeczenstwa, gdy mielismy tylko siebie
I zajmowalismy sie tylko sobg. Mamy natadowane baterie i mamy czas
na podjecie nowych decyzji i dziatan.

Najwigkszym problemem jest to, co stanie sie z naszymi dziecmi, gdy nas
juz nie bedzie. Kto im zaoferuje jakas pomoc? Gdzie beda zyty? Czy nie
beda cierpialy? Cztowiek marzy, zeby to dziecko miato swoj kat i opieke
taka, jakg cztowiek cztowiekowi powinien zagwarantowac¢. W Jarostawiu
sa mieszkania chronione, ale to jest kropla w morzu potrzeb. Przeciez
kazdego roku pojawia sie kilkanascioro dzieciakéw, ktére mogtyby same
funkcjonowa¢. Panstwo powinno oferowac nie tylko kredyty dla zdro-
wych, mtodych osdéb, ale tez dla osob z niepetnosprawnoscia, ktore sg
w stanie funkcjonowac niezaleznie, przy wsparciu asystenta.

To nam spedza sen z powiek. Ale na pewno nie bede zadat, aby moje
zdrowe dzieci przejety opieke nad niepetnosprawnym rodzenstwem.
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One powinny mie¢ swoje zycie, priorytety, rodzing, cieszy¢ sie tym, co
osiagaja. Oczywiscie bede im wdzigczny, gdy beda interesowaly sie tym,
co sig¢ dzieje z ich rodzenstwem, ale nie moge obarczac¢ ich codzienng
opieka nad nimi. Szukamy osrodkow, zbieramy opinie, co roku powstaje
cos nowego. Licze, ze jeszcze pare lat Bozia da, zeby udato nam sie
zapewni¢ tym naszym dzieciakom godng przysztos¢. Wigkszo$¢ moich
marzen sie spefnita, wierze ze i to sie spetni.
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Krystyna Kornaga

Jestem dla siebie dobra
przyjaciotka

W wieku 4 lat Rafat dobrze sig rozwijat, ale stabo mowit. Pani doktor
neurolog u nas w Lubaczowie, skierowata mnie do Jarostawia, do neu-
rolog pani doktor Danuty Hadrys, a ona z kolei do Szpitala w Prokocimiu
w Krakowie. Tam stwierdzili, ze Rafat ma autyzm i nadpobudliwos$¢
psychoruchowa, czyli ADHD. Nigdzie z tym nie sztam, bo w Krakowie
nie dostatam zadnych wytycznych, ani tabletek, nic. W domu normalnie
funkcjonowat. Jak miat 6 lat, poszedt do przedszkola w Lubaczowie, ale
nie bawit sie z réwiesnikami. Musiatam by¢ z nim, zeby w ogole chciat
zostawac. Dzieci jak to dzieci, wysmiewaly go, bo miat swoj $wiat: ksigzki,
gazety, ogladat, czytat, to go interesowato. Niektére mamy pytaty, co to
znaczy, ze dziecko nie moze zosta¢ bez matki. Nic sie nie odzywatam.

W Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Lubaczowie powie-
dzieli mi, ze w Jarostawiu jest taka placéwka na os. Witosa, Osrodek
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy. Zostatam przyjeta. Od
razu tez zapisatam sig¢ do Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob
z Niepetnosprawnoscia Intelektualng i jestem jego cztonkiem juz przeszto
20 lat. Do Osrodka jezdzitam z Rafatem co dwa tygodnie: do psycholo-
ga i logopedy. Pdznie] okazato sie, ze jest tam grupa autystyczna, ktorg
prowadzi pani Ula Kuzaj. Akurat zwolnito si¢ miejsce i moj syn trafit do
tej grupy. Nie wiedziatam jak pani Ula sobie z nim poradzi, bo byt troche
krzykliwy, musiat mie¢ duzo dyscypliny, zeby sie uspokoi¢. Nie wszystko
jadt, zaraz wymiotowat.
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Od poczatku polubiliSmy sie z paniag Ula, bo to kobieta
aniot.

Jak zaczeta z nim pracowac, to powoli nauczyt si¢ jes¢ wszystkie po-
trawy, zaczeli chodzi¢ po miescie i poznawac¢ wszystkie zawody: byli
u krawca, szewca. Byto wspaniale. Tylko te dojazdy byty troche meczace,
bo to byto prawie 100 kilometréw kazdego dnia. A jeszcze na poczatku
jak syn nie chciat zostawa¢c w OREW-ie, to przyjezdzatam z nim rano
transportem, posiedziat z godzing, dwie, na rekach niostam go na stacje,
I wracalismy autobusem do Lubaczowa. Po kilku dniach datam go na
site do transportu i mowig: ,Bedzie krzyczat, ale sig¢ uspokoi”. Okazato
sig, ze dojechali z Lubaczowa do Oleszyc i faktycznie sig uspokoit. | juz
codziennie jezdzit.

W 2006 roku w Oleszycach powstata filia OREW-u. My jako rodzice
pomagalismy, karczowali§my teren, zeby nasze dzieci jak najszybcie]
mogty tam dojezdzac.

Pamietam, ze gdy Rafatek chodzit ostatni rok do Osrodka, kilku rodzicow
zapytato podczas zebrania pana Mariusza Mitusia: ,Panie Przewodniczacy,
co teraz bedzie z naszymi dzie¢mi?”". ,Co$ wymyslimy” - powiedziat. | fak-
tycznie, po pot roku powstata filia Zaktadu Aktywnosci Zawodowej przy
ul. Zamkowej w Oleszycach. Rafat dostat prace przy produkcji podpatek.
Ogromny ciezar zostat zdjety z moich plecow. Miat wtedy 21 lat. Gdyby
nie praca, to co by robit? Siedziat w domu? Telewizor, komputer? On
jak to autystyk, boi sie stonca, wyj$¢ na pole wyjdzie, ale jak najszybciej
chce wraca¢ do domu, bo ma telewizor, komputer, gry, to go interesuje.

Teraz ma 27 lat, caly czas pracuje przy podpatkach, jest z ludzmi, ma
swoje zadania. Przychodzi rano do pracy, podpisuje listg, ma swoja
szafke, przebiera sie, ma stanowisko pracy, sprzata, ma obowigzek,
cel. Przede wszystkim jest miedzy ludzmi. Lubi te prace, lubi trenerow.

4 lata temu znienacka dostat ataku padaczki.

Przerazitam sig. To bylo w domu, na wakacjach. Przyszedt, zjadt obiad i po-
szedt przed komputer. Za chwile wotam go, nie odpowiada. Przychodze,
a on lezy na podtodze, pod biurkiem. Mowig: ,Rafatku, czego szukasz?”
Wotam, wotam, a on nie reaguje. Tylko lezy i ciezko oddycha, nie kontak-
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tuje. Nie wiedziatam co sig dzieje. Akurat z pracy przyjechat moj drugi syn,
mowig: ,Andrzejek chodz, bo z Rafatkiem cos sie dzieje”. Wyciagnelismy
go na $rodek, mowig do niego, a on jakby byt nafaszerowany lekami.
Wezwalismy pogotowie. Zwymiotowat. Pytajg czy ma atak padaczki,
mowig, ze nigdy nie miat padaczki, ale w Krakowie jak mu robili prze-
Swietlenie gtowy, to powiedzieli, ze jest cysta i kiedys moze by¢ atak,
bo ta cysta moze rosna¢ ale nie musi. Myslatam, Zze jak do 24 roku zycia
nic si¢ nie dziato, to juz bedzie spokad.

Wzieli go na oddziat, porobili wszystkie badania, dali relanium, wyspat
sie i przyjechat do domu. Ale bolaty go plecy. Zaraz na drugi dzien
pojechalismy do pani doktor Hadrys. Powiedziata, ze moze sie uderzyt
i dlatego go boli. Za jaki$ czas dzwoni do mnie szwagierka, ktéra jest
zakonnicg, opowiadam jej, ze po upadku ma problem z plecami. ,Zréb
mu przeswietlenie kregostupa”. Okazato sig, ze kregostup jest w trzech
miejscach peknigty. Musiat nosi¢ gorset, od wrze$nia do grudnia. Jaki
to musiat by¢ bol... Jak przywiezlismy go w nocy do domu po tym ataku,
to biedny nie mogt sie obroci¢ na wersalce. Nie umial wyttumaczy¢,
powtarzat tylko, ze bolg go plecy. Gorset mu pomogt. Cwiczylismy, zeby
miesnie nie zwiotczaly.

W grudniu znowu atak. Juz w Oleszycach, w OREW-ie. Zadzwonili, ze
miat dos¢ ostry atak padaczki. W szpitalu w Lubaczowie, gdzie trafilismy,
pewna mama poradzita mi, zebym poprosita o skierowanie do szpitala.

»Zostaniesz z tym wszystkim na swieta i skad bedziesz
wiedziata co robi¢?” - powiedziata.

To byto 13 grudnia. Pani doktor z SOR-u bez problemu data skierowanie.
W Rzeszowie czekalismy okoto 10 godzin. Nie chcieli nas przyja¢, bo
jak to, tak od razu na oddziat, ze to trzeba sie rejestrowac¢. Pan doktor
przepisat tabletki i chciat nas wypisag, ale ze jestem matka, ktora sig nie
daje, mowig, ze sig nie rusze, bo to nie sztuka dac tabletki, nie wiem jak
zareaguje, a tu idg $wieta. Pan ordynator nie chciat sie zgodzi¢, zebym
zostata z synem na oddziale. Powiedziatam, ze jestem przygotowana,
bo rzeczywiscie miatam koc i poduszke, ze bede spata na podtodze,
ale nie zostawig go, bo on nigdy sam nie byt w szpitalu. Powiedziatam
panu ordynatorowi, ze mi si¢ nalezy, bo w zycie weszta ustawa, ktora
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mowi o tym, ze matka z dzieckiem niepetnosprawnym ma prawo zostac
w szpitalu. Zostawili nas.

Najpierw bylismy na jednej sali, potem przerzucili nas na druga. Pan
ordynator powiedziat: ,Jak pani to sobie wyobraza, ze jak my mu zrobi-
my rezonans jak on nawet przez chwile nie potrafi uleze¢?”. Méwig, ze
bede sie starata, zeby lezat. Zrobili mu tomograf, EEG i przyszedt czas
na rezonans. Mowie: ,Rafatku, zrobimy ci takie badanie, musisz leze¢
grzecznie, nie mozesz sie rusza¢, a pod choinke dostaniesz konsole
x-box". Byt zafascynowany, bo zawsze chciat x-boxa. Kiedy zblizaty sie
te badania, wytlumaczytam mu: ,Tu sie potozysz na tézku, bede stata
obok ciebie, nie wolno Ci sie rusza¢”. To badanie trwato okoto 40 minut.
On lezat, ja statam i co chwile tapatam go za noge: ,Lez, nie ruszaj sie”.
| on to wytrzymat. A ja bytam taka zmeczona tym staniem, skupianiem
sie, jak bym nie wiadomo co robita.

Zrobili mu rezonans i wszystko wyszto w porzadku. Ustawili mu tabletki
i odpukac, dzigki Bogu, uspokoito sie. Na odchodnym jak rozmawiatam
z ordynatorem to mu dopiektam. Mowie: ,Panie doktorze, pan twierdzit,
ze moj syn nie da sobie zrobi¢ badania, a wszystkie badania udato sie
wykona¢: EEG, tomograf i rezonans. Mogt uleze¢? Mogt. A pan doktor
od razu powiedziat, ze nie da rady”. Pan ordynator zaczerwienit sig.
Podziekowatam i wysztam.

Mysle: ,Nie bedziecie nas traktowac¢ jak wyrzutkéw”.

Teraz Rafat jest pod opieka pani Basi Nazarewicz neurolog z Jarostawia.
Raz do roku ma badania EEG. Pani, ktora je robi, méwi, ze zapis jest
bardzo dobry. Na wrzesien jest umowiony do pani doktor. Caly czas jest
na tabletkach, jest dobrze prowadzony.

Jak zbliza sie 13 kazdego miesiaca, to cata jestem w nerwach. A jak
dzwoni telefon z Zaktadu Aktywnosci Zawodowej, to od razu mam ciarki.
Bo wtedy zadzwonit telefon: ,Przyjezdzaj, przyjezdzaj szybko. Z Rafatem
cos sie dzieje. Upadt, zemdlat”. Od nas do Oleszyc jest 10 kilometrow.
Tak jechatam, Zze nie wiedzialam co sie dzieje. | teraz jak dzwoni ZAZ, to
juz jestem zdenerwowana. Ale jak stysze w telefonie: ,Czes¢ Krystyna,
co tam?” To mysle: ,Dobrze, nic sig nie dzieje. Spokojnie”.
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Rafal umie czytaé, pisaé¢, sam je, sam zatatwia wszystkie
swoje potrzeby.

Przy kapaniu, wiadomo, trzeba mu poméc. Wszystko mowi. Na waka-
cjach czyta ksigzki, nawet dos¢ szybko czyta, moze bez zrozumienia,
ale czyta. Miat 3, 4 latka, jak nauczy! sig liter, cyfr i nauczyt sig¢ czytac.
Sam z siebie. Jak pojechalismy do Prokocimia, a miat wtedy 3 latka,
czytat numery sal: 238, 325. Pani doktor nie mogtfa uwierzy¢. A puzzle
jak ukfadat, to nigdy nie patrzyt na obrazek, tylko brat po kolei i uktadat.
Puzzle ma w jednym paluszku. Jak ma 500 puzzli to ukfada od 4 do 5
godzin. | to pejzaze.

Tylko to myslenie ma za szybkie. Ma takie swoje odruchy: skakanie do
gory, cieszenie sie, machanie rekami, wszystko chciatby zrobi¢ jak najszyb-
ciej. Nieraz nie moze wyrazi¢ tego co mysli, ani gestykulacjg, ani mowa.

Po tym ataku padaczki bylismy z nim na okragto, taka bytam niespokojna.
Teraz juz powoli odsuwam te mysli, bo wiem, ze to sie uspokoito. Ale
jak jade do miasta to go nauczytam, ze dzwonig. Ma odebra¢ telefon
I powiedzie¢ co robi. Jak z mezem ogladamy telewizje a Rafat siedzi przy
komputerze i nagle jest cisza, to mgz méwi do mnie: ,Co on tam robi?”
Ja mowie: ,Rafatek, Rafatek”. ,Jestem, jestem”. Czuwamy.

Teraz mamy inny sposob. Opiekuje sie tez tesciowa, ktéra choruje na
demencje. Wymyslilismy z mezem, ze podiagczymy kamerke. Jak gdzies
ide, to sprawdzam w telefonie, co si¢ dzieje. A jak ostatnio chcielismy
z mezem wyjs¢ z domu, to ustawitam kamerke w pokoju Rafata. Mowig:
,Rafatku, 0 21:45 masz by¢ w pokoju przed telewizorem”. ,Dobrze,
mamo”. Sprawdzitam w telefonie o 21:50, a on lezy i oglada telewizjg.
Jestem spokojna, widze co sie dzieje.

Cztowiek musi funkcjonowac.

Trzeba zy¢, trzeba tez iS¢ do ludzi. Brakuje nam tego.

Opieka nad tesciowa powoduje, ze nie mozemy wyjecha¢ na wakacije.
Nie jest to takie zycie jak majg niektorzy, petna piersig, my tak skrom-
nie. Ale wystarczy nam, jak sie troche z tego domu wyrwiemy, gdzies
pojedziemy. Jak jedziemy dalej, to prosze bratowa czy szwagierke i one
zostaja z tesciowa. Rafata zabieramy z soba.
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Jak Jola Motyka byta jego asystentka to wszedzie z nim chodzita. Asystencje
miat chyba z 6 czy 7 lat. To bardzo sig¢ sprawdzito. Nawet i dzisiaj od-
databym go Joli na miesigc, dwa, nie batabym sig. | do kina z nig jezdzit,
I na basen, i do teatru, i do wszystkich galerii. Umie wysiedzie¢ w kinie,
czy w teatrze godzing, dwie. Przy wsparciu potrafi kupi¢ bilet. Wiedziat
gdzie u Joli w domu jest chleb, wedlina. Czut si¢ jak u siebie. Cieszytam
sie tg asystencja. To bylo wazne i dla niego, i dla mnie. Asystencja to
Swietna sprawa. Wiesiek Motyka tez byt jego asystentem. Wiedziatam,
ze i Joli, i Wieskowi moge zaufac.

Andrzej jest starszy od Rafata, ma 32 lata. Jest zonaty,
ma 2,5 letnia cérke.

Ich relacje od poczatku byly bardzo dobre. Andrzej wiedzial, ze brat jest
chory i byt przygotowywany od poczatku, ze kiedys, jak mnie nie bedzie,
to on sig nim zaopiekuje. Jest na to nastawiony. Powiedzial, ze nigdy nie
oddatby go do jakiego$ osrodka. Tak chce Rafata usamodzielni¢, zeby
nie byl cigzarem, zeby umiat wszystko koto siebie zrobi¢. Wiadomo,
ze Andrzej zawsze begdzie musiat czuwa¢ nad nim. Jestem spokojna
o przysztos¢ Rafata.

Syn musi mie¢ wszystko poukifadane, wszystko zrobione w odpowiednim
czasie. Jak przyjezdza z pracy po potudniu to wie, ze ma zje$¢ obiad,
potem jest komputer czy konsola x-box. A jak nieraz gdzie$ go zabiore,
to sig denerwuje, bo jego harmonogram dzienny zostat zaburzony. Po
tych tabletkach troche przytyt, bo to sg hormony. Nauczyt sig, ze co-
dziennie od 16:30 do 17:00 ¢éwiczy pot godziny na orbitreku. ldzie na
gore, wiacza telewizor i ¢wiczy. Czy jestem w domu, czy mnie nie ma.
Tak ma zakodowane, ze musi po¢wiczy¢ i juz.

Maz duzo mi pomaga. Czego nie wie, to mu wyjasniam, bo to ja czescie;
jezdzitam na zebrania i spotkania do Jarostawia. Jestem bardziej w to
zaangazowana, bo maz caly czas pracowat, ale mowitam mu, ze Rafat
potrzebuje duzo dyscypliny.

To ja jestem twardsza, maz bardziej mu pobtaza.

Moéwi do niego: ,Czekaj, przyjdzie mama, ona ci tu da, zobaczysz".
Nieraz kiocili sie o pilota, bo Rafat nie chciat oddac¢. Tylko przysziam
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I mowie: ,Rafat, potoz tego pilota” i od razu oddawat. Wiedziatam jak
z nim postepowac. Pani Ula mi ttumaczyta, mielismy tez rozne szkolenia.

Syn zawsze lubit te wszystkie gry i teleturnieje w telewizji np. ,Jaka
to melodia”. Wszystkie piosenki odgaduje po nutce. Lubi tez ,Jeden
z dziesigciu”. Wszystko umie.

Co sobote razem z mgzem jezdzg na mecze. Pdzniej omawiaja kto strzelit
bramke, w ktorej minucie. Maz musi powiedzie¢ Rafatowi jaki jest sktad
druzyny, kto bedzie grat. Mowitam mu: , Ty tez musisz go zabiera¢, a nie
ze jezdzi tylko ze mng”". Jak przyjezdza moja szwagierka, ktora jest w za-
konie i pracuje z dzie¢mi, to mowi, ze $wietnie prowadze Rafatka. A ze
przyjezdza raz na rok to widzi postgpy. Mowi, ze jest spokojny, wyciszony,
mozna z nim porozmawiac.

Gdyby nie Stowarzyszenie, to nie wiem co bym zrobita i gdzie
w te] chwili bylby Rafat. Jak jezdzit do Jarostawia to wyjezdzat o 8:00
I wracat o 16:00. Mozna byto odetchng¢. Dziekowa¢ Bogu, ze takie
Stowarzyszenie powstato.

Nieraz mysle, dlaczego ja?

Czlowiek byt mtody, nie pit, nie palit. Dlaczego urodzito si¢ chore dziecko?
Dlaczego ja? Dlaczego cztowiek tyle tych krzyzy nosi? Troche ponarze-
kam, ale pozniej trzeba wréci¢ do codziennosci i tyle. Jesli narzekam,
to sama do siebie. Smieje sig, ze jestem dla siebie dobra przyjaciotka.
Sama do siebie pogadam, bo co mam zrobi¢? Ludzie majg jeszcze gorze.
Kiedy$ mogtam oglada¢ ,Sprawe dla reportera”, teraz juz nie moge, bo
pokazujg dzieci na wozkach. Filméw wojennych tez nie oglagdam. Albo
sie starzeje, albo wymigkam. Nie wiem, czy jestem wrazliwa, wydaje mi
sie, ze jestem zwyczajna.

Jak idziemy do kosciota, to widze, ze ludzie patrza sie na nas, bo Rafat
cos do mnie méwi podczas mszy, albo sam do siebie méwi. Nieraz go
uspokajam, ale czasami sig¢ nie da.

Jak potrzebuje wyciszenia, to zrobig sobie kawe, spokojnie usiade,
przegladne telefon, czy przeczytam ksiazke.
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Zeby tylko mieé chwile ciszy, spokoju.

Nieraz méwie do meza, ze ganiamy, robimy, pchamy te pieniadze w dom,
w te betony, remonty, a ludzie jezdzg na wakacje, cos zobacza, nie mar-
twig si¢ co majg w domu, tylko chcg odpocza¢. Moj maz to taki pracus,
nauczony, ze cate zycie trzeba pracowac. Ale z drugiej strony, jak pojade?
Jak to wszystko zostawie? Rafata wezmiemy ale jest jeszcze tesciowa.
| tak od stowa do stowa, byta rozmowa, nie ma rozmowy, wracamy do
codziennosci. | tyle.

Kiedys, jak jeszcze syn chodzit do OREW-u to czesto organizowalismy
z rodzicami wycieczki. Jezdzilismy raz, dwa razy w roku. Ale wtedy zyli
moi rodzice, teSciowa byta inna, cztowiek moégt sig ruszy¢. Jezdzilismy
na dwa, trzy dni. Jedna mama pomagata drugiej czy pcha¢ wozek, czy
przebierac. Mielismy taka grupe rodzicow w Oleszycach, ze dobrze razem
sie czulismy. Co miesigc mielismy zebrania, wspieraty$my jedna druga.
Kazda cos doradzita, jaki lekarz jest dobry, gdzie mozna cos zatatwic.
Kazda mogta wyla¢ swoje zale, na meza, na rodzing. Ponarzekatysmy
jedna do drugiej, rozumiatysmy sie.

Na $wieta robity$my razem pierogi, piektysmy placki, organizowaty$my
sobie Wigilie, Dzierh Matki, $niadanie wielkanocne. To bylo wspaniafe.
Pozniej wszystko sie porozchodzito, kontakty telefoniczne sige urwaty,
kazdy ma swoje zycie. Juz nie ma tego co przedtem. Brakuje mi takich
wyjazdéw, spotkan. Wiadomo, ze nasze dzieci sig starzeja i my sie sta-
rzejemy. Mito sie to wspomina.

Lubie is¢ do ludzi.

Porozmawiam z sagsiadka przez pfot, czy do kolezanki wyskoczg na kawe.
Mam godzing do obiadu, zamykam drzwi, klucz w kieszen, dzwonig do
kolezanki: ,Rob szybka kawe, mamy poét godziny”. Wypijemy, pogada-
my i wracam podbudowana. Do drugiego syna pojadg, na godzine, pot
godziny. | jak wroce, to od razu wiem co mam robi¢, bo i obiad trzeba
przygotowac i zadbac o tesciowa. Ale z zewnatrz jak ktos patrzy to mysli,
ze to nie sg zadne obowigzki, bo tej naszej pracy nie widac.

Jak kazda matka dziecka niepetnosprawnego marzg, zeby byto zdrowe.
| zeby kiedys, jak nas juz nie bedzie, umiat sobie poradzi¢. Wiadomo, ze
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kiedys brat bedzie musiat si¢ nim zaja¢, ale chodzi o to, zeby sprawiat
im jak najmniej ktopotu. Majg dobry kontakt.

Stowarzyszenie to jest nasza jedna wielka rodzina.

Na zebraniach zawsze mozna sie czegos nauczy¢. Jak mielismy zebra-
nie o ubezwtasnowolnieniu, to kazdy mogt sie dowiedzie¢ jakie sg tego
skutki. Trzeba mie¢ informacje na ten temat, bo to sie robi na cate zycie.
Moim zdaniem to krzywda dla dziecka.

Powinno by¢ wieksze wsparcie dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Zeby
mogly rozwija¢ swoje zainteresowania. Chociaz w poréwnaniu do tego
co bylo, to jest duzo lepiej, ale potrzeby ciaggle sg. Na przykfad nie
mozemy korzysta¢ z wszystkich programow Powiatowego Centrum
Pomocy Rodzinie. Wiele programéw nie dotyczy naszych dzieci, czuje-
my sie pokrzywdzeni. Chciatabym na przykiad dla naszego syna nowy
komputer bo ten co ma, dostatam z PCPR-u juz kilka lat temu. Ide do
PCPR-u i pytam czy jest jakis program, zebym mogta otrzyma¢ komputer.
»Nie, bo to dotyczy oséb z niepetnosprawnoscia w stopniu gtebokim,
z niedowfadem konczyn”. Mowig, ze Rafat ma sprawne rece, nogi, ale
intelektualnie jest mniej sprawny i tez by mu sig przydat komputer, to dla
niego okno na swiat. Dla takich dzieci jak moj syn, dla autystykow mniej
jest programow, mniej dofinansowan.

Swiadczenia sa niskie. A to jest haréwa.

Ludzie z zewnatrz widzg to inaczej. Moze bardziej rozumieja rodzicow,
ktorzy maja dzieci z niepetnosprawnoscia w stopniu gtebszym. A moj
syn, cho¢ ma niepetnosprawnos$¢ w stopniu znacznym, to sam chodzi,
wszystko mowi, a ja siedze w domu i biore na niego pienigdze. Takie jest
rozumowanie. Ale zeby tak funkcjonowat jak teraz, to ile ja pracy wtozy-
tam i caty czas wktadam. lle trzeba mu tlumaczy¢, ze nie wolno, nie idz.
Na przykiad jakbym go zostawita samego, to tak jak by ktos$ przyszedt
na podworze, to on otworzy drzwi, mimo ze mu méwig, ze nie wolno
otwiera¢, nie wolno wpuszczaé nikogo obcego. On tego nie rozumie.
Ufa ludziom, mysli ze jak zadzwoni dzwonek, to trzeba wpusci¢ do domu.
Zrobilismy teraz brame na pilota, zamykamy jak jedziemy. Latwo ocenia¢
z zewnatrz. Juz teraz nie zwracam na to uwagi, zrobitam sie obojetna na
ludzkie gadanie, bo ile mozna?
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Mam zal do lekarzy na komisjach.

Teraz stawatam z Rafatem na komisji. Stajemy tak juz przeszio 20 lat.
Dostalismy orzeczenie tylko na 2 lata, do 2025 roku. Bytam zta, bo jak
byt covid i nie widzieli go w ogdle, to pani doktor data mu na 3 lata.
Denerwuje mnie ta papierologia, przeciez nic si¢ nie zmienia, choroba
jest dalej ta sama, nie cofnie sig, a lekarze robig z naszych dzieci kroli-
ki doswiadczalne.

Kiedy$ zapytatam, dlaczego dostaje orzeczenie na tak krotki okres, to mi
powiedzieli, ze nie moga inaczej, bo maja taki wymog, ze muszg dawac
na dwa, trzy lata.

Teraz na komisji, pani doktor zapytata Rafata do jakiej placowki uczegsz-
cza. Odpowiedziat, ze do ZAZ-u na podpatki. ,A jakie masz choroby?”.
Méwig: ,Pani doktor, on nie wymieni, bo nie zna”. | ja wymienitam. A pani
doktor do mnie: ,Co jeszcze?". To powiedziatam: ,Wystarczg mi te
choroby co juz sg". Rozmowa trwata 5, gora 10 minut. Pani doktor caty
czas pisata na klawiaturze. Nawet na niego nie popatrzyta, nie zamienita
z nim zadnego sfowa: jak sie czujesz, ile masz lat. Nic.

Pozniej byto jeszcze spotkanie z panig psycholog. Tam sig rozptakatam.
Mowie, ze robig z nami co chca. Ona mowi: ,Prosze wybaczy¢ ale ja nic
pani nie poradze, tak teraz postepuja z takimi dzie¢mi”. Wysztam z tego
gabinetu, bytam zta. Pytam w sekretariacie, czy moge sie odwota¢. ,Tak,
moze sig pani odwotac”. Ale pozniej doszlismy z mezem do wniosku,
ze na razie odpuscimy, zobaczymy co bedzie za dwa lata. Psychiatra,
pan doktor Roman Mikutfa, do ktérego jezdze z Rafatem powiedziat,
ze powinnismy sie odwotac¢, ze mamy taka podstawe, ze nie powinni
kwestionowa¢ dokumentow i powinni przyzna¢ rente bezterminowo,
na czas nieokreslony. Batam sig, bo moze oni sobie zaznaczg, ze sie
odwotywatam i moze beda robi¢ jakies trudnosci?

W ZUS-ie w 2025 roku tez konczy sie $wiadczenie pielegnacyjne na
Rafafa, konczy sig renta i te 500+, wigc w jednym roku bedziemy stawac
3 razy na komisji. Ale co mam zrobi¢? Nic nie poradzg. Zawsze mam
te ktody pod nogi rzucane, ale muszg dawac rade. Nieraz lubie sig tak
wygadac, wyzali¢, |zej mi sie robi i ide dalej, do przodu.
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Magdalena Krawiec

Zy¢ tu i teraz

Kacper urodzit sie¢ 13 dni po terminie, przez cesarskie cigcie. W cigzy
nic nie wskazywato na problemy, wszystko wydawato si¢ w porzadku.
Jednak po przebudzeniu dostatam informacje, ze co$ jest nie tak, ze
Kacper jest pod respiratorem, ze zabierajg go z Przeworska do Rzeszowa
na badania, bo dostat mato punktow w skali Apgar. To byt szok. Ten
poczatek byt traumatyczny. Widziatam Kacpra tylko przez kilka sekund
jak zabierali go do karetki. Byt juz w inkubatorze. Po dwdéch dniach do-
wiedzieli$my sig, ze u syna zdiagnozowano rozszczep krtani trzeciego
stopnia tchawiczo-przetykowy i ze szpital w Warszawie zgodzit sie go
przyjac. To byto wszystko co nam powiedziano.

Jeszcze zanim mnie wypuszczono ze szpitala, a Kacpra zawieziono
do Warszawy,

dostaliSmy telefon z Rzeszowa czy chcemy ochrzci¢
dziecko.

W dniu kiedy zabierali go do Warszawy, mnie dopiero wypisywano ze
szpitala w Przeworsku. Chcielismy dojecha¢ na chrzest do Rzeszowa,
ale musiatam czeka¢ na wypis. Nie zdazylismy, minelismy sie z ksiedzem.
Dostalismy tylko informacje od pan pielegniarek, ze byly $wiadkami chrztu
naszego dziecka. Dopiero wtedy, po tych kilku dniach, po raz pierwszy
diuzej mogtam zobaczy¢ Kacpra. Syn karetka pojechat do Warszawy,
a my wsiedlismy w samochdd i jechalismy za nim.
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Kacper urodzit sie 20 grudnia. To mialy by¢ nasze pierwsze wspdlne
Swieta. Placz i rozpacz, bo tak naprawde o samej chorobie nic nie wie-
dzielismy. Nikt nam nic nie powiedziat. Jedyne co wyczytaliémy to to, ze
do tej pory w Polsce byto tylko kilka przypadkow tej choroby i ze 80-90
procent operacji konczy sig¢ smiercig noworodkow. Nie mielismy czasu
ani sie z tym oswoi¢ ani cokolwiek zweryfikowa¢. Kiedy przyjechalismy
do Warszawy do Samodzielnego Publicznego Dziecigcego Szpitala
Klinicznego w Warszawie, zebrafa si¢ grupa lekarzy. Nasza sytuacje
przedstawiono w ten sposob, ze potwierdzajg rozszczep, nigdy tego nie
robili, ale beda operowac¢. W sumie nie do konca wiedza, jak to zrobig
ale cos wymysla. ,Macie 5 minut, zeby podja¢ decyzje czy operujemy
czy nie". A jak sig nie zgodzimy to co? Umrze? Mamy jakiekolwiek inne
wyjscie? Co mamy zrobi¢ z tym dzieckiem? Wiec sie oczywiscie zgodzi-
lismy. Operacje wykonano po miesigcu. Wczesniej ciggnely sie zakazenia
bakteryjne, Kacper dostawat mnéstwo antybiotykow. Po operacji wdata
sie sepsa. Jego stan byt krytyczny.

Bytam na macierzynskim, wigc wynajetam jakis pokoj niedaleko szpitala.
Przeprowadzitam sie tam na prawie pot roku. Maz przyjezdzat do nas
w weekendy.

Kazdego dnia przychodzitam do szpitala z dusza
na ramieniu, czy moje dziecko jeszcze zyje.

Przez te wszystkie miesigce Kacper byt na OIOM-ie. Zatozono mu rurke
tracheostomijna, przez ktérg mogt oddychac, natomiast karmiony byt
przez sondg. Miat dwie préby zoperowania rozszczepu — obydwie nie-
udane. Przez chwilg wydawato sie, ze wszystko jest w porzadku, wiec
pozwolili nam zabra¢ Kacpra do domu. Nigdy nie oddychat sam, caty
czas byly problemy z karmieniem, wymiotowal, nie przybierat na wadze,
przebudzat sig tylko na momencik, caty czas byt podtgczony do maszy-
ny. Pierwszy raz przytulitam go, chyba jak miat dwa miesigce. Pozwolili
mi go wzig¢ na rgce na 5 minut. To byt naprawde bardzo trudny czas.
Ogromna bezradnosc.

Zanim zabralismy go do domu, w szpitalu nauczono mnie odsysac wy-
dzieling z rurki tracheostomijnej. Zatozono mu réowniez gastrostomig do
karmienia. Odsysanie byto bardzo czeste i wyczerpujace, $rednio co

06



5 minut, dzien i noc. Do tego obstuga pompy do podawania jedzenia,
ktora co chwile sie zacinata. Oddali nam dziecko, ale nie nauczyli nas
obstugi gastrostomii.

Przed powrotem do domu bylismy kilka dni na oddziale stacjonarnym
Fundacji Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie. Powiedzieli,
ze wszystkiego mnie naucza, zebym czufa sie bezpiecznie, zebym mogta
wzig¢ go do domu. A pozniej przez kilka lat jezdzili do nas co pare dni,
zeby zobaczy¢ co stychac¢, dowiez¢ jakies$ leki. Bylismy pod ich opieka
i czulismy sie w miare bezpiecznie, w razie jakichkolwiek watpliwosci
mielismy sie do kogo zwrocic.

Chirurg, ktory operowat Kacpra, byt na tyle arogancki,
ze nie potrzebowat sie konsultowac¢ z kimkolwiek.

Twierdzit, ze nie potrzebuje. Wtedy myslelismy, ze nie mamy innego
wyjscia. Ten rozszczep sig rozchodzit, Kacper za kazdym razem krztusit
sie wiasng sling czy pokarmem, ale wiedzielismy, Zze przez to odsysanie
dajemy rade, jeste$my w stanie utrzymac go przy zyciu i szukac jakiej$
alternatywy. Bedac na OIOM-ie przez 5 miesigcy nie mielismy tej Swia-
domosci. Codziennie przychodzitam i nie wiedziatam czy on zyje, czy
jest kolejne zakazenie, czy dostanie kolejne antybiotyki. Miat kilkadziesiat
roznego rodzaju prze$wietlen ptuc. Smieje sie, ze cata nasza rodzina,
a moze i pot osiedla nie miato tylu réznych badan, rentgenow, przeswie-
tlen co moje dziecko.

Jeszcze przez dwa lata, co trzy miesigce jezdzilismy do Warszawy na
kontrolg. Za kazdym razem szwy puszczaly coraz bardziej, podszywano
po troche endoskopowo, az w koncu rozeszly sig catkowicie i z powrotem
bylismy w punkcie zero. Po dwoch latach. Mimo tego, wiedziatam juz, ze
jestem w stanie utrzymac go przy zyciu i moge szukac innych rozwigzan.
Gdy pojechalismy do Warszawy i dostalismy informacje, ze to znowu sie
rozpruto do konca, ze to podszywanie nic nie dato, zadatam naszemu
chirurgowi podstawowe pytanie: ,Co ma Pan zamiar zrobi¢ inaczej, bo
to co Pan robit do tej pory, nie wychodzi". Ustyszatam, ze ma zamiar zro-
bi¢ to dokfadnie tak samo. | wtedy juz wiedziatam, ze moge powiedzie¢:
»10 ja sie zastanowig”. Mogtam si¢ odwrdéci¢ na pigcie i stamtad wyjs¢
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I mogtam nie pozwoli¢ po raz kolejny uczy¢ sig¢ na moim dziecku. To ja
musiatam wiedzie¢ co jest dobre dla Kacpra.

Stracilismy w Polsce trzy lata. Jedyny plus byt taki, ze nie zepsuli bardziej
tego co byto, nie zrobili mu krzywdy. Natomiast przez te trzy lata majac
rurke tracheostomijng, Kacper nie méwit, bo nie mégt wydawaé¢ dzwiekow,
nawet jezeli ruszat buzig, chciat nasladowaé. Pojechalismy do Stanéw
Zjednoczonych. Udato im sie za pierwszym razem. Zrobili operacje z zu-
petnie innej strony. W Polsce kroili przez szyje prosto, a tamci mowia:
,No nie, przeciez krojgc prosto nic nie widac, krojac z boku masz caty
przekroj, dostep do wszystkiego”. Po tej operacji jezdzilismy do Stanéw
co roku. Jeszcze nie skonczylismy naszego leczenia, zatrzymata nas
pandemia. W USA podejscie do pacjentow i ich rodzicow to zupetnie
inny $wiat. Na biezaco bylismy informowani o przebiegu operacji czy
badan. Za kazdym razem, to ja odprowadzalam syna na sale operacyjna
i zaktadatam maske do narkozy. Dodatkowo towarzyszyly nam opiekunki
grajace na gitarze. Co dwadziescia minut mieli$my informacje jak idzie.
To my bylismy pierwszymi osobami, ktore widziat po przebudzeniu na
sali pooperacyjnej.

Bedac na OIOM-ie w Warszawie Kacper nie byt rehabilitowany. Po po-
wrocie ze szpitala, po tych pigciu miesigcach dopiero uczyt si¢ podnosic¢
glowe, wiec wigczylismy rehabilitacje i mysle, ze w pewnym momencie
nadrobit ten szpitalny czas, dogonit swoich réwiesnikow. Zaczat chodzi¢
jak miat okoto 12 miesiecy. | wtedy zaczetam zauwazac, ze zachowuje
sie jak dziecko gteboko uposledzone. Na nic nie zwracat uwagi, nie re-
agowat na imig, gtos. Nagle to wszystko co nadrobit, cofneto sie. Coraz
bardziej mnie to niepokoito.

Im wigcej objawéw wpisywatam w internet tym bardzie] pokazywat mi
sie autyzm. Oczywiscie styszatam od wszystkich, ze jestem glupia, nie
mam racji, on ma prawo, bo tyle przeszedt itd. Nie dawato mi to spokoju.
Umowitam go w Poradni Autyzmu Dzieci w Przychodni Specjalistyczne;
Nr 1 w Rzeszowie na diagnoze. Potwierdzili, ze Kacper ma autyzm
atypowy. Wiec kolejny szok, kolejna rzecz, ktora doszta do naszego
bagazu. | tak po latach sobie mysle, ze sprawy medyczne mozna leczyc¢,
a autyzm zostaje na dtuzej. | nie wiem co jest gorsze, bo nawet gdyby
zostat z rurkg tracheostomijna, majac zdrowy umyst, jest w stanie byc¢
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samodzielny. Przy autyzmie, i to jest chyba nasza najwieksza obawa, nie
wiemy czy bedzie samodzielny, czy poradzi sobie w zyciu, co bedzie jak
nas zabraknie. Jedna wielka niewiadoma.

Pierwsze objawy byly zauwazalne jak skonczyt rok.

Kolejny rok zajeto mi potwierdzenie tego. W momencie kiedy rodzic
dostaje diagnoze, zderza sig¢ z rzeczywistoscia. Niestety nie ma cze-
gos takiego, ze dostaje diagnoze, ktos mi méwi czego moje dziecko
potrzebuje i kieruje mnie na kompleksowa terapie. Zaczglismy szukac
jakichs mozliwosci na wiasng reke. Znalezlismy Stowarzyszenie Titum
w Rzeszowie. Myslatam, ze tam zajma sie nami kompleksowo, Zze zapisza
moje dziecko, utoza program, a my bedziemy tylko jezdzi¢ i rehabilitowac.
Niestety to tak nie wyglada, bo dzieci jest tak duzo, a terapeutow tak
mato, ze dostepnosc¢ tych terapii nie jest taka jak powinna byc¢.

Nie pomogto tez to, ze jak Kacper miat dwa lata, to wrécitam do pracy.
Moglismy jezdzi¢ na zajgcia do Rzeszowa tylko popotudniami i w week-
endy, wiec tych terapii nie byto za wiele. Zdarzato sig, ze jechalismy na
zajecia ktore trwaly 30 — 45 minut. Cudem byto, gdy mielismy dwie
godziny pod rzad. Jezdzilismy praktycznie codziennie lub co drugi dzien,
w zaleznosci jak udato sig utozy¢ grafik. Poczatki byly straszne. Jechalismy
na 45 minut, a przez 40 minut byfa walka zeby Kacper usiadt, zeby
mozna byto zacza¢ zajecia. W pewnym momencie i on byt wykonczony
I my. Uznalismy jednak, ze lepsze to niz nic, ze to tez jest forma terapii,
zeby chciat usigsc.

Pdzniej przyszedt czas, kiedy pomyslelismy, ze dobrze by bylo, zeby
Kacper poszedt do przedszkola. Wtedy sadzitam, ze dobrym rozwigza-
niem bedzie zwykte przedszkole, bo moze bedzie czerpat dobre wzorce
od pozostatych dzieci. Ale w autyzmie Kacpra jest duzo agresiji, im jest
starszy tym jest jej wigce.

Dziecko, ktore nie mowi, nie jest rozumiane.

Im bardziej czegos$ potrzebowal, a nie potrafit tego wyttumaczy¢, tym
byto trudniej. Jesli nie dostawat tego czego chce, pojawiala sie agresija.
Wiec puszczajac go do zwyktego przedszkola stracilismy kolejne trzy lata.
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Teraz juz wiem, jak wazne jest zeby pogodzi¢ sig¢ z tym, ze nasze dzieci
nie bedg zwyczajne i zwykte, tu nic sig nie da zrobi¢ na site. Wazne jest
tez to, zeby trafi¢ na ludzi, ktérzy pomoga, ktorzy wiedzg jak postgpowac.
Panie w przedszkolu byty cudowne, ale kompletnie nie potrafity sobie
z nim poradzi¢. Zdarzaly sig telefony: ,Zabierzcie go, bo nie dajemy
rady, bo jest agresywny, bo bije”. One tez sie go baly, bo nie wiedzialy
jak moga go opanowac.

Jeszcze w Titum trafilismy na $wietnych terapeutéw. Pani Matgosia
Iwinska-Gotkowska pokazata nam, ze z Kacpra mozna co$ wydusi¢. To
dzieki niej zaczat uzywac gestow Makatonu. Pierwsze nasze spotkanie
wygladato tak, ze Kacper zobaczyt tysigce zabawek i od razu chciat po
nie siegnac¢. Ale pani Gosia powiedziata: ,Najpierw pokaz gest ,daj”,
to dostaniesz”. Przez godzine byt ptacz, bicie i kopanie, ale w koncu
pokazat ten gest. Ona w ciggu godziny zrobita wigcej, niz poprzednia
logopedka przez 2 lata. Z tamtg panig $wietnie sie bawit, ale niczego sie
nie nauczyt. To nam pokazafo, ze warto pracowa¢ z osobami, ktére maja
kompetencje w terapiach dzieci z niepetnosprawnoscig. Pomiedzy tymi
naszymi dziataniami terapeutycznymi korzystalismy ze specjalistycznych
ustug opiekunczych, realizowanych przez gmine. W ramach tych ustug
odbywaly sie zajecia pedagogiczno-logopedyczne. To naprawde super
sprawa. Mielismy fajne dziewczyny, ktore przychodzity na terapie do nas
do domu, zazwyczaj rano gdy Kacper funkcjonowat najlepiej. Uczyty go
miedzy innymi komunikacji za pomoca gestow Makatonu czy obrazkow.
Jedna z nich podpowiedziata mi Os$rodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-
Wychowawczy w Jarostawiu.

Dla mnie tez kluczowe bylo to, zeby Kacper trafit od placowki, w kto-
rej jest opieka medyczna. Kiedy rozgladatam sig za dalszym etapem
edukacji, bo szykowata si¢ pierwsza klasa, Kacper miat jeszcze rurke
tracheostomijng. OREW wygrat, bo okazato sie, ze obstawa medyczna
jest tutaj na kazdym kroku. | tak zaczelismy. Mysle, ze to byta bardzo
dobra decyzja, jedna z lepszych.

Kacper przez te ostatnich kilka lat zrobit ogromne
postepy.

Wszystko mnie cieszy, kazda drobna rzecz, na przyktad to, ze Kacper
zaczat pokazywac wigcej gestow. Byt moment, ze uzywat tez wiecej stow,
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nauczyt sig troche lepiej komunikowa¢ z nami, bardziej panuje nad soba.
Terapeuci przekazujg nam, jak wypracowane z nimi metody mozemy
przenies¢ do domu, jak na przyktad zapanowa¢ nad agresja i ztoscig
Kacpra. Pokazujg nam, Zze wazna jest konsekwencja, ze Kacper ma robic
to czego my chcemy, a nie wytacznie to, czego on chce. Pokazuja jakimi
metodami mozemy to osiggnac.

Wazne jest tez to, ze Kacper jest wsrod ludzi, w OREW-ie uczy sie zy-
cia spotecznego. Jest tysigce rzeczy, ktérych nie robi w domu, ale robi
w Osrodku. Na przyktad jedzenie. W OREW:-ie kiedy jest czas $niada-
nia czy obiadu to siedzi i je. Jak po szkole jest u moich rodzicow, to tez
siedzi przy stole i je. W domu jedzenie zawsze byto z doskoku. Kacper
najpierw w ogodle nie jadt, bo byt karmiony przez gastrostomie. Nauka
jedzenia byta diuga i mozolna, wiec ztapanie go w biegu i wcisnigcie
czegokolwiek do ust, byto naszym sukcesem. Takie sytuacje zdarzaja sie
tez rodzicom zdrowych dzieci. Teraz juz coraz czes$ciej siedzimy i jemy
od poczatku do konca przy stole.

U moich rodzicow zakiada kapcie i ich nie $ciagnie. W domu biega boso.
Mimo upominania, zeby zatozyt kapcie, bywa roznie. Kacper dostosowuje
si¢ do miejsca. Jezeli na przyktad zmienia mu si¢ jaki$ terapeuta, to testuje,
na ile, moze sobie pozwoli¢. Tak byto od matego. Nie pozwalali$my mu
czego$ wzigc, to szedt do dziadkow, bo wiedziat, ze od nich to uzyska.
Byli$my narzedziem do osiagania jego celéw, $wietnie wiedziat z czym,
do kogo pojsc.

OREW to jest to, czego potrzebowalismy.

Osoby, ktére tam pracuja, wiedzg jak postepowac, sg madrzejsze ode
mnie. Do tej pory to ja musiatam by¢ tg madrzejszg, musiatam wiedzie¢
lepiej od innych, czego potrzebuje moje dziecko. Na przyktad leczenia
w Stanach, a nie kolejnej proby w Polsce. Ze potrzebuje takiej terapii,
a nie innej. Zawsze musielismy wyprzedza¢ pewne dziatania. Tutaj na-
tomiast trafilismy na specjalistow, od ktorych w koncu moge sie czegos
dowiedzie¢ i nauczy¢. To jest ulga, cho¢ ciagle czuje sie niedoksztatcona
w temacie postepowania z autystykiem. Chciatabym wiedzie¢ wigcej.
Bo w Osrodku dzieja sie niesamowite rzeczy. Kiedys$ odtozenie przez
Kacpra zabawki czy zakonczenie jakiej$ czynnosci, bylo nieosiggalne.
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A panie pokazaly, ze mozna pracowac na stoperze. Kiedy konczy sie
czas, Kacper bedac w srodku zabawy, odkiada bez stowa zabawke,
wylfacza stoper i jest gotowy do czego$ innego. Ja nie wiem, jak one
to osiagnely, to jest dla mnie fenomen. Oczywiscie wykorzystujemy to
w domu do roznych czynnosci. Dzigki temu, czego Kacper uczy sig
w Osrodku, zycie staje sie tatwiejsze.

W OREW sg wycieczki, wychodzg poza szkote. Przez wiele miesiecy czy
lat, troche izolowalismy Kacpra. Ze wzgledow medycznych. Miaf rurke
tracheostomijna i bylo ryzyko infekcji. Nie miat okazji nauczy¢ sie zycia
spotecznego, czyli na przyktad wychodzenia do sklepu, robienia zakupow.
A jak juz poszlismy do sklepu, to nie moglismy wyjs¢. To sie zmienito
diametralnie, wiasnie dzigki terapii i dziataniu naszych specjalistéw. Bede
ich wychwala¢ pod niebiosa, bo robig cuda. Nie wyobrazam sobie, ze
Kacper mégtby chodzi¢ do zwyktej szkoty. To jest dla mnie nierealne. Po
pierwsze, nie datby rady. Po drugie, w wigkszej grupie, takiej na przyktad
jak w przedszkolu, 15-to osobowej, nie ma szans, zeby poswigci¢ mu
tyle czasu ile wymaga. Mniejsze grupy to jest zupetnie inny swiat.

Rurke wyjelismy w Stanach dopiero kilka lat temu. To byto uzaleznione od
wielu czynnikéw: wiotkosci krtani, mozliwosci przetykania. Rurke udato
sie wyjac, ale w szyi ma jeszcze otwartg dziure do zaszycia. Zatrzymata
nas pandemia. Mysle, ze w przysztym roku pojedziemy zobaczy¢ czy
nadal wszystko jest w porzadku, bo widzeg jakie$ drobne pogorszenie.
Ale mam nadzieje, ze po tylu latach wszystko jest dobrze, nic tam sig
nie dzieje i bedzie mozna zaszy¢ otwor w szyi i przynajmniej ten etap
mie¢ za soba.

Kacper najpierw moéwic¢ nie mogt, teraz nie chce.

Uzywa pojedynczych stow, ktore jemu sa potrzebne do szczescia.
Komunikuje si¢ werbalnie wtedy, kiedy czegos potrzebuje. Niestety
nie ma dialogu, nie ma ciekawosci, checi stuchania. Jesli sie o czyms
opowiada, on si¢ tym kompletnie nie interesuje. Méwig na przykiad, ze
czegos$ mu nie wolno, a jemu to nie pasuje, wigc pojawia sie ztos¢, pisk
I kwik. Natomiast nie ma argumentéw, nie moge wystucha¢ dlaczego
jeszcze chwilg diuzej chce sig pobawic¢. Wigc czasami to napiecie u nie-
go i u nas jest coraz wieksze, bo on tez czuje sie w wielu przypadkach
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nierozumiany i to niestety objawia sig agresja. Kiedy jest zadowolony to
potrafi to pokazac¢. Ale nie rozumiemy skad wynikajg jego emocje. Jezeli
ptacze, krzyczy, to dla mnie jest to bez powodu, nie znam tego powodu
I on mi o nim nie powie. To jest chyba w tym wszystkim najtrudniejsze, ze
nie mozemy si¢ porozumiec¢. Ja nie wiem co on czuje, co ma w glowie,
co naprawde mysli, co wie a nie chce pokazag¢, albo autyzm mu na to nie
pozwala. Nawet jezeli dzieci majg jakie$ dysfunkcije, to czasami co$ mowig,
mozna si¢ czegos dowiedzie¢, a tutaj mamy tylko obserwacjg emocji.

M¢j syn nigdy nie powiedziat i nie pokazat, ze co$ go boli. Nie wiem, czy
kiedykolwiek w zyciu bolata go gtowa. Jak ma goragczke, ktorg jestem
w stanie zmierzy¢, to wiem, ze jest chory. Kiedy Zle sig¢ czuje to moze
wtedy zachowuije sie gorze|? Musze wyczu¢ z jakie] sytuacji wynika jego
zachowanie, czy ma gorszy dzien, czy na przykiad boli go zab, jeszcze
nie byto takich sytuacji, ale pewnie sie pojawia. To jest bardzo trudne,
bo tak naprawde mozemy dziata¢ tylko na zasadzie obserwacji.

Pracuje.

Z jednej strony nie byto wyjscia, bo terapie kosztujg, dojazdy do Stanow
kosztuja. Z drugiej, praca jest dla mnie odskocznig. Duzo myslelismy na
ten temat. Na poczatku mowilismy: ,,Ok, jedno z nas zostaje w domu.
To, ktére mniej zarabia, drugie wraca do pracy”. Mieszkalismy wtedy
z rodzicami mojego meza, nauczylismy babcie odsysac i karmi¢ Kacpra,
karmi¢ i wrécitam do pracy. Na poczatku pomagali nam tesciowie, bo
byli na miejscu. Teraz, jak Kacper jezdzi do Jarostawia to pomagajg moi
rodzice, odbierajg go ze szkoty i czeka u nich dopdki go nie odbiore

po pracy.

Praca to jest ten czas, kiedy nie mysle o wielu rzeczach, bo nie mam na
to czasu. Nie wyobrazam sobie, ze mogfabym nie pracowac i siedziata-
bym w domu, zwtaszcza gdy Kacper jest w szkole. To wazne, zeby mie¢
kontakt z otoczeniem i robi¢ inne rzeczy niz tylko mysle¢ o terapiach,
dzieciach i gotowaniu. Ale czasami mysleg sobie, ze moze jednak powin-
nam by¢ w domu, bo czy pracujac na pewno robige tyle, ile mogtabym*?
Czasami cztowiek przychodzi zmegczony po pracy i mysli tylko o tym, zeby
odpoczg¢, a nie zaczynac kolejng terapig¢ domowa. Wyrzuty sumienia
na pewno jakies$ sa.
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Nasze zycie jest podporzadkowane Kacprowi.

Poniewaz rodzice nam pomagajg, wigc staramy si¢ dodatkowo ich
nie obciaza¢. Sg z Kacprem codziennie przez kilka godzin, wiec nie
podrzucamy go w ich wolnym czasie. To jest nasze dziecko i nasza
odpowiedzialno$¢. Dbamy o to, zeby dziadkowie tez mogli odpoczaé¢.

| tu pojawia sie asystencja. Od tego roku Kacper ma asystenta, wspa-
niatego pana Witka Wesotowskiego, kilka razy w tygodniu spedzajg
razem czas. Pan Witek zabiera go po szkole i robig rézne fajne rzeczy.
To jest wielka korzy$¢ dla Kacpra, bo ja nie mogtabym na przyktad za-
biera¢ go raz w tygodniu do kina. A oni wybieraja si¢ wiasnie do kina
czy na jakie$ wycieczki, a my mamy te 5 minut ciszy i spokoju. Kacper
lubi te wyj$cia, wraca zadowolony, wiec mysle, ze mu si¢ podoba. Pan
Witek jest osobag, ktora nie usiedzi w miejscu. Podczas wakacji jezdzili
do Radawy, na gokarty, chodzili na spacery. Czasami idg do galerii, na
zakupy, co$ zjes¢. Kacper niestety je tylko okreslone produkty, nie je
obiadow w OREW-ie, tylko przygotowuje mu co$ w domu i zabiera ze
soba. Po szkole je u rodzicow, natomiast jak ma asystencjg, to musza
cos zjes¢, zeby dotrwac¢ do wieczora, dajg sobie rade.

Dla mnie to juz jest codziennos¢.

Na poczatku byt czas rozpaczy i szoku, potem zaczat sie czas dziatania.
Wiele osob pyta jak daje rade. Mowie: ,Miatam usig$¢ w kaciku, ptakac,
zamknac¢ sie w sobie? Co miatam zrobi¢? Nie robigc nic, na pewno mu nie
pomoge. Czy bede szuka¢ nowych rozwigzan? Na pewno”. Przetrwalismy
to wszystko, nie miatam depresji, nie zamknetam sig¢ w sobie. Znalaztam
sposob, nie wiem czy dobry, zeby zy¢ tu i teraz, nie wybiegac¢ za daleko
w przyszio$¢, bo jest zbyt przerazajgca. Wigc 2y¢ tu i teraz, robi¢ to co
moge, najlepiej jak potrafie, zeby Kacpra usamodzielni¢ na tyle na ile
sie da. | nie wybiega¢ za daleko w przysztos¢. Dzigki temu chyba jestem
w stanie zachowac balans w zyciu, nie zdofowac sig.

Na wszystkie terapie i leczenia jezdzilismy wspolnie z mgzem. Bylismy
| jestesmy w tym razem.

Bez wsparcia dziadkdw na pewno nie dalibysmy rady. Z dziadkiem
Witadkiem przesiedziat setki godzin na uktadaniu klockow lego. Babcia
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Wiadzia jako pierwsza nauczyta sig odsysac i karmi¢ przez gastrostomie.
To dzigki niej mogtam wroci¢ do pracy. Babcia Ewa gotuje najlepsze
obiady, z dziadkiem Stasiem odkrywa nowe smaki i uwielbia sie bawic.
Maja z nim $wietny kontakt.

Miedzy tymi wszystkimi perypetiami wpadliSmy
na genialny pomyst, ze wybudujemy dom.

Od ponad dwaoch lat mieszkamy w naszym wtasnym domu, malutkim,
wielkosci mieszkania, mamy 80 metrow kwadratowych. To jest co$
naszego, co zostanie dla Kacpra. Mamy fajng dziatke, pewnie jeszcze
troche czasu nam zajmie zanim jg zagospodarujemy, ale juz teraz poja-
wia sie coraz wiecej ozdobnych traw, kwiatow, jest warzywniak. To jest
to moje miejsce, w ktorym moge spedzi¢ troche czasu. Mam cukinie,
pomidory, dynie. Dwa rodzaje kwiatow: hortensje i roze. Hortensje
s biale, posadzone na zmiang z ozdobnymi trawami. Réze miaty byc¢
w jednym kolorze, ale jak sie kupuje sadzonke to czasami zaskakuje.
R&z zaczyna by¢ coraz wiecej, roznego rodzaju. Co roku cos dochodzi,
to jest bardzo uzalezniajgce. Nigdy nie myslatam, ze bede pracowac¢ we
wiasnym warzywniaku. Moi rodzice mieli dziatkg na ogrédkach dziatko-
wych. Pomaganie im bylo ostatnig rzeczg, ktorg chcielismy robi¢. Nie
sadzitam, ze bede mie¢ dziesigtki kwiatéw w ogrodzie, ze bede grzebac¢
w ziemi i bedzie mi to sprawiato przyjemnosc.

Naszym priorytetem byto zrobienie ogrodzenia, po to, zeby Kacper mogt
czu¢ sie bezpiecznie. Zamykam brame, wiem, ze mi nie ucieknie, jesli
bede w ogrodku.

Dostajemy diagnoze i zostajemy z nig sami.

Nie ma kompleksowej terapii w jednym miejscu. Nie jest tak, ze ktos
utozy mi plan, zeby jak najszybciej dostarczy¢ mojemu dziecku tej terapii,
ktorej ono potrzebuje. A jezeli juz trafimy na dobrego specjaliste, to po
pierwsze prywatnie, a po drugie dostanie si¢ do niego graniczy z cudem,
bo jest tak duzo dzieci, ktore tej terapii potrzebuja. Bardzo nam brako-
wato tego, zeby kto$ nam powiedziat czego potrzebuje nasze dziecko
i zeby nam to troche zorganizowat, bo odbijalismy sig jak piteczka, troche
tu, troche tam, jak sie udato. My i tak mieli$my mozliwos¢, zeby jezdzi¢
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z Przeworska do Rzeszowa nawet i na te pot godziny czy godzine. Ale
przeciez jest mndstwo osob, ktore szukajg wsparcia w swoim miescie,
ale go nie otrzymujg, bo go nie ma. Gdybysmy zostali w Przeworsku,
gdybysmy nie byli mobilni to tej terapii, by nie byto. W kazdym miescie
brakuje terapeutow.

W pewnym momencie zostalismy sami i to byto najtrudniejsze. | przez
to byto troche ztych decyzji, na przyktad zwykte, a nie kierunkowe przed-
szkole. Stracilismy 3 lata. Gdybys$my trafili do specjalistycznego osrodka
wczesniej, to mogtoby by¢ duzo lepiej, bo jednak w tych pierwszych
latach, dziecko chtonie najwiece.

Nie chce nawet mysle¢ co bedzie dalej. Im dziecko jest starsze tym trud-
niej z terapiami. Po ukonczeniu 18, 21 roku zycia, nie ma juz nic, nie ma
terapii, zaje¢, zostaje pustka. Przyjdzie taki moment, w ktérym niestety,
trzeba bedzie sie zmierzy¢ z tym tematem i zobaczy¢ gdzie jestesmy.

Najwazniejsze, zeby sie nie poddawac. Jezeli jedne drzwi si¢ zamykaja,
to trzeba wchodzi¢ przez okno i szuka¢ innych rozwigzan. My tez nadal
bedziemy szukac jakiejs alternatywy. Nie poddamy sie. Zrobimy wszystko
co mozemy. Tu i teraz.
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Jolanta Kukutka

Po tragedii mozna zy¢, trzeba
tylko miec cel

W sumie nie wiem jak trafitam do Stowarzyszenia. Jak Ala byta malutka to
chyba przez rok korzystali$my z rehabilitacji w Osrodku Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczym na os. Witosa w Jarostawiu. Nie miatam
wtedy swiadomosci jak ogromne jest Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng Koto w Jarostawiu. Pozniej
Ala poszta do przedszkola, a nastepnie do Szkoty Podstawowej nr 11
z Oddziatami Integracyjnymi. Jej wychowawczyniag byta Agnieszka
Wilk-Lesiak. Kiedy cata klasa wraz z wychowawczynig przechodzita do
Gimnazjum nr 4, Agnieszka powiedziata: ,Jola, zaopiekuje sie Alg”. | Ala
poszta do gimnazjum, chociaz wiem, ze to byto juz dla niej za duzo. Ale
nie mielismy alternatywy, nie chcielismy, zeby poszia do szkoty specjalne;.

Jakos przebrnelisSmy przez gimnazjum. Juz w trakcie zastanawiali$my
sie co dalej. Trudno mi wskaza¢ jedna osobe, ktéra data nam namiar
na Niepubliczng Szkote Przysposabiajaca do Pracy prowadzong przez
Stowarzyszenie. Nie chcielismy, zeby Ala siedziata w domu, bo zawsze
wszedzie jg zabieraliSmy, uczestniczyta we wszystkich wydarzeniach.

Do pani Marioli Szwed — dyrektor Szkoty poszli§my razem z mgzem.
Okazato sieg, ze oczywiscie, Ala moze chodzi¢ do tej szkoly. | tak
w 2014 roku poszta do pierwszej klasy. Rok pézniej zadzwonita do mnie
Basia Kot, z ktorg znatam sie juz wczesniej. Wiedziatam, Zze tez ma corke
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z niepetnosprawnoscia. Basia zaproponowata mi zebym kandydowata
do Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia. Zaskoczyto mnie to. W ogole nie
wiedziatam co to za Komisja i na jakich zasadach funkcjonuje PSONI.
Mowie do meza:

»Mariusz, dzwonili, ze chca mnie do jakiejs komisji”.

,Do jakiej komisji?” ,Do PSONI". ,Jak Cie chcg, to sie zgddz, zobaczysz”
— powiedzial. | si¢ zgodzitam.

Jak przysztam po raz pierwszy na posiedzenie Zarzadu, jak ustyszatam
o tym wszystkim, czym sie zajmuje Stowarzyszenie, te skréty WTZ, SDS,
ZAZ... Ale pomyslatam: ,Powolutku”. Zostatam bardzo fajnie przyjeta
przez dziewczyny: Basig, Kasie Lepszy. Wiedziatam, ze Kasia tez ma
niepetnosprawne dziecko, ale nie mialySmy wczesniej kontaktu. Byto
mi tatwiej, bo byli tam ludzie, ktérych znam. Po trzech latach dostatam
propozycje zasilenia skiadu Zarzadu Kota.

Po smierci Ali miatam chwile zwatpienia. Chciatam zrezygnowac¢. Dostatam
wtedy bardzo duzo wsparcia od dziewczyn, od Basi, Kasi, Eli, Albinki,
Krysi i Mariusza. Zastanawialam sig, co mogtabym robi¢ w Zarzadzie.
Wiadomo, ze pracujemy dla wszystkich, a nie dla jednostki — naszego
dziecka, ale jednak ta jednostka nas trzyma. Przewodniczacy rozwiat
moje watpliwosci. Poprosit, zebym zostata do konca kadencji, a pézniej
zobaczymy. Miatam watpliwosci, czy ponownie kandydowac. Pytam meza,
a on znowu moéwi to samo, ze jezeli tam jestem potrzebna, to powinnam
sie zgodzi¢. Potrzebowatam takiego potwierdzenia.

Méj maz prowadzit dziatalnosé gospodarcza.

Caly czas z nim pracowatam. To nie byto tak, ze siedziatam w domu bo
jest Ala. Razem prowadzilismy te dziafalnos¢. Robilismy rézne przedmioty
z metalu i wysylalismy je za granice. Moja rola byto wszystko: ksiego-
wosc¢, logistyka, zamawianie przesytek, jezdzenie po towar, pakowanie.
Wypadatam z pracy okoto 14:00, zabieratam Alg ze szkoly, przywozitam,
zostawiatam na poczatku ulicy i sama szta do domu. A my z powrotem
do warsztatu. Kiedy Ala zmarta, zostat tylko ten warsztat. Brakowato
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mi czegos. Wiadomo, ze dziecka, ale potrzebowatam te pustke jako$
zapetni¢. Powiedzialam do wiceprzewodniczacej Kota Kasi Lepszy: ,Jak
bedziesz miafa jakgs$ prace dla mnie, to chetnie sprobuje, nie wiem jak
sobie poradze, ale miej to na uwadze”.

Zaraz po smierci Ali, spotykatysmy sie z dziewczynami, duzo dla mnie
zrobity. Oprocz tego oczywiscie maz, cate zycie jestesmy razem, ale ta
wspolna tragedia jeszcze bardziej nas zblizyta. Chociaz nigdy nie byto
tak, ze zylismy obok siebie. Wszyscy sie $miali, ze razem mieszkamy,
razem pracujemy, razem chodzimy na wszystkie imprezy. Zawsze razem.

Moja pierwsza praca w Stowarzyszeniu, to byia
indywidualna asystencja .

Bytam asystentka Sylwii Siuty. Do dzisiaj si¢ z nig przyjaznig, jezdzimy
do siebie, spedzam czas z Sylwig, mimo Ze juz nie jestem jej asystentka.
Sylwia byfa pierwszg osoba, ktorej mogtam oddac troszeczke swojej
mitosci. Stworzyla sie¢ migdzy nami mocna wiez.

Pozniej podjgtam zatrudnienie w mieszkaniu treningowym. Pracowatam na
pot etatu, bo nadal pomagatam mezowi w warsztacie. W mieszkaniu przy
ul. Reymonta byto super, ale jednak byty nocne zmiany. M6 maz musiat
zostawa¢ sam w domu. | to byto nie do przejscia. Pracowatam prawie
przez rok, ale fakt, ze nie ma mnie w domu w nocy, to byto dla niego za
duzo. Batam sie o jego zdrowie. Ja mialam w pracy ludzi wokot siebie,
a on w warsztacie byt sam. Nie mogtam dtuzej pracowa¢ w mieszkaniu.

Wkrotce pojawita sig oferta pracy na stanowisko opiekuna w Niepublicznej
Szkole Przysposabiajgcej do Pracy. Miatam watpliwosci, czy powin-
nam pracowac¢ w miejscu, gdzie byta moja Ala. Tam s3 jej zdjecia, jej
nauczyciele, z ktérymi miatam bardzo dobry kontakt. Ale chyba potrze-
bowatam znalez¢ sie w takim miejscu, ktore dobrze znam i gdzie bede
sie czuta bezpiecznie. Bo jak tylko trafilismy do Stowarzyszenia, to od
poczatku korzystatam z wszystkiego co bylo dostepne, z catej bogatej
oferty. | moja Ala tak samo: harcerstwo, Teatr Cienie, tance, wszystkie
zawody sportowe. W szkole we wszystko ja angazowali. Byfo to dla nas
bardzo budujace.
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Ala byta sprawna, bo od poczatku z nig ¢wiczylismy. Sama pisata, czytata,
w domu tez nie pozwalalismy, zeby byta dzieckiem, ktérym trzeba sig caly
czas zajmowac. Twierdzilismy, ze skoro ma zdrowe raczki i nézki, to moze
sama wykonywac niektore czynnosci, potrafita na przyktad gotowac.

W Niepublicznej Szkole Przysposabiajgcej do Pracy pracuje prawie 5 lat.

Nieraz bylo mi ciezko, ale czutam sie tam dobrze, mimo
wszystko.

Dla mnie to nie jest ciezka praca. Jest specyficzna, ale kocham te dzieci.
Moge im co$ da¢ od siebie. Chce przekazywac te wiedze, ktorg po-
siadam. Nie niancze tych dzieci, tylko probuje je traktowac jak zdrowe
osoby. Nie da sig tak do konca, czasami trzeba odpusci¢, ale pewnych
zasad musza przestrzegac.

Gdy Ala chodzita do szkoly, to angazowatam si¢ w dziatania z innymi
rodzicami. Mialysmy taka grupke kilku zaangazowanych dziewczyn,
chciaty$my sie odwdzigczy¢ nauczycielom i pozostatym pracownikom za
ich prace. Z okazji Dnia Nauczyciela przygotowatysmy dla nich teleturniej
podobny do telewizyjnego ,Kocham Cie, Polsko”. Ala bardzo go lubita.
Utozyty$my tez przy$piewki o kazdym pracowniku. Kazda z nas co$ od
siebie data. Spotykatysmy sie na Rynku, w Kawiarni Galeria Przedmiotu.
To byt czas, zeby odsapna¢, wypic¢ kawe, zje$¢ ciastko.

Teraz jak zapraszamy rodzicow, zeby przyszli na spotkanie to przyjdzie
dwoje, maksymalnie troje. Pdzniej przychodzg pojedynczo, zeby poroz-
mawiac na temat swojego dziecka. Chyba nie czujg potrzeby spotykania
sie. Teraz sa telefony, internet, moze nie chca bezposredniego kontaktu
z wigksza grupa. Wszystkiego dowiedzg si¢ z internetu, moze maja tez
takie zamkniete grupy, albo trzymaja sie jedna mama z druga i tyle. Duzo
jest tez rodzicow, ktérzy w ogole nie poruszajg tematu swoich dzieci.

Mam kolezanke, ktéra nie chce rozmawia¢ o swoim
synu z niepetnosprawnoscia.

Jak probuje cos powiedzie¢, to tak jakby nie chciata stysze¢, ze zrobit
cos ztego. A przeciez chodzi o to, zeby gdy cos$ si¢ dzieje, pomodc temu
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dziecku. Bo jego zachowanie wyptywa z tego, ze potrzebuje pomocy.
Ale mama nie chce nic z tym zrobi¢, ucieka. Nie wiem, moze to sa osoby,
ktore do dzisiaj nie pogodzily sig z niepetnosprawnoscig swoich dzieci?
Trudno powiedziec.

Caly czas czerpatam site z tej wspolnoty i chciatabym, zeby kazdy czerpat,
bo kazdy z rodzicow ma co$ fajnego do powiedzenia. Mozna przeciez
wykorzystac te wiedze. Juz nie moéwie o leczeniu, lekarstwach, lekarzach,
gdzie to tez jest bardzo duza pomoc, chodzi raczej o $wiadomos¢, ze
kto$ ma podobnie, ze nie tylko moje dziecko ma problem, ze mozna
z tym zy¢, a nawet czerpac z tej niepetnosprawnosci.

Ale rodzitam w Rzeszowie.

Wiedy tak bylo, ze na poréd wybierato sie Rzeszow, a nie Jarostaw.
Cata ciaze przechodzitam super. Od poczatku, co miesigc bytam na
badaniach. Cieszylismy sig, ze bedziemy mie¢ dziecko. Pojechatam do
szpitala tydzien po terminie. Zbadali mnie i mowia, ze cos$ zle policzy-
tam, bo cigza jest jeszcze niedojrzata. Za dwa dni urodzitam. Rodzitam
w nocy. Jak mi jg podali to wiedziatam, ze co$ jest nie tak. Oczy byly
napuchnigte. Myslatam, ze moze dzieci po urodzeniu tak wygladaja,
to byta moja pierwsza cigza. Zawiezli mnie do sali | wtedy przyszedt
moj Mariusz. Zobaczylam, ze ptacze. Powiedzial, ze nasze dziecko ma
zespot Downa, to znaczy wtedy nie mieliSmy jeszcze wybranego imie-
nia. Zapytatam czy jest bardzo brzydka. Mariusz zaczat ptaka¢ jeszcze
bardzie|. Batam sie jg zobaczy¢. Bytam w izolatce. Maz najpierw byt ze
mng, a pozniej powiedziatam, ze nie chce nikogo widzie¢, kazatam mu
jecha¢ do domu. Zostatam sama. Po potudniu zadzwonitam, ze chce
zobaczy¢ moje dziecko, zeby mi przyniesli.

To bylo najpiekniejsze dziecko na Swiecie.

Pozniej miatam wyrzuty sumienia, ze przez chwile nie chciatam jej wi-
dzie¢. Do dzisiaj mnie to boli. Pézniej nie oddatam jej nawet na jeden
dzien, nawet na sekunde. Jak przyjechalismy do domu, to moi rodzice
dali nam i Ali duzo wsparcia. Mam wspaniatych rodzicow. Tak wiec
najgorsze bylo w szpitalu, bo pozniejsze problemy, ktore wynikaty z jej
niepetnosprawnosci byty malutkie. Jezdzilismy tu do jednego lekarza,

113



tam do drugiego, szukalismy jak i gdzie mozna jej pomoc. W Rzeszowie
prowadzit nas doktor, ktory powiedziat, ze Ala musi mie¢ operacjg, bo
jej serduszko jest z dziurkami. Mielismy jecha¢ do Warszawy, ale si¢
nie udato. Pojechalismy do Krakowa, ale nas odestali bo stwierdzili, ze
dziecko jest za mate. Pani doktor z kliniki powiedziata, ze kiedys byta
selekcja naturalna. Na razie operacja nie zostanie przeprowadzona, bo
dzieci z tg wadg moga chodzi¢ i ze moze serce si¢ sklei. Chociaz, jak
stwierdzita, u dzieci z zespotem Downa to nie jest taka sama wada.
| mieliSmy czeka¢ na operacje do 6 roku zycia.

Przez przypadek dowiedziatam sie o doktorze Arturze Winiarczyku
z Przemysla. Ala nie miafa jeszcze skonczonych 3 lat. Pan doktor zrobit
echo serca i powiedzial, ze natychmiast na operacje. Zadzwonit do
Krakowa i zaraz pojechalismy. Profesor powiedziat, ze juz jest za pdzno,
ale ze zrobi te operacje, tylko musimy mie¢ swiadomos¢, ze Ala moze jej
nie przezy¢. Ale z kolei bez operaciji zytaby tylko 10 lat. Zdecydowalismy
sie. Okazato sig, ze miafa nie jedng, a trzy dziurki w sercu. Po operacji Ala
szybko dochodzita do siebie. Bylismy péttora miesigca w szpitalu. Maz
przyjezdzat do nas, wynajelismy pokoj. To byty trudne czasy jesli chodzi
o finanse. Na dziecko nie dostawalo sie zadnych pieniedzy, rodzice jak
mogli tak pomagali. Mgz pracowat.

Po operacji jezdziliSmy do kliniki w Krakowie co pé6t
roku, pézniej co rok, do 18 roku zycia.

Z sercem bylo w miarg w porzadku. Ala miata niedoczynnos¢ tarczycy
I ktopot ze wzrokiem, na jednym -3,5 dioptrii, na drugim -5. Pozniej to
sie troszke pogtebito, ale nic wigcej jej nie dolegato. Tylko przez chwilg,
chyba przez rok, chodzita na rehabilitacjge ruchowa do OREW-u. Pozniej
poszta do przedszkola z oddziatami integracyjnymi. Dwa razy w tygodniu
chodzilismy prywatnie do logopedy, p6zniej w domu bardzo intensywnie
¢wiczylismy. Zanim poszta do szkoty umiata czyta¢ i pisa¢. Mowita troszke
niewyraznie, ale mozna byto z nig porozmawiac.

Uwielbiata muzyke i taniec. Byta w harcerstwie. Pojechata na dwudniowy
oboz z nauczycielkg Wanda Majcher. Na miejscu miata by¢ dyskoteka.
Kazdy dat swojg muzyke, ale Ala byta niezadowolona, bo to byto disco
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polo. Powiedziata, ze jej si¢ ta muzyka nie podoba. Wanda pyta: , To jaka
chcesz muzyke?”. ,Ja mam swoja, inng”". | wigczyta Metallice. Wanda
powiedziata mi pdzniej, ze szczgka jej opadta. Stuchalismy takiej muzy-
ki w domu, wiec ona tez. Bardzo lubita muzyke wspolfczesna, a takze
muzyke lat 50-tych i 60-tych: Wodecki, Fogg, stare przeboje. Nawet
jak jechalismy do Grecji to miata pendriv'a ze swoja muzyka. Znajomi
mowia: ,Alka cos ty tu nagrata”? Fogga bedziemy stucha¢?”.

Ala poszta na operacje woreczka zéiciowego.

Mielismy jecha¢ na ponad dwa tygodnie do Grecji. Chcieli$my zrobi¢
wszystkie badania, zeby nic nas nie zaskoczyto za granica. Poza tym
Ale ciagle bolat brzuch, co zjadta to jg bolato. Nieraz w nocy wstawa-
ta, nalewata sobie wody do wanny, zeby jej ulzyto. Okazato sig, ze ma
kamyczki w woreczku zofciowym. Pan doktor, ktory robit jej badania na
oddziale w szpitalu przestraszyt nas, ze to kamienie i nie wiadomo co
tam sie dzieje. Ale pani doktor Maria Katamarz powiedziata, ze wystarcza
tabletki, dieta i mozemy jecha¢ na wczasy. Ala miata przej$¢ zabieg jak
wrocimy z Grecji, we wrze$niu, w szpitalu w Przeworsku. Kiedy juz byta
na oddziale zapytata mnie, czy wréci do domu. Méwig: ,Wrocisz Alunia”.

Po zabiegu przez pierwsze dwa dni wszystko byto fajnie, trzeciego czy
czwartego dnia pojawita si¢ krew. Bytam wtedy w domu, dostatam te-
lefon, ze cos$ jest nie tak | zebym szybko przyjechata. Jak przyjechatam
to widziatam jak jg reanimowali. Wstata z t6zZka, poszta do toalety, tam
upadta i chyba wtedy umarfa. Zgtosilismy sprawe do prokuratury, ale
wycofalismy, nie miatam sity walczy¢. Lekarz powiedziat, ze woreczek
byt bardzo sklejony z watrobg i uszkodzili jej watrobe. Pozniej zrobili je
kolejng operacjg, ale serce juz nie wytrzymato drugiej narkozy.

Chyba do dzisiaj nie poradziliSmy sobie ze $miercia Ali.

Chciatam posprzatac¢ jej pokdj. Méwitam: ,Mariusz, moze wezme te
ubrania, moze komu$ dam”. Nie pozwolit. Przez poftora roku czy dwa lata.
Posciel, pizama, wszystko musiato zosta¢ na miejscu. Przez pierwsze
dwa tygodnie spalismy w je] pokoju, na tym jej malym t6zku. Mariusz
musiat przez jaki$ czas bra¢ tabletki uspokajajace, zeby to wszystko
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sobie pouktada¢. Jak bytam w pracy na nocnej zmianie, to nie poszedt
potozy¢ sig¢ do sypialni, tylko spat w salonie. Jak nieraz dzwonitam, to
czutam, ze ptacze, ale zaprzeczat. Méwitam: ,Mariusz, przeciez slysze.
Zaraz przyjade”. | przyjezdzatam z pracy, chociaz na chwilke.

Bardzo kochali$my nasza céreczke i bardzo nam jej brakuje. Nadal przez
to przechodzimy, ale wiadomo, ze to troche mija. Mamy fajne wspomnienia.
Moéj maz do dzisiaj nie poogladat zdje¢ Ali ze szkoty. Mamy taka fadna
fotoksiazke, dostatam jg po $mierci Ali od nauczycielki Agnieszki Rejman-
Krochmal. Ja ogladatam, chyba tak troche na site, zeby sie przemoc.
Jednak nie zawsze daje rade. W Teatrze Cienie przygotowujemy teraz
przedstawienie, w ktorym wystepowata Ala. Rezyser Pawet Sroka chciat
nam pokazac filmik z wystepu. Nie mogtam oglada¢ z wszystkimi, moze
sama, w domu... Powiedziatam: ,Ogladajcie, ja musze wyjsc¢”.

Mierzeg sig z trudnosciami. Nie odpycham ich. To nie jest tak, ze jak nie
bede ich widzie¢ to bede spokojniejsza. Nie, musze z nimi walczy¢.
Moze dlatego posziam do pracy tam, gdzie byta Ala. To chyba daje mi
site. Samo bycie w pracy. Uwielbiam swoja prace.

Duzo miatam takich gtoséw, zebym zmienita otoczenie,
srodowisko, odcieta sie, zapomniata.

Mowie: ,Nie, to daje mi naped”. Moj Mariusz zawsze pyta co w pracy.
Zyjemy teraz tym, co dzieje sie w PSONI. Wiadomo, kazde z nas ma
swoje zajecia. Mo] maz nadal ma swoja dziatalnos¢, ale tez wyjezdza
na tydzien, na dwa tygodnie. Jest mi cigzko, ze bywam sama, bo my
przeciez cate zycie razem. W moim domu rodzinnym tez jest ta mito$c.

e ey,

te mitos¢ wprowadzitam, a Ala to juz w ogdle, jej] mitos¢ jest wieczna.

Sasiad opowiadat mi, ze jak zmarta Ala, a oni sie dopiero wtedy wpro-
wadzili, ustyszat jak moja mama moéwi: ,Moja coreczka nie zyje”. Myslat,
ze chodzi o mnie. Moja mama zawsze moéwita do Ali ,coreczko”. Zreszta
to ona znalazta dla niej imig. Poradzita, zeby$my poszukali takiego, ktére
bedzie je] pdzniej tatwo wymawiac, jakies kroétkie, proste. ,Moze Alicja?
Takie tadne: Ala, Alusia”. | jak to powiedziata to juz nie byto zadnego
innego imienia. Alucha tez do niej méwilismy, réznie sie do niej zwra-
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calismy, ona do nas tez. Do megza mowita: moj robaku lub ojciec, a do
mnie: sfoneczko.

W 2014 roku zaczeliSmy budowaé dom.

Woprowadzilismy sie po dwoch latach. Szukalismy takiej dziatki, zeby
byta w miare w centrum, zeby nie byto problemow z dojsciem do mia-
sta, nie chciatam sig przeprowadza¢ na wioske. Chcielismy, zeby Ala
mogta sama wyj$¢ do sklepu czy do miasta, zeby byta samodzielna.
| znalezlismy dziatke, ale ze wzgledu na jej ograniczenia nie mogli§my
dobra¢ odpowiedniego projektu domu. Szukalismy dzien i noc, musiat
by¢ parterowy, wygodny dla Ali, nie musiat by¢ duzy. A tu przychodzi Ala
i moéwi: ,Ja mam domek”. | podaje nazwe projektu. Mowimy, ze przeciez
muszg by¢ odpowiednie wymiary. Patrzymy, a ten dom po prostu idealnie
tu pasuje. To Ala znalazta nam ten dom.

Mozna zy¢ po takiej tragedii, trzeba tylko mie¢ jakis cel.

Moj cel to bycie z moim mezem, ktérego bardzo kocham. To, ze przez ten
caly czas bylismy i jestesmy razem, daje mi taka site, ze nie popadfam
w depresje. Cel to przyjaciele, rodzina. Moja mama mnie przytula. Méwie
do niej: ,Mamus, ja mam juz 50 lat”". ,Nie dasz sig przytulic?”. No dam,
jak nie dam? Celem jest tez praca, ktéra mnie napedza. W pracy nie
zzywam sie z dziec¢mi, nie zastepuje sobie uczucia, nie szukam corek
i synéw. Lubie sie przytula¢, ale w szkole nie ma przytulania. Chociaz
mam takich uczniéw, ktérych uwielbiam. Ale nie szukam mitosci, chce
tylko poméc im funkcjonowac, zeby mieli takg osobe, ktora ma inng
wrazliwos¢, niz osoby ktore tam pracuja, ktore nie doswiadczyly niepet-
nosprawnosci swojego dziecka. | mysle, ze to jest to dobro, ktére tam
wnosze, te inng perspektywe.

Wydaje mi sig, ze fajnie wychowali$my nasze dziecko, zresztg wszyscy
zawsze podkreslali, ze jest dobrze wychowana. Poswiecilismy jej duzo
czasu, ale dla mnie to nie byto poswiecenie, po prostu jedno dziecko
wymaga wiecej, drugie mniej uwagi.

Kocham ludzi i lubig przebywac¢ z ludzmi. Stowarzyszenie to moi przy-
jaciele. Nie zawiodtam sie na nich. Dali wsparcie. Jak Ala poszta do
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szkoty to miatam $wiadomosc¢, ze juz cos dla niej mam, bytam spokojna.
Wiedziatam, ze gdyby, nie daj Boze, co$ nam sig stato, to ona nie zostanie
sama. To jest bardzo wazne. Wiadomo, z tytu glowy caly czas si¢ miato
czy bedzie kontynuacja: Warsztat Terapii Zajeciowej, Srodowiskowy
Dom Samopomocy, mieszkanie, ale wiedziatam ze nie zostane bez
pomocy. A po $mierci Alj, to ja dostatam wsparcie. Mogtam poj$¢ do
pracy. Mariusz mowit: ,Bgdziemy razem pracowac”. Ale ja powiedziatam:
,Nie, chce is¢ dalej. To co mam w s$rodku, cate to doswiadczenie chce
przekazywac dalej". Jestem bardzo zwigzana ze Stowarzyszeniem. Bez
niego bytoby mi bardzo ciezko.

118









Sabina Pelc

Moze musieliSmy mie¢ dziecko
niepetnosprawne?

Kasia jest naszym trzecim dzieckiem. Najstarszy jest Rafat, pozniej uro-
dzita sie Ania. Kasia byta planowana i wyczekiwana. Dwojka pierwszych
dzieci urodzita sie rok po roku. Kasia dopiero po 6 latach. Dzieci bardzo
chcialy mie¢ rodzenstwo. My tez chcielismy. Zawsze moéwilismy, ze beda
dwie pary. Jak sig¢ okazafo, ze Kasia jest chora, to wystarczyta nam za
dwoje, a nawet za troje dzieci.

W ciagzy niby nic sie nie dziato. Chociaz wczesniej pracowatam jako
pielegniarka w Rzeszowie na radioterapii i lekarz mowit, ze ta praca
mogta mie¢ wplyw na dziecko. Kasia rozwijata si¢ troszke inaczej niz
poprzednie dzieci. Byla pfaczliwa, niespokojna, ciggle jezdzilismy z nig
po lekarzach, ale lekarze nie wiedzieli co si¢ dzieje. Méwili, ze moze
ma zapalenie ucha. Dostawata zastrzyki, antybiotyki. Nie byto tygodnia,
zebysmy nie byli u lekarza.

Moja siostra gdy przyjechata na wakacje, zwrocita uwage, ze Kasia
jest jakas staba. Miata poréwnanie, bo siostra jej mgza miata dziecko
w tym samym wieku. Siostra méwita, ze Kasia jest zbyt wiotka, ze majac
6 miesigcy powinna juz siedzie¢. | chyba to nas zaniepokoito. Wczes$niej
bylismy u neurologa, zbadat, poogladat i stwierdzit, ze nic niepokojgce-
go si¢ nie dzieje, ze owszem jest troszke stabsza, ze moze rozwija¢ sie
inaczej niz dwdjka starszych dzieci, ale to moze dlatego, ze urodzitam
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ja poznie|. Ale przeciez nie tak pozno, miatam 32 lata. Doktor uspokoit
nas wtedy, ze sig nic nie dzieje.

W 9 miesigcu zycia Kasia miata pierwszy atak padaczki.

To sig stato gdy karmitam ja piersia. Jestem pielegniarka wigc wiedzia-
tam, ze to padaczka. Maz byt wtedy w pracy, zadzwonitam do niego:
.Przyjezdzaj jak najszybciej, bo musimy jecha¢ do lekarza, z Kasig co$ sie
dzieje”. Wtedy juz naprawde sig¢ przestraszytam. Pediatra w Lubaczowie
powiedziala, ze nie ma na co czekac, trzeba jak najszybciej jecha¢ do
neurologa do Rzeszowa. Gdy pytatam co podejrzewa, dlaczego tak sie
dzieje, bo pozniej pojawily sig kolejne napady, nie chciata nic powiedzie¢,
ale jak naciskaftam, to stwierdzita, ze to moze by¢ nawet guz mozgu. | to
juz mi wystarczylo. Zaraz pojechalismy do Rzeszowa, ale oczywiscie
ciezko byto sie dostac. To nie bylo tak, jakby cztowiek oczekiwal, ze cos
sie dzieje i od razu jest reakcja i dziatanie. Niezbyt bytam zadowolona
z tego leczenia. Pani doktor powiedziala, ze to padaczka i na tym sig
skonczyto. Nic wigcej konkretnego nie mogtam sig¢ dowiedzie¢, az do
momentu gdy kolezanka powiedziata: ,Moi znajomi jezdzili do Centrum
Zdrowia Dziecka do Warszawy. Napisz list, taka prosbe. Oni wyznacza
termin i pojedziesz”.

Napisalismy list i w tym samym czasie trafilismy do prywatnej kliniki
w Warszawie. Doktor neurolog zbadata Kasig, zaprowadzita nas do re-
habilitantéw, a oni od razu dali nam ¢wiczenia do domu, zeby nie traci¢
czasu | pracowac z nig. Pani doktor powiedziata, ze trzeba dowiedzie¢
sie co to doktadnie jest, wigc kieruje nas do Centrum Zdrowia Dziecka.
Zapewnita, ze bedzie szuka¢ terminu i ze bgdziemy w kontakcie. Tak
sie ztozyto, ze dostalismy ten sam termin i na oddziat i do przychodni.
Wybralismy oddzial. Badania trwaty chyba 6 tygodni. Pani doktor od
razu stwierdzita, ze to moze by¢ listerioza, to jest odzwierzgca choroba,
przez zte funkcjonowanie watroby dochodzi do uszkodzenia mézgu.
Tak mi to wyttumaczono. Mogtam sie zarazi¢ bedac w cigzy, albo przed
ciaza, przez zjedzenie na przykiad zakazonego sera. Dorosty nie choruje,
on jest nosicielem, ale ze to byta cigza i malutkie dziecko, wiec doszio
do uszkodzen.
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By¢ moze, gdyby choroba byta rozpoznana zaraz
na poczatku, w pierwszym, drugim miesiacu,
to az takich uszkodzen by nie byto.

Tak sobie ttumacze. Takie prawdziwe rozpoznanie byto dopiero w 11 mie-
sigcu zycia i wtedy Kasia dostata odpowiedni antybiotyk. Chociaz tez
nie obeszto si¢ bez problemow, bo pojawity sie zmiany na skorze. Rosty
coraz bardziej, od nozek przez cate ciato i tak az do potowy buzi. Lekarze
nie wiedzieli co si¢ dzieje. Jak powiedziatam, Ze moze to uczulenie na
antybiotyk, to stwierdzili, ze niemozliwe, bo juz tyle dni bierze, Ze to raczej
cos z biatkiem. Dostata specjalng diete, ale nic to nie pomagato. | na
17 dzien, przy podaniu zastrzyku Kasia zsiniata, dostata wstrzasu anafi-
laktycznego. Ztapatam jg na rgce i pobiegtam do gabinetu pielggniarek,
narobitam krzyku. Dobrze, ze byly w gabinecie to zadziataly natychmiast.
To byto uczulenie na antybiotyk.

Jeszcze zanim sig okazato, ze Kasia ma padaczke, widzielismy, ze cos
sie dzieje, nie wiedzielismy tylko co. Nie siedziata, nie reagowata tak jak
powinna, chociaz si¢ usmiechafa. Dopiero pdzniej zauwazyliSmy z me-
zem, ze ten usmiech jest dziwny. Okazato sie, ze to byty tiki padaczkowe.

W Centrum Zdrowia Dziecka uznali, ze juz jest przeleczona i teraz potrze-
buje rehabilitacji. Powiedzieli, ze ma uszkodzony moézg, ale nie powiedzieli
w jakim stopniu i czego sie spodziewac. Dopiero neurolog doktor Danuta
Hadry$ w Jarostawiu wszystko nam wyttumaczyta. Powiedziata, ze sa to
uszkodzenia pozapiramidalne i ze Kasia bedzie chodzi¢, ale pozno, ze
nigdy nie zapnie sobie guzika, ze zawsze bedzie potrzebowata naszej
opieki, naszego wsparcia, haszej pomocy.

Bylam w rozpaczy, nie wierzylam w to, co méwita pani
doktor.

Pomyslatam, Zze dziecko jeszcze nie ma roczku, a pani doktor juz wydaje
taki wyrok? Bytam wsciekia, zfa na nig, ze tak méwi, ze na pewno sig

myli, ze to jest niemozliwe. Ale z biegiem lat stwierdzitam, ze pani doktor
miafa racje.

Kasia zaczeta siedzie¢ dopiero jak miata 4 lata. Na nozki zaczeta stawacé
w wieku 5, 6 lat. Do pierwszej komunii $wigtej w 9 roku zycia szta na
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wiasnych nézkach, podtrzymywana przez nas pod rece. To i tak byta
duza rados$¢ dla nas, ze w ogole idzie, ze moze stang¢ na swoje nogi.

Trudno byto nam sobie z tym wszystkim poradzi¢, bo starsze dzieci po-
trzebowaty opieki, tym bardziej, ze zaczynaty chodzi¢ do szkoly. A tutaj
byty wyjazdy z Kasig, wszedzie, gdzie tylko bylo to mozliwe. Jak dowie-
dzielismy sie o jakim$ lekarzu czy bioenergoterapeucie, zaraz jechali$my.
Duzo pomagata nam moja mama, bo kazdy wyjazd kosztowat. Dzieci
powoli uczyty sie z tym zy¢, duzo pomagaty, bo na poczatku mielismy
z mezem gospodarstwo. Zawsze byto co$ do roboty. Jak byty wakacje,
dzieci braly Kasie do woézka i szly bawi¢ sie do kolezanek i kolegow
w sgsiedztwie. Kasia siedziata w wozeczku i obserwowata, bardzo lubita
patrze¢ jak dzieci sie bawig, graja w pitke. Jak tylko z Kasig cos sie dziato
to przybiegaly z wézkiem do domu.

Caly czas byt poswigcony jej, bo ptakata, bo nie mogta spac¢. Bytam wtedy
z nig w domu. Do pracy wrocitam dopiero jak Kasia miata 7 lat. Wczesniegj
zaczelismy rehabilitacje w PSONI Koto w Jarostawiu. Przyjezdzalismy dwa
razy w tygodniu. Miata zajgcia z logopeda, psychologiem, rehabilitacje.
Ciezko bylo to wszystko potaczy¢. Maz pracowat, ja nie miatam prawa
jazdy, rehabilitacja byta przed potudniem. Na szczescie maz pracowat
w piekarni, rozwozit pieczywo od godziny 4:00 do 8:00 — 9:00 rano.
Pozniej moglismy jecha¢ z Kasig na rehabilitacje do Jarostawia. Maz
nie zostawat juz na drugie zmiany. Jak czasami trzeba bylo rozwiez¢
kolejng ture pieczywa, to wtedy juz koledzy rozwozili. W ten sposob
sobie radzilismy.

Witedy dopiero zrozumielismy, ze Kasi pomaga tylko rehabilitacja. A te
wszystkie wyjazdy po tych bioenergoterapeutach to byly ztudne nadzieje,
ale robilismy co moglismy. ZobaczyliSmy co$ w telewizji i jechali$my.
| o dziwo, widzielismy efekty. Nie wiem jak to byto mozliwe. Czy cztowiek
widziat to, co chciat widzie¢?

W Jarostawiu, w parafii Chrystusa Kréla przyjmowat pewien lekarz.
Siostra nalezata do tej parafii ,Przyjdzcie, zobaczycie co wam powie”.
To on zrobit alarm, ze Kasia nie widzi. Miata wtedy wigcej napadow pa-
daczkowych. Przestata reagowag, przestata nas poznawac. | jak lekarz
zapytat czy ona widzi, to méwie: ,Widzi, bo usmiecha sig czasami do nas.
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Jak wotamy to odwraca gtowke, czyli widzi i styszy”. Pézniej jak dostata
lekarstwa w Warszawie, i jak zaczely dziata¢, to napadow byto coraz
mniej i malutkimi kroczkami zaczeta i$¢ do przodu. Zaczynata reagowac,
poznawac nas, usmiechac sie. Pomagata tez rehabilitacja. Chociaz Kasia
¢wiczyta po swojemu, nie byta ulegta, szlo to opornie, byto duzo krzyku,
ale wiedziatam, ze to jest dobre.

Przestalismy szuka¢ czego$ innego bo miatam juz jasnos$¢, ze to nie
pomaga, ze to, niepotrzebne wyrzucanie pieniedzy, ktérych tak naprawde
nie mielismy. Maz pracowat na pét etatu, ja miatam tylko zasitek wycho-
waweczy. A tu trojka dzieci, trzeba zy¢.

Zylismy wtedy bardzo skromnie.

Nie kupowalismy zbednych rzeczy. Szukali$my mozliwosci, zeby jak
najbardziej pomoéc Kasi. Jak Kasie zaczat dotyczy¢ obowigzek szkolny
to juz wiedzielismy, ze moze uczeszcza¢ do Osrodka Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczego na os. Witosa w Jarostawiu. To byto dla
nas duze przezycie. Wydawato mi sie, ze robie je] krzywdg, bo oddajg ja
w obce rece, a tylko ja potrafie sie nig najlepiej opiekowac. Batam sig,
ze cos bedzie sie dziato, a nikt tego nie rozpozna, ze bedzie teskni¢ za
nami. Pierwszy dzien bytam z Kasig caty czas, na drugi — pét dnia, na
trzeci — 2 czy 3 godziny. Jak zobaczytam jaka jest szczgsliwa w grupie,
ze sg wspolne zabawy, ze zajgcia sg dostosowane do wszystkich dzieci
to sie uspokoitam.

Tak sie ztozyto, ze wtasnie wtedy, we wrzesniu wracatam do pracy.
Weczesniej pracowatam w Szpitalu Wojewodzkim nr 1 przy ul. Szopena
w Rzeszowie. Dojezdzatam z Lipiny koto Oleszyc. Od urodzenia Kasi
bytam na urlopie wychowawczym. Po urlopie zamierzatam sig¢ zwolnic,
bo co miatam zrobi¢? Rozmawiatam wtedy z dyrektorkg albo przetozong
pielggniarek, nie pamigtam jak sig nazywafo to stanowisko. Powiedziatam,
ze chce sig zwolni¢, bo mam dziecko niepetnosprawne, ze daleko miesz-
kam, ze nie bede w stanie tego pogodzi¢. A ona mnie zapytata: ,A maz
nie moze zaja¢ sig corka?” Mowig: ,Nie, jak to mozliwe, zeby zajat sig
Kasig jak mnie nie bedzie?” Doradzita mi, zebym wrocita do pracy przy-
najmniej na trzy miesigce, zeby odrobi¢ staz, bo miatam 7 lat przerwy
w pracy | gdybym odrobita staz, to mogtabym mie¢ kolejna przerwe,
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dopoki to wszystko sie nie pouktada. To byto dla mnie niewyobrazalne,
ale dato do myslenia.

Wrécitam do domu i méwie do meza, ze dostalam
taka propozycje, zeby wroécic¢ do pracy chociaz na trzy
miesiace.

Moéwie: ,Moze bys sie zwolnit, albo uzgodnit z szefem, ze bedziesz pra-
cowat jak ja bede w domu, a jak péjde do pracy to bedziesz zostawat
z Kasiag. Zebym chociaz ten staz odrobita”. Trudne to bylo. Musiatam tez
przekonac¢ tesciow, bo z nimi mieszkalismy, nie bardzo chcieli sie zgodzic.
Chodzito o to, zeby zajeli sie starsza dwojka dzieci. | suma summarum
maz uzgodnit z szefem, ze na trzy miesigce wezmie urlop bezptatny,
a ja bede dojezdzata do pracy. Jak ,przemeczytam” te trzy miesigce to
zrobito mi sie szkoda, bo bardzo lubitam swoja prace. | mowie do meza:
.Jako$ wigzemy koniec z koncem, jakos$ dajemy sobie rade, nie jest tak
Zle, moze by$my to dalej pociagneli?” On miat tylko pot etatu, ja miatam
prace, ktora lubitam. Podjelismy decyzje, ze on zostaje w domu, zajmuje
sie dzieckiem, a ja po stazu wracam do pracy.

Po trzech miesigcach, chyba w grudniu, zaczely sig¢ problemy z Kasia.
Przyszta tesknota za mng, za domem, bardzo ptakata w OREW-ie. Wtedy
jeszcze nie miatam telefonu komorkowego. Jak przyjezdzatam z nocnej
zmiany to okoto 9:00 dzwonitam do Osrodka z telefonu domowego.
Panie nic nie musialy mowi¢, bo styszatam w stuchawce jak strasznie
krzyczy. Prositam meza, zebysmy jechali po nig, bo przeciez rozniesie
caly Osrodek, bo wszyscy cierpia, i dzieci, i opiekunowie. Na poczatku
zabieralismy jg do domu. Pozniej probowalismy podawac leki uspoka-
jajace, ale nie pomagaty.

Pewnego dnia spotkali$my dyrektora OREW-u pana Mariusza Mitusia.
Mowie, ze nie wiem co mam robi¢, ze chyba zwolnig si¢ z pracy, ze strasz-
nie to przezywam, ze nie moge patrze¢ jak ona sie meczy. Pan dyrektor
powiedzial, zeby to przeczekac. Obiecal, ze specjalisci sie zbiorg i zde-
cyduja, jak postgpowac z corka, podejma taka decyzje, zeby byta dobra
dla Kasi. | tak byto. Nauczyciele, logopedzi dyskutowali nad rozwigzaniem,
a ja cierpliwie czekatam, zeby cos sig¢ zmienito. Kasia trafita do grupy
pani Uli Kuzaj. Tam zmienito si¢ wszystko.
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Pani Ula jest chyba czarodziejka.

Jak ktoregos dnia przyjechatam, to Kasia w ogole ze mna nie rozmawiata,
tylko przytulata si¢ do pani Uli i glosno wyrazata swojg opinig. Kasia nie
mowi, ale komunikuje sig sylabami. Co prawda spogladata na mnie ale
to pani Ula byta dla niej wazniejsza. Pomalutku wszystko sig uspokoito.
Trzeba byto przeczeka¢, cho¢ serce pekato. Powiedzieli mi, zebym nie
przyjezdzata kiedy Kasia krzyczy, bo ona tak sie nauczyta, ze jak bedzie
robi¢ wrzask, to mama przyjedzie i jg zabierze. Na poczatku sadzitam,
ze pomysla sobie, ze oddaje dziecko i niczym sig¢ nie interesujg. Ale
w koncu przestaliSmy przyjezdzac, zresztg tez nie zawsze mogtam, bo
bytam w pracy. Maz z kolei nie mogt jezdzi¢ sam, bo Kasia nie usiadta
w foteliku, bafa sig. Na szczescie wszystko sig uspokoito, a ja przepra-
cowatam w Rzeszowie kolejne 3 lata.

Bardzo lubitam swojg prace. Zaraz po szkole pielggniarskiej zaczgtam
prace na Oddziale Urologii w Szpitalu na Szopena. Potem, po urodzeniu
dzieci przesztam na Onkologie. Na poczatku batam sig tej pracy, ale poz-
niej bardzo lubitam rozmawiac¢ z pacjentami, lubitam sig nimi opiekowac.

Po pobycie w domu z Kasig trafitam na Oddziat Neurologii. Pani dyrektor
powiedziafa, ze jestem tam potrzebna, ze to jest bardzo ciezka praca, ale
atmosfera na tym oddziale jest najlepsza w catym szpitalu. | tak faktycznie
byto. Dostawalismy w kos¢. Pacjenci byli w ciezkich stanach, byto ich
duzo, czasami plecy byty mokre z tego biegania. Ale dzieki kolezankom
dawatam rade. Dobrze si¢ ztozyto, ze miatam bezposredni autobus.
Wyjezdzatam rano o 5:00, przed 7:00 bylam w Rzeszowie, 12 godzin
pracy i 0 21:00 bytam w domu. Z kolei po nocy przyjezdzatam do domu
0 9:00 rano, kladtam sie na 2, 3 godziny, pdzniej okoto 14:00 przyjezdzata
Kasia i trzeba byto sig nig zajg¢. To byto bardzo wyczerpujace.

Ztozytam podanie o prace do PSONI Koto w Jarostawiu, na stanowi-
sko pielegniarki. Ale w miedzyczasie, w Oleszycach Stowarzyszenie
otrzymato budynek i pojawit sie plan uruchomienia w nim Osrodka
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego.
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Dostatam wiadomosg¢, ze jest szansa przyjecia mnie
do pracy w Oleszycach.

Zwolnitam si¢ ze szpitala w Rzeszowie. Mialam wtedy akurat 20 lat pracy.
Szkoda mi byto odchodzi¢, bardzo lubitam te prace, do dzisiaj mam do
niej sentyment.

Na poczatku bytam w OREW-ie w Jarostawiu, bo w Oleszycach trwat
remont. Bytam zatamana. Pomimo, ze miatam swoje niepetnosprawne
dziecko i wiedziatam jak ta praca moze wygladac, to jak zobaczytam
cafg grupeg dzieci i to gteboko niepetnosprawnych, bytam przerazona.
Co innego jedno dziecko i to swoje, co innego cafa grupa. Jezdzitam
w transporcie jako opiekun. Jak przyjezdzatam do Osrodka to ptakatam,
bo nie dawatam sobie z nimi rady. One rozrabiaty po swojemu, a ja nie
bytam w stanie ich opanowac. Bytam tez pielggniarka - pomocg wycho-
wawcy. Trudne to bylo: karmienie dzieci, pomoc przy zajeciach. Po kilku
dniach myslatam, ze sig zwolnig.

Witedy jedna z opiekunek, pani Ela méwi do mnie: ,Dziewczyno nie ptacz,
dasz sobie rade. Za bardzo sie angazujesz. Czasami musisz niektore ich
zachowania zlekcewazy¢. Oni zobaczg, ze nie zwracasz uwagi i dadzg
ci spokoj. Oni cie wyprobowujg”. | tak byto. Po kolejnych dniach byto
juz lepiej. To byto we wrzesniu, a w lutym ruszat Osrodek w Oleszycach.
Przygotowywalismy sale, pomagalismy przy sprzataniu. Po remoncie, jak
zaczely przyjezdzac¢ dzieci, to juz byta normalna praca na grupie.

Kasia tez zostafa przeniesiona z Jarostawia do Oleszyc. Staratam sig nie
mie¢ z nig kontaktu, bo jak mnie widziata to krzyczata i uciekata z grupy.
Ale przeciez musiatam wchodzi¢ do jej grupy, bo jako pielegniarka miatam
wszystkie dzieci pod opieka. Czasami trzeba bylo poda¢ lek, robitam
inhalacje. Najwazniejsze, ze bytysmy razem, blisko domu, zaledwie 7
kilometrow. Kasia na jednej grupie, ja obok. Cokolwiek sie dziato, bytam
na miejscu.

Wszystko sig zmienito.

128



Miatam wiecej czasu dla niej, dla domu, dla pozostatych
dzieci.

Chociaz te pozostate powoli zaczynaty wyfruwa¢ z domu. Maz juz nie
wrocit do pracy, zdecydowalismy, ze zostanie na zasitku pielegnacyjnym,
zresztg jest do tej pory. Zalezato mi na tym, zeby wroci¢ do zawodu.
Bardzo lubie te prace. Cho¢ czesto sig zastanawiatam nad tym, czy nie
zostawi¢ pracy w OREW-ie bo tu jest tylko namiastka pracy pielegniar-
skiej. Wiadomo, ze s3 cigzko chore dzieci z napadami padaczkowymi,
rozne rzeczy si¢ dziejg, karetka dojedzie najszybciej za 20 minut, wigc
trzeba dziata¢ tu i teraz. Balam sig, czy w danym momencie podejme
wiasciwa decyzje. Przeciez zdarzajg sie zakrztuszenia, to sg rozne dzieci,
roznie jedza. W szpitalu zawsze miatam to poczucie, ze jest lekarz, jest
wigcej pielegniarek, nie jestem jedyng odpowiedzialng osobg. Na poczat-
ku bylo cigzko, wszystko bylo straszne, ale pozniej powoli poznawatam
dzieci, wiedziatam czego po ktéorym moge si¢ spodziewac, wiedziatam
jakie majg napady, jak przebiegaja.

Ostatnio miatam taka trudng sytuacjg. Akurat nie byto mnie w pracy. Zmarta
dziewczynka z mojej grupy. Miata bardzo duzo napadéw padaczkowych,
a przy tym bardzo duze skrzywienie kregostupa. Zawsze zastanawiatam
sie w jaki sposob w razie potrzeby mam jg reanimowac. Batam sig tego.
Nawet pytatam o to podczas szkolenia przypominajgcego z ratownictwa
medycznego. Nigdy nikt nie dat mi konkretnej odpowiedzi. Wiem, ze to
sie stalo w domu, mama prébowala jg ratowac, z tego co wiem miata
duzy problem. Bardzo to przezytam.

Kasia caly czas jest w OREW-ie. Ma juz 27 lat.

Zostat stworzony taki program Rehabilitacja 25 plus. Ciesze sig, ze
nie musiatam, zresztg nie chciatam, szuka¢ nowego srodowiska. Cate
szczescie, ze jest ten program.

W domu Kasia chodzi sama, podtrzymywana za rekeg. Daje sobie radg,
jest w stanie przejs¢ z pokoju do pokoju, moze nawet zejs¢ po schod-
kach, z dwoch stron trzyma sie poreczy. Gdzie indziej nie pozwalamy
je] samej chodzi¢ po schodach, bo boimy sig o nig, zazwyczaj jest inne
rozstawienie albo schodow albo poreczy, zresztg czgsto nie ma poreg-
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czy z dwoch stron. Kasia boi sie chodzi¢ po nieréwnym terenie, wtedy
trzeba trzymac ja za reke.

Wszystko trzeba przy niej zrobi¢: umy¢, ubra¢, wykapac, nakarmic. Potrafi
prowadzi¢ swoja reke, ale to wymaga wspomagania. Nabijamy jedze-
nie na widelec, a ona unosi do buzi. Kasia nie mowi, ale duzo rozumie
i reaguje. Jak potrzebuje skorzystac z tazienki, to bierze mnie za reke
i prowadzi. Probowalismy tez w inny sposob sie z nig porozumiewac,
na piktogramach, pokazywata obrazek, ale jest szybciej jak chwyta mnie
za reke i powadzi do fazienki albo jak widzi, ze ja obserwuje, to otwiera
drzwi do fazienki. Kasia ma swoj pokoj, telewizor, magnetofon. Maz
wigcza jej jaka$ muzyke i jesli jej sie nie podoba to przychodzi i ciggnie
meza za reke, zeby jej zmienit. Chwile postucha i znowu przychodzi, bo
to nie jest to.

Tata jest od muzyki, od telewizora, a mama od toalety
i kapania.

Tak nas wychowata. Jezdzimy razem na zakupy, do rodziny. W niedzielg
zawsze jest z nami w kosciele. Lubi jak ludzie spiewaja, ze jest pan or-
ganista, zaglada na chor, pan jej z gory pomacha.

Ludzie zazdroscili nam, ze mamy pienigdze na Kasie. Mowili, ze nie od-
dajemy jej do Domu Pomocy Spotfecznej, bo bierzemy na nig pienigdze.
Ale zyczliwe osoby tez byly. Byta taka pani w kosciele, ktéra zawsze do
niej zagadywala, jej coreczki tez podchodzity: ,Czes¢ Kasia”, widziatam,
ze to byto dla niej wazne, ze tak jg traktuja.

Starsze dzieci juz nie mieszkajg z nami. Corka z rodzing jest w Rzeszowie.
Syn w Jarostawiu. Mamy czwérke wnukéw, corka ma dwoje dzieci i syn
dwoje. Mam troche zal do siebie, ze tak duzo czasu, dzien i noc, poswie-
calam Kasi. Tym starszym mniej. Musialy sobie same radzi¢ w szkole,
same odrabia¢ zadania, same przygotowywac sie z dnia na dzien. Jak
potrzebowaty wsparcia, to mnie albo nie byto w domu, bo bytam w pra-
cy albo nie miatam czasu. Uczyty sie samodzielnosci. Moze troszeczke
to byto dla nich trudne, ale nigdy mi tego nie wypomniaty. Dzigki Bogu
wyrosty na dobre dzieci, radza sobie w zyciu. Przyjezdzajg, dzwonig,
wspierajg nas do tej pory.
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Raz pamietam, przyjechatam po6zno z pracy i syn, ktory byt wtedy juz
w gimnazjum poprosit mnie 0 pomoc w zadaniu z jezyka polskiego. Trzeba
byto cos przeczytac i zrobi¢ opis, a to byt diugi tekst. Mowig: ,,Dziecko,
zanim to przeczytam, zanim to napiszemy to bedzie 3:00 w nocy, a ja
0 4:00 musze wstac¢ bo 0 5:00 mam autobus do pracy. Nie dam rady ci
pomac. Pisz, co uwazasz. Co napiszesz, tak bedzie i tyle, trudno”. Tym
bardziej, ze miatam problemy z sercem i jak si¢ nie wyspatam w nocy, to
przez caty dzien zle funkcjonowatam. | napisat to zadanie, siedziat z tego
co wiem chyba do 3:00 albo do 4:00 nad ranem.

Dostat széstke. Bylam z niego bardzo dumna.

Pochwalitam go wtedy. Pozniej byta taka druga sytuacja, tez z polskiego
nie bytam w stanie mu pomoc i tez przyszedt zadowolony ze szkoty bo
dostat 6. Cdrka studiowata w Jarostawiu, zrobita licencjat z turystyki. Na
trzecim roku byfa twarzg roku. Cieszyto mnie to. Potem kontynuowata
studia w Rzeszowie.

Nie mam aktualnie zadnego hobby. Kiedy$ bardzo lubitam czyta¢ ksigzki,
teraz nie potrafie sie skupi¢. Ostatnio po raz pierwszy wyjechatam sama
do siostry, do Bielska-Biatej. Dostali§my zaproszenie razem z mgzem.
Corka powiedziata, ze ma akurat trzy dni wolne: piatek, sobote i nie-
dziele, to przyjedzie z dzie¢mi i zajmie sig wujkiem (bo mieszka z nami
brat meza) i gospodarstwem. Zdecydowatam, ze wezmiemy Kasie
| pojedziemy razem. Dzien przed wyjazdem maz spanikowat, ze corka
nie da sobie rady z wujkiem i gospodarstwem, ze on zostanie w domu
z Kasig, a ja zebym jechata. Pomyslatam, Zze skoro juz jestem nastawiona
I przygotowana to pojade.

To byt pierwszy raz w zyciu, kiedy sama gdzies
pojechatam.

Szwagier zabrat mnie w gory. Bytam na Czantorii, oczywiscie wyciggiem,
bo nie dafabym rady wej$¢ na nogach. Poczutam wolnos$¢, swobode,
catkiem inne zycie. Bytam w stanie odpocza¢, nie mysle¢. Odwiedzitam
dzieci siostry, pdzniej pojechatam do drugiej siostry. | tak przez cztery dni.
Piatego dnia przyszta tesknota. Siostra mnie namawiata, zebym zostata
jeszcze jeden dzien, ale juz tesknitam za Kasig. Chciatam wraca¢ do
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domu, cho¢ wiedziatam, ze maz sobie z wszystkim radzi. Bardzo potrze-
bowatam tego odpoczynku. Chciatam zeby i maz odpoczat, bo i jemu
by sie to przydato, ale niestety. W sumie dobrze, ze zostat w domu, miat
przeczucie, bo stan szwagra sig¢ pogorszyt i trafit do szpitala.

Od czerwca w Oleszycach funkcjonuje mieszkanie treningowe. Gdyby
Kasia zostata w mieszkaniu chociaz jedng dobe, to moglibysmy gdzies
wyjechac. Z mezem nigdzie nie bylismy. Omineto nas wiele uroczystosci
rodzinnych. Czy mi tego szkoda? Jako$ pogodzitam sie z tym, ze tak musi
by¢, ze z wielu rzeczy musimy rezygnowac ze wzgledu na Kasie. Gdzie$
blisko, na przyktad do dzieci moge pojechac z nig, i to jest najwazniejsze.

Stracilismy wielu znajomych, nie bylismy w stanie spotyka¢ sig z nimi.
Najczesciej zapraszamy kogo$ do nas, bo tak jest nam wygodniej. Ale
to sg spotkania tylko przy kawie i ciescie. Nie ma imprez, mamy przeciez
pod opieka niepetnosprawne dziecko.

Lubie piec, szczegolnie serniki. Wczesniej, jeszcze jak mieliSmy swoje
mleko to te serniki byty przepyszne. Pieke tez ciasta drozdzowe, z roz-
nymi owocami. | robie pierogi, wszyscy je lubig, przygotowujg tez zapas
do zamrazarki. M3z nauczy!t sie gotowac, przygotowuje pyszne obiady.
Dziewczyny z pracy mi zazdroszczg: , Tobie to dobrze”. Mowig: ,Wam
tez jest dobrze, jak wasi mezowie pracujg, pienigzki wam przynosza”. Na
poczatku gotowatam takie potrawy, zeby maz mogt odgrzewac z dnia na
dzien. A pdzniej sam sig nauczyl, bardzo lubi je$¢ migso i przyrzadzac
potrawy z migsa. Wszyscy uwielbiaja jego rosét. Jak jestem w domu,
w sobote czy na urlopie to przygotowujg takie bardziej kobiece potrawy:
kluski slaskie czy pierogi.

W wieku 50 lat zrobitam prawo jazdy.

Kolega z pracy nie dawat mi zy¢: ,Zrobitabys to prawo jazdy, wszedzie
by$ sobie pojechata, nie musiatabys nikogo prosi¢”. Namawiat mnie
I namawial. Méwit, ze juz 4 osoby, z ktérymi rozmawiat zrobity prawo
jazdy, a ja nic. Kolezanka tez mi méwita: ,Bytoby ci fatwiej. Mogtabys
z Kasig wszedzie pojechac, cos zatatwi¢”. | tak w pewien lipcowy dzien
zapisatlam sie na kurs prawa jazdy. Batam sig tego, bo nie radzitam sobie
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za bardzo na komputerze, a tu przeciez testy. Nie wiedziatam czy sobie
poradze, ale zdatam.

Jezdze wszedzie, gdzie tylko potrzebuje, catkowicie inne zycie. Teraz
jestem tutaj, za chwile pojade do szpitala do Lubaczowa odwiedzi¢
szwagra, w migedzyczasie podrzuce Kasie do opiekunki. To jest niesa-
mowite o ile jest mi tatwiej. Na poczatku jezdzitam blisko, potem poje-
chatam do Jadownik Mokrych koto Tarnowa, bo tam Kasia miata turnusy
rehabilitacyjne. A w tym roku wybratam sie do siostry do Bielska-Biatej,
sama. Corka nawet zadzwonita do meza: , Ty sie nie boisz mamy same;j
pusci¢?” Wiadomo, na takie dalekie trasy nie jezdzitam, ale datam rade.
Jak wrécitam cérka zadzwonita: ,Mamo, jestem z ciebie dumna, wiesz?”
Siostra mowita: ,Wiem, ze przezywasz, martwisz sig”. A ja sie nie mar-
twitam, wierzytam, ze dojade, Jestem z siebie mega dumna.

Przez caly ten czas miatam bardzo duze wsparcie
rodziny.

Byto nas szescioro rodzenstwa, ja bytam széstym dzieckiem, najmfodszym.
Jak sig zaczety problemy z Kasig, to mogtam liczy¢ na moje rodzenstwo.
Wspomagali jak tylko mogli. To mi dawato bardzo duzo sity. Kazde stowo
wsparcia, ze bedzie dobrze. Jak bytam w Centrum Zdrowia Dziecka, to
brat wyszukat numer telefonu, poprosit mnie i powiedziat: ,Jestesmy
z tobg, nie martw sig, bedzie dobrze”. To bylo bardzo podtrzymujace
na duchu.

Moje rodzenstwo czesto przyjezdza do mnie. Wiedzg, ze nam jest
trudniej gdzies pojechac¢. Miatam siostre w Jarostawiu, juz dwa lata nie
zyje. Byta moja opoka. Byly$my takie siostry blizniaczki, obie urodzone
14 kwietnia, ale migdzy nami byto 13 lat réznicy. Zawsze sktadatysmy
sobie zyczenia urodzinowe jak blizniaczki. Swietnie sie rozumiatysmy.
Ona byta pielegniarka, ja pielegniarka. Wybierajac ten zawod, chyba
sie na niej wzorowatam, bardzo mi sie to podobato. Juz w podstawow-
ce wiedziatam, ze chce zosta¢ pielegniarka. Siostra zawsze dzwonita,
pomagata mi. Jak tylko czego$ si¢ dowiedziata, od razu dawata znac.
Zawsze podpowiadata gdzie poj$¢, co zatatwi¢, czego jeszcze sprobo-
wac. Zresztg, cate rodzenstwo mi pomagato.

133



Niczego nie zatuje.

Moze musielismy mie¢ dziecko niepetnosprawne? Nie oddatabym jej za
zadne skarby $wiata, nigdy, nikomu. Oboje kochamy jg nad zycie. Z wielu
rzeczy trzeba byto zrezygnowac, ale to nie jest dla mnie problemem.
Jak z pracy byt wyjazd do teatru do Krakowa, to chetnie pojechatam, to
byta odskocznia. Prywatnie nigdzie nie wyjezdzamy, bo gdzie? Zal mi
tylko tego, ze i ona mogtaby mie¢ juz rodzing, sama o sobie decydowac.
Kiedys szlismy z Kasig na spacer, miafta okoto 18 lat, trzymalismy ja oboje
za rece. Spotkalismy jej réwiesnice, ktéra szta ze swoim chtopakiem.
Méwie do meza: ,,Popatrz, mogtaby i$¢ z chtopakiem za reke, a ona idzie
z nami, my musimy jg prowadzi¢”. W takich momentach jest przykro.

Martwie sig o swoje zdrowie, ze nie bede w stanie opiekowac si¢ Kasig,
mam problemy z sercem, ze stawami. Kasia jest coraz silniejsza, ma na-
pady ztosci, roznie to u niej wyglada. Cztowiek coraz starszy, sit ubywa,
a ona jest w kwiecie wieku, ma 27 lat. Boje sie, ze nie bede dawac sobie
z nig rady i co wtedy? Zawsze myslatam, ze dobrze by byto, zeby ktéres
z dzieci si¢ nig zaopiekowalo, ale kiedy$ jedna z moich kolezanek, ktora
pracowata ze mng w Oleszycach powiedziata: ,Jakie ty masz prawo
obcigza¢ zdrowe dzieci tym chorym? Przeciez one majg swoje zycie”.
Z biegiem lat zrozumiatam, ze chciatam dobrze dla Kasi, ale cérce czy
synowi zrobitabym krzywde takim zgdaniem. Nie mam prawa. Oni maja
swoje zycie, dzieci, ré6zne sytuacje.

Mam jeszcze dwa niepetne lata do emerytury. Chciatabym moc jak naj-
diuzej opiekowac sig Kasia. Mysle, ze Bozia da nam sity. A na przysztos¢?
Chyba najlepsze rozwigzanie to takie, zebysmy umarty jedna po drugie;.
Dzien po dniu. Kasia pierwsza, ja po niej, tylko zebym dtugo nie czekata.

Trudno by mi byto oddac¢ ja do Domu Pomocy Spotecznej. Wiem jak
to wszystko tam wyglada. Jedna opiekunka na 60 osoéb, te osoby sa
w réznym stanie. Bo taki dom dla osob z niepetnosprawnoscia jak jest
w Jarostawiu, to co innego. Widze, ze mieszkancy $wietnie sobie radza,
ze sg zaopiekowani. Gdyby Kasia mogta mieszka¢ w takim domu, to
mogtabym spokojnie umierac.
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Magdalena Piekarz

Patrze na Rite jak na cud

Nie jest tatwo wraca¢ do tamtych dni. Na przykiad moj maz, ktory pa-
migtajac to wszystko co przezylismy, do dzis jest zamkniety na ten temat.
Bardzo go boli to, przez co musiata przej$¢ nasza coérka. Cigzko mu. Nie
lubi wraca¢ do tamtego czasu.

Mam 41 lat, mé] maz 45. Mamy czwérke dzieci: trzech synéw. Patryk
ma 21 lat, po ukonczeniu liceum poszedt do wojska i zostat zotnierzem
zawodowym. Kuba ma 20 lat, jest studentem pierwszego roku fizjoterapii.
Bartosz ma 18 lat, uczy si¢ w technikum na profilu lotniczym w tancucie.
No i Rita Maria, nasza Calineczka, Wojowniczka, Hrabinka, Kradziejka
serc — tak na nig méwimy.

Nasza cérI'(a urodzita sie 15 stycznia w 2020 roku
w Rudzie Slaskiej.

Ritka byta dzieckiem bardzo wyczekiwanym i planowanym. Moim ma-
rzeniem bylo raz jeszcze zosta¢ mama. Dziecinstwo chfopakéw bardzo
szybko mi uciekto. Studiowatam w tym czasie, oni sie rodzili rok po roku.
Wiele rzeczy przegapitam. Czutam sig¢ niespetniona w roli mamy. Bardzo
prositam Pana Boga, zeby dat mi jeszcze jedna szanse. Obiecatam Mu,
ze poswiece sie dziecku i bede sie stara¢ by¢ najlepsza mama, taka jaka
zawsze chciatam by¢. Kiedy zasztam w cigze, bylismy bardzo szczesliwi,
bytam wdzigeczna Panu Bogu za te taske. Mowitam, ze miat pigkny plan,
gdyz zasztam w cigze w maju, miesiacu, ktory dla mnie taczy sie z Matka
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Bozg, natomiast termin porodu byt dokfadnie na drugiego lutego, wigc
we wspomnienie Matki Bozej Gromnicznej. Wiedziatam, ze Pan Bog
wystuchat mojej prosby i bytam Mu bardzo wdzigczna. Przed zajsciem
w ciaze bardzo duzo modlitam sie do swigtej Rity, zawierzatam jej cata
moja rodzine i prositam o opieke, a ona zawsze mnie stuchata. Ta Swieta
uprosita taske uzdrowienia dla mojego taty i wiele innych fask. Swieta
Rite poznatam i zaprzyjaznitam sig z nig 16 lat temu, kiedy zaczynatam
SwWoja pierwszg prace w Szkole Podstawowej w Handzléwce. Kolezanka
z pracy mi o niej opowiadata, co sprawito, ze otworzytam swoje serce
na wstawiennictwo tej swietej. Swieta Rita pomaga w sprawach bez-
nadziejnych. Bardzo duzo w swoim zyciu przeszta.

Mowitam sobie, ze jak urodze dziewczynke, to na pewno damy jej na
imie Rita. Ale najwazniejsze byto dla mnie, zeby zaj$¢ w cigze i zeby
dziecko byto zdrowe. Gdy okazato sig, ze jestesmy w cigzy, to rados¢
byta przeogromna. Mowie ,jestesmy”, bo wszyscy pragnelismy takiego
mafego bobasa w domu. Test cigzowy robilismy catg rodzing, w pie¢ osob.
Bardzo sig cieszylismy. Nic nam wiecej do szczescia nie trzeba byto.

Poczatkowo cigza przebiegata prawidlowo. Wszystko
sie zmienito w 21 tygodniu ciagzy, kiedy pojechaliSmy
z mezem na USG.

Okazalo sig, ze Ritka ma dwie powazne wady, jedng z nich jest wy-
trzewienie jelit, a druga to agenezja ciata modzelowatego. To znaczy,
ze jelita zamiast w brzuszku dzidziusia sg poza nim, wiec po urodzeniu
natychmiast trzeba operowac i umiesci¢ je na miejscu. Agenezia cia-
ta modzelowatego to brak czg$ci w mozgu, ktora taczy prawa i lewa
potkule. Dzieci z tymi wadami mogg funkcjonowaé na bardzo wysokim
poziomie, moga rozwija¢ sie prawidtowo, ale moga tez urodzi¢ sig
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gtgbokim. Nikt nie jest
w stanie tego stwierdzi¢. Przekazano nam, ze moga by¢ jeszcze inne
wady, ktorych na USG nie widac.

Lekarz prowadzacy poinformowat nas o mozliwosci zakonczenia cigzy.
Z mezem nawet nie podjelismy tego tematu. Sama z sobg tez o tym nie
rozmyslatam. Wrécilismy do domu, przekazalismy najblizszym informacje
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o tym, ze dzidzius jest powaznie obcigzony i moze nie przezy¢. Zaczegta
sie walka o kazdy dzien, tydzien i miesigc. Jestem bardzo szczesliwa,
ze Ritka jest z nami, ze kazdego dnia usmiecha si¢ najcudowniej na
Swiecie i uczy nas pokory. Ale w szpitalu, kiedy umierata mi na rekach,
byty tez mysli w ktorych zatowatam, ze nie zakonczytam cigzy. Méwitam
wtedy: ,Panie Boze, dlaczego tego nie zrobitam? Narazam ja na takie
cierpienie, na to, ze nie wiadomo czy bedzie zyla i jak to zycie bedzie
wygladato, bo na pewno nie bedzie to takie zycie jak zdrowych dzieci”.
Wiele jeszcze wtedy nie rozumiatam.

Nie bylo wiadomo czy Ritka dotrwa, czy przezyje.

Najwazniejsze bylo, zeby jak najdituzej utrzymac ciaze, dlatego ze wcze-
$niactwo tez niesie za sobg dodatkowe historie, a Ritka i tak byta bardzo
obcigzona. Lekarz prowadzacy doradzit nam konsultacje z lekarzem ze
Slaska. Zapytali$my profesora Wojciecha Cnote z Rudy Slaskiej, czy
nas przyjmie na oddzial. Zbadat mnie, zrobit USG, powiedziat, ze nam
pomoze, ze mozemy przyjechac rodzi¢ do szpitala w ktérym on pracuje.
Co tydzien musiatam jezdzi¢ do naszego lekarza, zeby sprawdza¢, ze
brzuszek Ritki sig nie zrasta, czy jelita nie sg zacisnigte, zeby nie doszlo
do martwicy.

Z wielkiej radosci, powstata wielka niepewnosc¢. Byto nam bardzo cigzko.
Wylatam morze tez, a do nieba statam nieustajgce modlitwy. W rodzinie
zdrowe, biegajace, cieszace sie dzieci, a tutaj jedno wielkie umartwie-
nie. | pytanie co bedzie z naszg coreczka. Wiem, ze tylko dzigki wierze
I modlitwie mogtam funkcjonowac¢. Bardzo wiele oséb angazowato sie
w modlitwe za nasza rodzing. Byli to nasi przyjaciele, krewni, znajomi
oraz znajomi znajomych. | tak mijaty kolejne tygodnie. Cigza trwata do 36
tygodnia. W 33 tygodniu pojechalismy do Rudy Slaskiej. Maz wynajat
mieszkanie, ja zostatam przyjeta do szpitala, a chtopcy zostali pod opieka
dziadkow. Kiedy nadszedt dzien rozwigzania, synowie przyjechali do nas,
bo to akurat byly ferie. Rita urodzita si¢ 15 stycznia o godzinie 15:00.
Nie mogtam jej przytuli¢, bo musiata by¢ jak najszybciej zabezpieczona
I zaintubowana. Nie mogtam powstrzymac fez, niestety nie byty to fzy
szczegscia, lecz fzy rozpaczy. Zobaczytam Ritkg w inkubatorze, podpigta
pod aparature, gotowa do podrozy po zycie. Na korytarzu, przed blokiem
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operacyjnym czekal maz na znak, ze moze jechac¢ do szpitala w Zabrzu.
W Zabrzu, bo okazato sig, ze tam jest chirurgia dziecieca i tam Ritka
bedzie operowana. To byto straszne. Nie wiedzielismy o tym. Przeciez
nie przysztabym na cesarskie cigcie do szpitala, w ktérym moje dziecko
nie zostanie. Chciatam by¢ z nig. Maz pojechat do Zabrza. Ja zostatam
w szpitalu w Rudzie z najstarszym synem. Miat 17 lat i przechodzit wielka
szkote zycia. Po raz pierwszy zobaczyt wtedy siostrg, malenka, wazyta
2,5 kilograma, wokot miata rurki, kable, bandaze, gazy, aparaty podtrzy-
mujgce zycie. Taki widok nie jest niczym przyjemnym.

Najgorsze byto to, ze zostatam na sali poporodowej z mamami, ktére
mialy przy sobie dzieci. Ciggle narzekaly, ze dzieci ptaczg, ze nie maja sity
wsta¢ do nich. Ja oddatabym wszystko, zeby wsta¢ do ptaczacej Ritki.
Ale moje dziecko walczyto o zycie. Mnie obok niej nie byto. Moje serce
pekato z rozpaczy. Na szczescie po trzech dniach wysziam ze szpitala.
Pojechali$my na OIOM do Zabrza i tam po raz pierwszy zobaczytam moja
Calineczke. Byta taka malerka, bezbronna, niewinna. Wszedzie petno
kabli, rurek, pikajace aparaty, przerazajacy widok. Tak bardzo chciatam
ja przytuli¢, pogtaska¢, pocatowac i poczuc¢ jej zapach. Niestety nie mo-
gtam. Przeciez, to nie tak miato by¢. Mama powinna by¢ obok swojego
dziecka, tuli¢ je i dawa¢ poczucie bezpieczenstwa, a nie wchodzi¢ na
kilka minut i tylko patrze¢. Tak bardzo pragnetam ja przytuli¢ i poczu¢. Za
kazdym razem powtarzatam jej, jak bardzo jg wszyscy kochaja. Mowitam:
,Walcz kochanie! Czekamy na ciebie!”.

Operacja polegata na wlozeniu jelit do brzuszka.

Jelit byto bardzo duzo na wierzchu, mimo tego, ze nie byty w naturalnym
srodowisku nie zostaty uszkodzone i nie odcieli ani kawatka. Podczas
operacji zostaty wtozone do brzucha, przez niewielki otwor w pepku.
Brzuszek od razu zostat zamkniety. Wygladato na to, ze od strony
brzucha nic si¢ nie begdzie dziato, ale niestety jelita nie mogly podja¢
pracy. Rita caly czas wymiotowala, nie przyjmowata zadnego jedzenia.
Podczas pobytu no oddziale dochodzity kolejne bonusy. Okazato sig,
ze Ritka ma porazony policzek, hipoplazjg nerwéw wzrokowych, praw-
dopodobnie jest dzieckiem niewidomym i ma bardzo duzo problemow
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neurologicznych — tak stwierdzita pani doktor z OIOM-u. Powiedziata,
ze rokowania sg kiepskie.

O tym, ze dziecko prawdopodobnie nie widzi dowiedzielismy sie w bar-
dzo niefajny sposob. Nie tak to sie powinno odbywac. Ktéregos ranka
chciatam dotkna¢ Ritke, wtozytam reke do inkubatora, a ona bardzo
sie przestraszyta. Pani doktor, ktéra to widziata, powiedziata: , Trzeba
najpierw si¢ odezwag, a potem jg dotyka¢ bo ona nie widzi". Patrze na
panig doktor: ,Stucham?”,0na nie widzi". Kolejny cios. Jesli tak ma wy-
glada¢ przekazywanie informacji, to trzeba przysztych lekarzy przeszkoli¢
w tym zakresie. Trzeba pomysle¢ o rodzicach, ktérzy pragna mie¢ dzieci,
takze dzieci z r6znego rodzaju obcigzeniami. Bo rozumiem nie chcesz,
oddajesz, masz takie sumienie, tak zyjesz. Ale my naprawde bardzo wal-
czylismy o Ritke, to byt nasz cel, zeby sie urodzita, niewazne jak bedzie
pokiereszowana, z czym bedziemy musieli sie zmagac¢. Chcielismy, zeby
czulfa sie bezpiecznie i byla szczesliwa.

Na OIOM-ie Rita byta przez 8 miesiecy.

Dopiero teraz zastanawiamy sig, czy tak musiato by¢. Zaufalismy leka-
rzom, nie mieliSmy innego wyjscia. Maz musiat wroci¢ do pracy, zosta-
tam sama. Chodzitam do Ritki codziennie na 11:00. Wpuszczali mnie
tylko na 15 minut | do widzenia. Wracatam do pustego, wynajetego
mieszkania. Maz nie mogt sobie poradzi¢ z tym, ze jestem sama, a ja
z tym, ze tylko czekam na kolejny dzien i godzine 11:00, zeby p6j$¢ na
oddziat. | co to jest te 15 minut? U meza w pracy zachowali si¢ cudow-
nie, pozwolili mu na urlop bezpfatny i przyjechat do mnie. Po pewnym
czasie pozwolili nam by¢ z Ritkg caly dzien. Wchodzilismy na oddziat
na zmiane. Ja karmitam butelka, potem wychodzitam, przychodzit maz.
Czytalismy ksiazki, $piewalismy piosenki, opowiadali§my rozne historie,
caly czas mowilismy do niej, tez z korzyscig dla innych dzieciaczkow,
ktore towarzyszyly Ritce na oddziale. Szpitalny korytarz stat sie naszym
nowym domem. Do mieszkania wracalismy tylko na noc.

W domu moi rodzice zajeli sig¢ synami. To tez byt dla nich bardzo trud-
ny czas. Wiedzieli, ze zawsze jak majg jaki$ problem, moga pojs¢ do
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dziadkow. Jestem bardzo wdzieczna rodzicom, ze otoczyli ich opieka
I mitoscig w tym cigzkim czasie.

A potem przyszedt luty 2020 roku.

W radiu ustyszeliSmy, ze zamykaja oddziatly.

To byt poczatek pandemii. Straszna tragedia. Weszlismy do szpitala,
wyszedt kierownik oddziatu | powiedziat, ze juz nie wejdziemy do dziecka.
Nawet nie pozegnalismy sig z Ritkg. Myslatam, ze tam umre, nie mogtam
pohamowac tez, prositam zeby nas wpuscili po raz ostatni. Niestety
przepisy maja wieksza moc. Wrocilismy do domu. Maz uciekt w prace,
a ja bytam na urlopie macierzynskim, z ktérego pamigtam tylko, ze dwa
razy dziennie o 11:00 i 19:00 dzwonitam na OIOM. Pan doktor $miat
sie, ze zegarki mozna regulowac. Tak nie powinny wyglada¢ urlopy ma-
cierzynskie. Mamy powinny by¢ ze swoimi dzie¢mi.

W maju stan Ritki na tyle si¢ poprawit, ze zeszta z zywienia pozajelitowe-
go i miata tylko kroplowki nawadniajgce. Byt cien nadziei, ze pojdziemy
na zwykly oddzial, gdzie bede mogta by¢ z nig, a potem wrocimy do
domu. Niestety tak sie nie stato, poniewaz Ritka zachorowata, dostata
niedroznosc¢ jelit, tak przynajmniej to wygladato. Byto zagrozenie kolejng
operacja, po kilku dniach okazato sieg, ze nie ma takiej potrzeby. Rados¢
nie trwata zbyt dlugo, parametry nadal byty znacznie ponizej normy, co
powodowalo uszkodzenie nerek oraz watroby. Lekarze podjgli decyzje
o przeprowadzeniu kolejnej operacji. Przecigli jej caly brzuszek, z jelita
cienkiego zostata wytoniona stomia. Kolejny bonus. Co zjadta buzig, to
wszystko wylewato sie do worka. Miata wiecej strat niz zjedzonego mleka.

| wtedy komus zaswiecita sie lampka, ze moze to cytomegalia. Po ba-
daniach okazato sig, ze Ritka miata pecha i wraz z krwig ktérg dosta-
wata, dostata rowniez cytomegalig, ktdra byta przyczyna jej ztego stanu
zdrowia. U takich dzieci, ktore juz maja jakie$ problemy, ta choroba jest
bardzo niebezpieczna. Uszkadza uktad nerwowy. Wigc nie dos¢, ze
Ritce brakowato czesci w gtéwce, ktora faczy potkule mézgu, to jeszcze
choroba, ktéra uszkadza wzrok, stuch, wysiadajg wszystkie wnetrznosci.
| faktycznie tak zaczeto sie dziac. Na szczescie po konsultacji z Warszawa
I zaproponowanemu przez nich leczeniu, nasza dziewczynka zaczeta
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dobrze reagowac na podany lek, parametry zaczety si¢ normowac. Tylko
rana pooperacyjna w ogole sie nie goita. Przez 7 tygodni caty czas sig
otwierafa, saczyta sie z niej ropa i powstat stan zapalny. Lekarze nie
potrafili tego opanowac. Ostatnig deska ratunku okazat sie opatrunek
prozniowy tzw. VAC. Ten opatrunek wysysat z rany rope, wszystkie za-
nieczyszczenia i przyspieszat gojenie.

Nie mozna jej byto wzigé¢ na rece, musiata caly ten czas
lezeé, aby nie otworzy¢ po raz kolejny gojacego sie
brzucha.

Jej gtowka sig znieksztalcita, wygladata jak romb. To byto 8 centymetro-
we przesuniecie. Na glowce wielkosci niewielkiej dioni, to bardzo duzo.
Ogromna asymetria. Do tego porazenie buzi. | jeszcze taka gulka, tusz-
czak na czole. Ja to poréwnywatam do kolca rézy, ktory miata swigta Rita.
Nie bylismy $wiadomi, jak nasze dziecko cierpi, nie zdawalismy sobie
sprawy, bo jej po prostu nie widzielismy. Szpital caty czas byt zamkniety,
otrzymywalismy informacje telefonicznie. Czekali$my cierpliwie. Robilismy
wtedy to, co moglismy i wierzylismy, ze Pan Bdg nas wystucha i nasze
dziecko w koncu zazna naszej opieki i mitosci. Nasz przyjaciel, kazdego
dnia odprawiat msze $wietg w intencji Ritki.

W koncu nadszedt ten czas. Dostalismy telefon, ze Rita jest transporto-
wana do Rzeszowa, ze juz wszystko jest umowione. Pytam: ,Ale kiedy?”
»No dzis, za chwile jedzie”. My$le: ,Jezu, ja nic nie mam. Nie ogarne
tematu. Co mam wzig¢ do tego szpitala? Gdzie mam i$¢?". A ona juz
w karetce.

Trafilismy do szpitala w Rzeszowie. Myslatam, Ze juz nic gorszego nas
nie spotka, niestety bardzo si¢ mylitam. Ta decyzja byta najwiekszym
btedem. Do dzisiaj nie potrafie sobie wyttumaczy¢ i zrozumie¢ dlaczego
tak sie stato. Dlaczego trafilismy w miejsce, gdzie nikt nie miat pojecia,
jak sie zaopiekowa¢ dzieckiem, ktore jest na zywieniu pozajelitowym. Nie
wiem jakim cudem oni si¢ dogadali. Moje dziecko, ktore miato stomie
I nie byto szansy na zej$cie z zywienia pozajelitowego, trafito na zwykly
oddziat dzieciecy. Ze stomig, z centralnym wkiuciem w pachwince. Ja
nie mam zielonego pojgcia jak sig tym zajgc¢, jak zmienic¢, nic, kompletnie.
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Ale zostajemy, jakos sobie poradze. Kto jak nie matka? Na drugi, czy
na trzeci dzien, wypadto wkiucie centralne, wiec lekarze stwierdzili, ze
skoro ona wypija po 80 mililitrow mleka co 3 godziny, to po co jej zy-
wienie pozajelitowe. Lekarze podjeli decyzje o odtgczeniu jej od pompy
zywieniowej. Zostata po raz kolejny zasgdowana i to miato niby pomoc.
Tak sie nie stato, pomysty lekarzy okazaly sig tragiczne w skutkach,
doprowadzity do tego, ze

Rita umierata z gtodu na naszych rekach.

Jeden z lekarzy, ktory jest ceniony i ma bardzo dobrg opinig¢ wsrod pa-
cjentow i ich rodzicow powiedziat, ze lekarze z poprzedniego szpitala,
ktamali przekazujgc informacje o stanie zdrowia naszej corki, ze pod-
rzucono im kukutcze jajo. Pytam: ,Dlaczego ja przyjeliscie? Przeciez
sg inne oddzialy”. | slysze, ze ten oddziat jej nie chcial, tamten jej nie
chcial. Mysle: ,O czym wy do mnie mowicie? Szpitale nie chca przyja¢
pacjenta? To gdzie jest przysiega Hipokratesa?” Prosze, zeby zadzwonili
na OIOM do Zabrza, zeby Zabrze wzieto nas z powrotem, bo przeciez
nie po to przez 8 miesiecy to dziecko walczyto o zycie, zeby przyjechac
blisko domu i umrzec.

W tym szpitalu czutam si¢ jak trgdowata. Wiele razy prositam, zeby nas
przeniesli, to oni nie wiedzieli gdzie, powtarzali, ze zaden szpital nas
nie chce. To bylo 8 diugich tygodni. W migdzyczasie Rita, przechodzita
rozne infekcje oraz zabiegi. Miedzy innymi miata i$¢ na zatozenie wktucia
centralnego. Caly dzien nic nie jadta, nie pita, nie dostata zadnej kro-
plowki, przelewata nam si¢ przez rece. Maz rano podpisat dokumenty
u anestezjologa, a oni czekali caty dzien i dopiero o 21:00 corka poje-
chata na blok operacyjny. Pani doktor popatrzyta na Rite i powiedziata,
ze absolutnie nie podejmie si¢ zabiegu, bo to dziecko jej umrze. Personel
sie przestraszyt, zaraz wkiucie, kropléwka i nawodnili jg. | taka sytuacja
miata tam miejsce kilka razy.

Dostata gronkowca w oczach.

Nie otwierata oczu przez 4 tygodnie. Byty jak piteczki pingpongowe,
cale zaropiale, az zaczeta ptaka¢ krwawymi tzami. Myslatam, ze pewnie
jakis wylew. Pani doktor okulistka, z catym szacunkiem, na pewno 30 lat
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temu cudowny specjalista, ale w tym momencie babcia, ktérg pielegniar-
ka musi prowadzi¢, ktora nie jest w stanie porzadnie zbada¢ dziecka.
A Rita cierpi, nie otwiera oczu. W koncu pojechalismy na konsultacje
do innego szpitala. Pojechatam na nig z mtodymi praktykantkami, ktére
niewiele wiedziaty o stanie zdrowia dziecka. Moim zdaniem to skrajna
nieodpowiedzialnos¢. Na wizyte kontrolng pojechatam z kierowcg karet-
ki. Na oddziat przyjeta nas przecudowna pani doktor, ktéra bardzo nam
pomogta. Gronkowca udato sie wytepi¢ po podawaniu kilku rodzajow
kropli i masci kilka razy dziennie. Miafa zakraplane oczy, $rednio co dwie
godziny. Pozytyw z tego zakazenia byt taki, ze rzesy, ktére zawijaly sie
Ritce do srodka i wchodzity do oczu, po tym gronkowcu pieknie sie
odwinety, prawdopodobnie z powodu kilkutygodniowego obrzeku.

Czara goryczy przelata sie, kiedy stan Rity wygladat na agonalny, a my
nie widzieliSmy pomocy z ich strony. Pewnego dnia moja kolezanka
Agnieszka, ktéra jest pielegniarkg mowi do mnie: ,Madziu, wyjdz z tego
szpitala, chodz do domu, wezmiesz prysznic, przespisz si¢ na swoim
t6zku”. Nie chciatam zostawia¢ Ritki nawet na jedng sekunde. Ale Marek
mowi: ,ldz, kobieto, chfopaki tez cig potrzebujg”. Mysle sobie: ,Faktycznie,
przeciez jest nie tylko Ritka, oni majg milion problemow, ale nic nie mo-
wig, a na pewno mnie potrzebuja, nasi synowie sg niesamowici”. Jak
emocje opadly i sytuacja sie nieco uspokoita to Agnieszka powiedziata
mi, ze wzigta mnie wtedy ze szpitala, bo miata wrazenie, ze Ritka umrze,
ze jak wrécimy to juz jej nie bedzie.

Pielegniarki podaty nam nazwisko pana doktora Konrada Boczonia:
,ldZzcie do niego, on zna si¢ na leczeniu pozajelitowym, pomoze wam”.
| pan doktor przez ostatnie dwa tygodnie naszego pobytu w tym szpitalu,
zaopiekowat si¢ nami, dzieki czemu Ritka przezyta. Dzwonit do nas, pisat,
mowit lekarzom dyzurujgcym co majg poda¢ coérce, zeby przetrwata.
Uratowat jej zycie.

Po jednej z rozmow z lekarzami i po tym, jak ustyszatam, Zze nikt nas
nie chce, zadzwonitam do Kliniki w Prokocimiu, na Oddziat Leczenia
Zywieniowego. Opowiadam pani doktor, ze mam takie i takie dziecko,
ze jestem juz tyle tygodni, ze dziecko umiera mi na rgkach i nie wiem co
robi¢. Mowig, ze nie moge tu zostac¢ i pozwoli¢ na to, zeby dziecko, ktore
kocham, o ktore Zabrze tak ditugo walczyto, zmarto na swojej rzeszow-
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skiej ziemi. Pani doktor, ktora tego wystuchata, powiedziata, ze przeciez
Ritka jak najbardziej nadaje sig¢ na ich oddziat, i nie rozumie, dlaczego
tak dtugo jestedsmy w Rzeszowie. Po tym telefonie i zapewnieniu, ze
Oddziat Leczenia Zywieniowego jest nam w stanie pomoc, posztam do
dyzurki lekarskiej i przekazatam informacje, jakie uzyskatam w Krakowie.
Rzeszowscy lekarze juz nie mieli wyjscia i musieli wykona¢ telefon na
odziat w Krakowie.

I Krakéw nas, chwata Bogu, przyjat.

W dokumentach Ritki z Rzeszowa jest napisane, ze dziecko jest bez
kontaktu, mowili nam, ze to bedzie roslina. Pytali zresztg, dlaczego
tak o nig walczymy. Méwili, ze teraz jest mata, to dacie sobie rade, ale
bedzie rosta, a wy bedziecie coraz starsi. Kto sie nig zajmie? To bedzie
lezace dziecko. Ona nic nie rozumie, najlepiej oddac jg do hospicjum
i niech sobie tam wegetuje, dadzg co trzeba i bedzie sobie leze¢. Tak,
to wszystko styszelismy w Rzeszowie. Nie mogtam zrozumie¢ i do tej
pory nie moge pojac, jak mozna tak podchodzi¢ do zycia.

W Krakowie bylismy 8 tygodni. Mielismy tam najlepszag opieke jaka
kiedykolwiek widziatam. Cudownych lekarzy | wspaniate pielegniarki,
ktore zawsze chetnie stuzyly pomoca. Smiatam sie, ze nawet jakby sie
chcialo co$ ukry¢, na przyktad jakie$ wymioty, to nie datoby sig, bo panie
pielegniarki wszystko monitorowaly, pilnowaly i wszystkiego mnie na-
uczyly. Musiatam pozna¢ procedury podtgczania i odfgczania mieszaniny
zywieniowej i opieki nad cewnikiem, tak zwanym broviakiem oraz nauczy¢
sie obstugi pompy. W ostatnim tygodniu przyjechat maz, ktory jako tak
zwany asystent mogt by¢ z nami na oddziale i tez sig¢ uczyt. Pan profesor
Mikotaj Spodaryk chciat jeszcze sprobowa¢ PEG-a, gdyz wszystkie inne
metody dokarmiania zawodzity, ale na szczgscie chirurdzy powiedzieli,
zeby dat spokoj i wypuscit nas do domu. Mowia: , Tu ma kupg, tu bedzie
dziura do zotadka z jedzeniem, tu ten broviac. Taki malenki brzuszek,
a tu dziura, tu dziura, tu dziura. Jak zamkng jej stomie, to wtedy zrobimy
tego PEG-a". | tak po kilku tygodniach pobytu na oddziale, na ktérym
w koncu poczutam sig bezpiecznie i mogtam zaufa¢ ludziom, ktérzy ten
oddziat tworzg, zobaczytam szanse na powrot do domu.
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Profesor Spodaryk obiecat, ze wrécimy do domu na 18 urodziny mojego
najstarszego syna. | tak bylo. Patryk miat osiemnastke 3 listopada, a my
opuscity$my oddziat pod koniec pazdziernika.

Witedy Rita po raz pierwszy byta w domu.

Przyjechatam z dusza na ramieniu. Batam sie reakcji domownikow,
rodziny i znajomych. Ritka wygladata inaczej niz dzieci w jej wieku. Moj
brat ma céreczke, ktora jest nieco starsza od Ritki, chtopcy bardzo jg
kochajg, fajnie sie nig opiekowali. A ich siostra przeciez nie przybiegnie
do nich, na razie ich nie przytuli, moze kiedys. Wracamy z prawie rocz-
nym dzieckiem, ktore nie je buzig praktycznie nic, ma pomaranczowy
kolor skory od chorej watroby i nerek, ma wytoniong stomig, co tez
nie jest przyjemne i powszechnie spotykane, kupa w woreczku. Ma
przekrzywiong twarz, zeza, oczoplas, tluszczak na czole. Wygladata po
prostu inaczej, nie tak jak standardowy roczniaczek. Na oddziale lezata
ze mng dziewczyna, ktora bez ogrodek powiedziata, ze nie wie co by
zrobita, gdyby miata takie dziecko. Wiec batam sie jak zareaguje nasze
najblizsze otoczenie. Zastanawiatam si¢ wtedy czy nam sie uda poméc
naszej Calineczce, jak my to wszystko ogarniemy, czy oni jg zaakceptuja,
czy pokochaja. Okazato sig, ze takie myslenie bylo po prostu gtupie. Nie
wiedziatam i nie doceniatam tego, ze mam tak dobre i cudowne dzieci,
ktére oddatyby za siostre zycie. Niesamowicie jg kochaja i zawsze moge
na nich liczy¢. Mam nadzieje, ze nic sie nie zmieni, ze tak juz bedzie. To
jest moje pragnienie. Jak patrze na nich to rozpiera mnie duma i czuje
sie spokojna o przysztos¢ Rity.

W domu musiato by¢ sterylnie. Nasze mieszkanie stato
sie oddziatem szpitalnym i salg zabiegowa.

Wynieslismy wszystkie firanki i dywany. Zwierzgta tez musielismy oddac,
a byto ich u nas sporo, bo chiopcy bardzo lubig zwierzgta, zwtaszcza
Kubus. Na szczgscie udato nam sie znalez¢ dla nich dobre domy. A chto-
paki pogodzili sig z tym, co byto dla mnie kolejnym dowodem na to, jak
bardzo pragna, aby Ritka byta w domu. W domu zorganizowalismy szpital.
Codziennie dezynfekcja, maseczki, rekawiczki. Chtopcy wszystkiego sig
nauczyli. Nagrywalismy nawet filmiki. Najmtodszy syn Bartek, bardzo sie
w to zaangazowat, nie bat sie. Powiedziat: ,Mamo, ja ci¢ nagram jak to
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wszystko sie robi, bo nie wiadomo co sig¢ wydarzy. Gdybys ty nie mogta,
to kto ja podepnie? Przeciez ona umrze, jak jej sie nie podepnie tego
zywienia. Ona nie moze by¢ bez jedzenia”. | ponagrywalismy te filmiki.
Potem wysytatam je dziewczynom na oddziale i korzystaty z nich.

| tak zaczeta sie nasza nowa rzeczywistos$¢, nasze nowe zycie. Wszystko
ulegto zmianie. Lekcja pokory dla nas wszystkich. Pokazato nam to jak
wazni dla siebie jestedmy i co jest na pierwszym miejscu. Nie dobra
materialne i spetnianie swoich potrzeb, a rodzina i wiara, ze Pan Bég
da potrzebne faski.

Moja praca, zawsze byla dla mnie wazna. Mam
to szczescie, ze robie to, co kocham.

Pracuje w Szkole Podstawowej imienia Putkownika Leopolda Lisa-Kuli
w Kosinie. Jestem nauczycielkg edukacji wczesnoszkolnej. Przed uro-
dzeniem Ritki bardzo duzo dziatatam spotecznie, w szkole prowadzitam
gromade zuchowg i druzyng harcerska. Powstata bardzo zaangazowana
grupa mtodziezy. Wspotpracowatam z ksigdzem Piotrem Krzychem, to
dzigki niemu udato mi si¢ zorganizowa¢ wiele rzeczy dla naszych ko-
sinskich dzieci. Wspélna pasja doprowadzita do tego, ze stalismy sie
przyjaciotmi. Nigdy nie miatam prawdziwego przyjaciela z wyjatkiem
meza. Nie zdawalam sobie nawet sprawy, ze mozna si¢ tak otworzy¢ na
drugiego cztowieka. Piotrek stat si¢ dla nas jak kolejny cztonek rodziny,
miatam wrazenie, ze jest z nami od zawsze. Wspierat nas kazdego dnia
walki o nasze dziecko. Stat sie oredownikiem u Pana, w sprawach Ritki
| cate] naszej rodziny. Byt taki czas, ze nie byto dnia, kiedy by nie odpra-
wiat mszy w jej intencji. To dawato nam poczucie bezpieczenstwa, koito
nasz bol, pozwalato zrozumie¢ krzyz, jaki Pan postawit na naszej drodze.

Piotrek jest wikariuszem w Kosciele NMP Krélowej Polski w Jarostawiu. Jest
rowniez katecheta w Szkole prowadzonej przez Polskie Stowarzyszenie
na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng Koto w Jarostawiu.
To on powiedziat nam o Osrodku Wczesnej Interwenciji. To on jako
pierwszy rozmawiat z panstwem Mitusiami o Ricie, a oni cudownie sie
nami zaopiekowali. Gdyby nie to, ze tak nas przyjeli, tak otworzyli sie na
nas, dali nam szanse na zawalczenie o lepsze jutro dla Ritki, to by¢ moze
nie bylibysmy w tym miejscu, w ktérym jestesmy teraz. To dzigki ich do-
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bremu sercu, dzisiaj mozemy cieszy¢ sie jej osiggnigciami. Ritka zostata
objeta wielospecjalistyczng opieka, miata zajecia z fizjoterapeutkami,
neurologopeda oraz psychologiem. Cwiczyli$my 5 razy w tygodniu. Rita
skradfa serca pan rehabilitantek, ktére staly si¢ ciociami. Bardzo im za
to dzigkujemy, ze okazali nam tyle ciepta i swojg postawg pokazali, ze
zawsze warto walczy¢. Obecnie mamy mniej zaje¢ w Osrodku, ze wzgledu
na moj powrot do pracy. Musielismy poszukac terapii popotudniowych.
Mamy wspaniatych terapeutow, ktorzy walcza z nami o sprawnosc¢ Rity.

Wrécitam do pracy.

Nie chciatam zosta¢ zamknieta w szufladzie - mama dziecka niepetno-
sprawnego. Uwazam, ze kazda z nas powinna mie¢ mozliwos¢ zrobienia
czegos dla siebie. A nie skupia¢ sie i myslec¢ tylko o rehabilitacji, specjali-
stach i terapiach dla swoich dzieci. To, ze wrécitam do pracy nie oznacza,
ze jestem gorsza matka, czy ze zaniedbuje moje dziecko. Chociaz byty
i sg czasami takie mysli i na pewno beda. Zresztg kto z nas ich nie ma,
nie dotyczy to tylko rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Kocham swoja prace. Zespot czekat na mnie. Pani dyrektor, bardzo sig
cieszyla ze wracam. Wracajgc powiedziatam, ze na pewno nie bede
w stanie po$wiecac sig tak jak przed urodzeniem Ritki. Od razu tez prze-
prositam za wszystkie moje niedociggnigcia. ,My ci pomozemy, wracaj
do nas. My potrzebujemy ciebie, a ty nas” — powiedziata pani dyrektor.

Zaczetam trzeci rok pracy. Rok nieco inny niz poprzednie, poniewaz
zrobitam cos, co myslatam, ze juz nigdy sig nie stanie. Wrécitam do pro-
wadzenia gromady zuchowej. Jest to kolejne wyzwanie, mam nadzieje,
ze damy rade. Juz wyobrazam sobie, jak razem z Ritkg i moimi zuchami
siedzimy przy ognisku.

Rehabilitacja Rity nie byta fatwa.

Rita bardzo bata si¢ dotyku, z niczym dobrym jej si¢ nie kojarzyt. Wiec
praca z Ritkg byta duzym wyzwaniem dla rehabilitantéw. Jej malutkie ciato
przeszio “tortury”. Na swoich malutkich dtoniach i stopkach ma mnostwo
zrostow, spowodowanych ciagtym kiuciem. Jej ulubionym zajeciem byto
spokojne lezenie w wézku lub t6zeczku. Z czasem polubita tez jak sie ja
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trzymato na rekach i przytulato. Na poczatku podczas rehabilitacji pta-
kata, wymiotowata, byfa trudnym pacjentem. Ale nie poddawalismy sie.
Systematycznie jezdzilismy na fizjoterapie, do tego zaczelismy terapie
neurologopedyczng. Potrzebowalismy specjalisty, ktory nauczy nas jak
mamy karmi¢ cérke i nauczy jg jes¢. Bo ona w ogole nie potrzebowata
jedzenia, nie czuta gfodu, dla niej jedzenie doustne mogfo nie istniec,
nie sprawialo jej zadnej przyjemnosci, nie potrafita ssa¢. Szukalismy
roznych sposobdw, aby ja nauczy¢ i pokazac, ze jedzenie jest przyjem-
ne. Nacielismy smoczek zabawkowy, tak zeby mozna byto strzykawka
wstrzykiwa¢ mleko do srodka, pociggatam za ten smoczek i kropelki mleka
spadaly jej do buzi. W taki sposob na poczatku karmilismy ja w szpitalu
I pozniej w domu. 30 mililitrow pita przez poéttorej godziny, gdzie dziecko
w tym wieku powinno jes¢ co dwie godziny co najmniej 90 mililitréw.

Nie byto dobrych rokowan, nie dawali nam nadziei, ze zejdziemy z zywienia
pozajelitowego, ktore polegato na przekazaniu organizmowi niezbed-
nych substancji zywieniowych, w postaci kropléwki przez tzw. broviaka.
Owszem, byta szansa na stopniowe zmniejszenie tego zywienia, ale
dopiero jak zrobimy PEG-a, bo wtedy mogtaby dostawa¢ zywienie
bezposrednio do zotadka. Na szczescie trafiliSmy na wspanialg neu-
rologopedke paniag Madzie Puczkowska. Swietnie dogadata sie z Rita,
Rita zakochafa sie w pani Madzi. Nasza panna z terapii na terapie radzita
sobie coraz lepiej. Zaczeta pochfania¢ doustnie coraz wieksze porcje.

Nasze dziecko zaczeto pieknie jes¢ wiec byt cien
szansy, ze nie bedzie potrzeby zalozenia PEG-a.

Stomie zamykat nam doktor Michat w Zabrzu. Wprowadzit Ritke w taki
program, w ktérym nie odczekuje sig¢ kilku tygodni zanim zacznie sie
wprowadzac¢ jedzenie, tylko karmi sig¢ od razu. | to okazalo si¢ bardzo
dobrym rozwigzaniem, Rita nie miafa przerwy w karmieniu, co nas bardzo
cieszylo, bo nie trzeba byto wraca¢ do rozkarmiania, a bardzo balismy sig,
ze wrocimy do punktu zero. W Zabrzu na chirurgii lezeli§my niespetna
tydzien, a pozniej, z powodu dalszej diagnozy, trafilismy z powrotem
na Oddziat Leczenia Zywieniowego w Krakowie. Ritce bardzo skakat
poziom sodu, byt na tyle wysoki, ze to zagrazato jej zyciu. Po raz kolejny
w naszych gtowach kottowaty si¢ mysli, ze mozemy |g straci¢. Profesor
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Mikotaj Spodaryk bardzo szybko znalazt przyczyne tych nieprawidfowych
wynikéw. Po badaniach, potwierdzita sig¢ diagnoza profesora. Ritka ma
odczepiony tylni ptat przysadki mozgowej, co spowodowato chorobe
zwang moczowka. Przyjmuje leki, kontrolujemy wyniki badan i jestesmy
pod statg opieka endokrynologa. Kiedy nasze dziecko zaczelo jes¢, pan
profesor Spodaryk powiedziat: ,Piekarzowa, nie wiem jak to zrobitas,
bo miat by¢ PEG. Jedzcie do domu zobaczymy co sie bedzie dziato”.

Co miesiac jezdzilismy na kontrole do poradni w Krakowie. Ritka bardzo
tadnie przybierata na wadze, wigc porcje zywienia z Krakowa przyjezdzaty
coraz mniejsze. Po kwietniowej wizycie kontrolnej, pan kierowca, ktory
przywozit worki z zywnoscia, nie przyjechat. Przerazona dzwonie na od-
dziat: ,Cos sie stato?”. ,Nie, miata by¢ niespodzianka, to jest”. Bo jak
wychodzilismy z ostatniej kontroli, to powiedzieli nam, ze zobacza wyniki
i by¢ moze bedziemy mie¢ niespodzianke. | niespodzianka byta ogromna,
zabrali zywienie. Umoéwilismy sie, ze jak wszystko bedzie w porzadku,
nic nas nie bedzie niepokoi¢ w zachowaniu Ritki, to zakonczymy nasza
przygode z zywieniem pozajelitowym. Broviaca miata usuwanego na
Dzien Mamy. | tak dziecko, ktére nie rokowato, ze bedzie jes¢ doustnie,
zeszto catkowicie z zywienia pozajelitowego. Wiele osob mowito, ze
trzeba by¢ przygotowanym na najgorsze i nie pokfada¢ zbyt duzej na-
dziei, ze bedzie lepiej. Moja babcia, ktéra ma juz ponad 80 lat, patrzyta
na nig i méwita: ,Boze swiety, jak to dziecko bedzie nam zy¢, jak ono nic
nie je?". Teraz Ritka upomina sie o jedzenie, wie czego chce. Jak widzi
domowy obiad to jest przeszczesliwa, jak stoiczek to niekoniecznie. Jest
to bardzo duzy sukces.

Ritka na pewno widzi, ale nie wiemy doktadnie w jakiej
kondycji jest jej wzrok.

Kolejnym bonusem jest hipoplazja nerwéw wzrokowych. Jedziemy teraz
na badania do okulisty we Wroctawiu. Kiedy Ritka skonczyta roczek,
badalismy potencjaly wzrokowe w Katowicach na klinice, a po kilku
miesigcach u pani profesor Doroty Pojdy-Wilczek. Pierwsze badania nie
byty pocieszajgce, natomiast drugie dawaty nadziejg, ze corka bedzie
mogta cho¢ trochg poznawac¢ $wiat za pomocg wzroku. Jedno oko rokuje
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na widzenie funkcjonalne, drugie nie rokuje. Ritka byta tez na badaniu
u pani Anety Bester - terapeutki widzenia. Pani Aneta obserwowata jg
przez 4 godziny. Wyszlismy z iskierka nadziei, ze na pewno nie jest dziec-
kiem niewidomym. Jestesmy w statej terapii u pani Agaty Bochenskiej
w Osrodku Optometrii i Terapii Wzroku w Rzeszowie. Ritka wie co gdzie
lezy, siega po niektore rzeczy, wspaniale sobie radzi. Widzi co jest na
obrazku. Neurologopedka pani Madzia pokazuje jej 4 obrazki i méwi:
»10 sa buty, to jest dzwoneczek, to jest skakanka, to jest mis”. Ktadzie
je na macie i prosi: ,Ritko podaj mi buty”. | Ritka siega po ten obrazek
z butami. Prosisz ja o podanie buta prawdziwego, podaje buta. Wie, ze
to jest but lali i daje go lali. Na to wszystko co przeszta to jestesmy mito
zaskoczeni, ze tak duzo rozumie.

Jezdzimy rowniez raz w tygodniu na basen oraz Cyber Oko, do Centrum
Rehabilitacji i Opieki Medycznej ,Donum Corde” w Budach Giogowskich.
Rita ma bardzo duzo zaje¢, ktore wspierajg jej rozwoj. Grafik mamy napigty
i czesto brakuje nam czasu na takie nicnierobienie. Niektorzy sie dziwig,
ze tak duzo z nig pracujemy i czesto pytaja czy mi jej nie jest szkoda.
Za kazdym razem, kiedy stysze takie pytanie, mam w gtowie metlik, ale
patrzac ile udato je| sie osiagna¢ dzieki tym zajeciom, nie zatuje ani
jednej godziny poswieconej na terapie. Na pewno nie robitabym tego,
gdyby jej to sprawialo przykros¢, gdyby tego nie lubita. Ale gdy widze
jak wyciaga raczki do pan terapeutek, jaka jest zadowolona, jak robi mi
.pa, pa” i z usmiechem wskazuje drzwi sali, to jestem spokojna i wiem,
ze jest szczesliwa. Wiec dlaczego mam jej tego nie dawac? Poki jest
sita i dobrzy ludzie, ktérzy nas wspieraja, to dziatamy.

Gdy jestem w pracy, Ritka opiekuje sie moja mama.

Nie wrocitabym do pracy, gdyby nie udato sig zej$¢ z zywienia pozaje-
litowego i gdyby nie zostata zamknigta stomia. Nie obarczytabym tym
wszystkim mojej mamy, ktoéra pig¢ dni w tygodniu, kiedy jestesmy w pracy,
zajmuje sig naszg coreczka. Babcia czyta, $piewa, spaceruje i opowiada
Ritce o otaczajgcym jg swiecie. Ritka uwielbia bawi¢ si¢ na macie, na
dywanie. Nawet juz nie ma potrzeby, zeby kto$ siedziat z nig caly czas.
Czuje sie swobodnie i nawet sobie usiadzie, tylko trzeba ja podniesc.
Jest bardzo grzeczng dziewczynka. Kocha ksiazki, sortowniki i piteczki.
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Codziennie mam 5 lekgcji, wiec kiedy o 12:35 zadzwoni dzwonek, to
musze biec do domu. Moi uczniowie juz wiedzg, ze pani nie moze zostac
po lekcjach. Rano zawsze jestem w szkole juz okoto 7:00, wigc rodzice
moga dzwoni¢ lub przyjs¢ osobiscie kiedy chcieliby porozmawia¢. Jak
maz ma druga zmiang, to tez pomoze. Jak jest taka potrzeba, to chtopcy
rowniez pojada z Ritkg na terapig.

Obecnie ucze druga klase. Kazda klasa jest inna, i z kazdg faczy mnie
szczegolna wigz. Z poprzednig bytam bardzo zzyta, to byty dzieci, ktore
byty $wiadkami walki o Ritke, wiedzialy co sie dzieje i byty bardzo zatro-
skane. Zawsze o nig pytaty. Jak robilismy sobie mikotajki, to oczywiscie
byt prezent dla Ritki. Jak konczyly nauke w trzeciej klasie i zegnalismy
sie, to dzieci przygotowaly laurki dla cérki, z cudownymi zyczeniami. To
sg niesamowite dzieciaki, tak jak i ich rodzice.

Bardzo kocham swoja klase i bardzo sie ciesze, ze mogtam sobie po-
zwoli¢ na powrét do pracy. Chociaz czasami mam wyrzuty, ze moze nie
powinnam pracowac, bo moje dziecko najpierw siedzi pét dnia pod opieka
babci, a przez kolejne pot ciggne je na zajgcia. Oczywiscie wieczorem
jest czas na przytulanki i wspolng zabawe. Kilka razy juz zadano mi py-
tanie, czy mam czas dla siebie. Nie pamietam, kiedy usiadtam z ksigzka,
kiedy obejrzatam jakis film, kiedy poszlismy z mezem do kina. Nie jest
mi zal i nie narzekam na to co mam i jak mam, bo sg inne rzeczy, ktore
sa dla mnie najwazniejsze. Kazdego dnia dzigkuje za moje dzieci, megza
oraz wszystkie dobre anioly postawione na naszej drodze. Ritka daje
nam tak duzo ciepta i mitosci, ze nie zamienitabym tego na nic innego.

Kazde cierpienie jest po cos.

Wszystko ma swoj cel. Nie ma przypadkow. Tak musiato by¢. Pan Bog
wybrat nas na rodzicéw tej wyjatkowej dziewczynki. Dzigki niej wydarzyto
sie duzo dobrych rzeczy. Bardzo duzo ludzi modlito sie za Ritke, za nas.
Przeciez patrzac z perspektywy to byto nie do przejscia. Miatam wiare
w to, ze damy rade | bytam pogodzona z tym, co sie moze wydarzyc¢. Nie
wpadfam w depresje, chociaz to wszystko tak dtugo trwato.

Pamietam pierwsza wizyte u pana doktora Dudka, endokrynologa Rity.
Podszedt do Ritki, pogtaskat po gtowce, zrobit je krzyzyk na tym jej wy-
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puklym czotku i powiedziat: ,Wiesz Ritka, ty to bedziesz $wigta a twoi
rodzice razem z tobg”. Wysztam z tego gabinetu i mowie do meza:
.Popatrz, jaki gteboko wierzacy lekarz. Co to za czlowiek? Musi by¢ bar-
dzo dobry”. Zawsze mozemy na niego liczy¢. Ostatnio jak Ritka miata ten
sod taki wysoki, dzwonig do niego, a on: ,Niech si¢ pani nie przejmuje,
ona tak ma. Czy cos sie dzieje niepokojacego?” ,Nie, nic sig nie dzieje.
Pediatra jg zbadat, wszystko jest w porzadku, zadnych niepokojacych
zachowan” - ale sie przestraszytam, a on do mnie: ,Pani Madziu, jak
was wtedy pierwszy raz zobaczytem, to naprawde myslatem, ze Rita juz
bedzie swigta. A ona pigknie rosnie, komunikuje sig, wie czego chce.
To jest cud”. | ja patrze na Rite jak na cud.

Tak, to ewidentnie jest cud.

Tyle byto roznych znakéw od Pana Boga, ktére dodawaly sity i wiary, ze
bedzie dobrze. Kupowalismy przez internet uzywany wozek. Rozpakowuje
| patrze, wisi czerwona wstazeczka. Pomyslatam, ze jakie$ glupie za-
bobony. Odpinam tg wstazeczke, a tam srebrny medalik Matki Boze;j.
Mysle sobie: ,Musi by¢ dobrze”. Po co$ Pan dat taki krzyz.

Moja kuzynka, ktora bardzo nas wspiera, nie byta blisko Boga. Mowi, ze
Rita ja uratowata, bo bez niej by si¢ zatracita.

Takie sytuacje przewarto$ciowuja cate zycie. Nam naprawdeg niczego
nie brakowato. Oboje mielismy dobra prace, dom, zdrowe dzieci, mama
I tato blisko, tesciowie niedaleko, rodzenstwo meza i moje. Nie byto
takiego czasu, zebysmy musieli boryka¢ sie z czyms trudnym. | nagle
taka sytuacja. Teraz juz wiem, ze cztowiek naprawde przejmuje sie gtu-
potami, nieistotnymi rzeczami, szuka sobie niepotrzebnych problemow.
Obecnie cigzko mi stucha¢ niektérych osoéb, ktore narzekaja na swoj
los. Denerwuje mnie to.

Boje sie o jej przysztos¢, to mnie przeraza.

Chciatabym postac jg do przedszkola, widze jak sie cieszy, kiedy widzi
dzieci w podobnym wieku. Chciataby sie z nimi bawi¢, ale niestety nie
jest w stanie za nimi nadazy¢, dla mnie jako matki jest to bardzo trudne.
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Taki trzylatek nie bedzie bawit sie z dzieckiem na dywanie, nie bedzie
podawat klockéw czy pitek, bo jest ciekawy $wiata. Przeraza mnie to,
ze brakuje odpowiednich miejsc dla takich dzieci. Mys$latam, ze moze
otworze cos$ swojego, mam przeciez dobrych terapeutow. To bytoby
cudowne miejsce. Ale z drugiej strony, jak wejde w cos takiego, to moj
dom juz w ogdle nie bedzie mnie miat. Nie chce tego. Mam nadziejg,
ze znajdzie sig kto$ dobry, kto otworzy takie miejsce w naszej okolicy.
Placowke, w ktorej dzieci beda mogty czu¢ sie bezpieczne i kochane.

Pewnego razu, kiedy wracalysmy z terapii z Osrodka. Ritka byta gtodna,
chciata co$ przekasi¢. W plecaku, ktory lezat obok fotelika, byta tubka
z owsianka. Ucieszyta sie kiedy jg zobaczyta i wyciggneta. Chciata wto-
zy¢ do buzi, ale nie potrafita, nie dafa rady. Wiedziata co trzeba zrobic,
ale ciato nie chciato jej stuchac. Jest taka madra. Moim marzeniem jest,
zeby radzita sobie z takimi rzeczami. Bede wtedy bardzo szczesliwa.
Zresztg juz jestem.

Mozna mie¢ dziecko niepetnosprawne i by¢ szczesliwym. Kazdemu to
powtarzam. A rodzicow zdrowych dzieci zachgcam, zeby cieszyli sie
kazdym dniem, kazdym wybrykiem ich pociech i zmgczeniem wywotanym
opieka nad nimi.

Brakowalo mi informacji gdzie sie uda¢ po powrocie
do domu, jakich terapii i jakich specjalistow bedziemy
potrzebowad,

chciatabym dosta¢ konkretne nazwiska lekarzy, czy tez adresy osrodkow,
w ktorych nasze niepetnosprawne dziecko dostanie specjalistyczng
opieke. Gdyby byta taka baza informacyjna z adresami o$rodkow, do
ktorych powinnismy sie uda¢, informacje jakich terapii wymaga dziecko,
ktore ma takie dysfunkcje, bytoby cudownie. Zaoszczedzitoby to nam,
rodzicom dzieci niepetnosprawnych przede wszystkim czasu, ktory dla
naszych dzieci jest bardzo wazny. Moglibysmy wtedy od samego po-
czatku zabezpieczy¢ dziecko wtasciwymi terapiami. Nie trzeba bytoby
dowiadywac sig pocztg pantoflowa, ze taka terapia mogtaby poméc
I tam powinnismy i$¢. To nie tak powinno wygladac. Lekarz prowadzacy,
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pediatra powinien powiedzie¢: ,Prosze, tu jest wykaz osrodkow i spe-
cjalistow, ktérzy wam pomoga”.

Kolejna rzecza, ktéra mnie rozczarowata i przyniosta bardzo duze cier-
pienie to to, ze po porodzie musiatam by¢ na sali z mamami, ktérych
dzieci byly obok. Mama, ktora po porodzie nie dostaje od razu dziecka,
bo maluch ma na przykiad operacje, tak jak nasza Ritka, nie powinna
przebywac¢ w miejscu, gdzie sg mamy ze zdrowymi dzie¢mi. Styszysz
ptacz innych maluszkow, a ty nie wiesz czy twoje zyje.

Opieka psychologa byta w Pro Familii w Rzeszowie, gdzie wykryto wady
u naszej corki, oraz na Oddziale Leczenia Zywieniowego w Krakowie.
Przez osiem miesiecy pobytu naszej corki na OIOM-ie nikt nie zapytat,
czy nie potrzebujemy wsparcia, nikt nie zasugerowat, ze moze warto pojs¢
do psychologa. Przez osiem tygodni pobytu w szpitalu w Rzeszowie,
ani jeden raz nie ustyszatam pytania jak si¢ pani czuje, moze chciataby
pani porozmawia¢ ze specjalista, ktéry panig wystucha i wesprze. W tak
trudnej sytuacji w jakiej znalezlismy sie po wyj$ciu z OIOM-u, gdzie co-
reczka gasta na naszych oczach, nie otrzymali$my od lekarzy zadnego
wsparcia. W gtowie mam tylko zwrot pewnej pani doktor: ,No przeciez
maja panstwo ciezko chore dziecko, wigc nie rozumiem tej rozpaczy,
wiedzieliscie”. Pan Bog dawat mi site, wiec nie potrzebowatam pomocy
psychologa, ale nie kazdy jest otwarty na to, co On dla nas przygotowat.
Miatam tez oparcie w rodzinie i bliskich mi osobach. Jestem im za to
bardzo wdzieczna.

Nasze matzenstwo na pewno stato sie dojrzalsze.

Zaczelismy bardzie] patrze¢ na siebie i swoje potrzeby. Zanim Ritka sig
pojawita nie mielismy zadnych problemow. Chcielismy wybudowa¢ dom.
Maz dostat dziatke od babci, marzyt o swoich czterech katach, wiec to
go zajmowato. Mnie praca zawodowa, dzieci w szkole, tworzenie gro-
mady zuchowej, druzyny harcerskiej. To byto dla mnie bardzo wazne.
Oddalalismy sig od siebie, kazdy miat swoje zajgcia. Chtopcy dorastali,
coraz mniej nas potrzebowali. Mieli swoje grono znajomych i nie chcieli
juz spedzac¢ tyle czasu z nami. A my musielismy im na to pozwoli¢, po-
niewaz taka jest kolej rzeczy. Byto to dla mnie bardzo trudne, syndrom
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opuszczonego gniazda. Dzieci nigdy nie byty dla mnie problemem, nigdy
nie bytam zmeczona nimi, zawsze chcialam mie¢ duzg rodzine. Bytam
mioda, miatam zaledwie 20 lat jak urodzitam pierwszego syna. Zaczgtam
studia na Katolickim Uniwersytecie Lubelskim. Mimo wielu obowigzkow,
staratam sig¢ poswigca¢ im czas i by¢ obok, kiedy tego potrzebowali.
Angazowatam ich w wiele rzeczy, ktére mozna byto zrobi¢ wspolnie.
Wiedziatam, Ze przyjdzie taki czas i bedg za tym wszystkim tgskni¢. | tak
tez sie stato.

Rita bardzo zmienita chiopcéw.

Kazdy z nich jest inny. Patryk byt najbardziej $wiadomy sytuaciji, jaka nas
dotknetfa. Jeszcze przed pojawieniem sie Ritki na $wiecie, rozczytywat
sie na temat wad, ktore zostaty wykryte u naszej Calineczki. Pamigtam,
ze bardzo duzo modlit sie na rézancu, i jak Ritka sie urodzita, i wszystko
szto nie po naszej mysli, to miat zal do Pana Boga, ze tak jg do$wiad-
czyt i w tym wszystkim tez nas. Kubus zawsze byt indywidualista, nie
jest wylewny w okazywaniu uczu¢. Na poczatku podchodzit do siostry
z duzg ostroznoscig, ale z czasem otworzyt sie i okazuje jej wiele ciepta.
Poczatkowo wypierat jej niepetnosprawnosc¢ i ztoscit sie kiedy mowilismy,
ze jest chora. Bartek jest najbardziej opiekunczy i czuty, nie ma ranka,
zeby nie przyszedt jej przytuli¢ i pocatowac¢. Mowi do niej: , Ty moja $licz-
na dziewczynko”. Ona go przytula i jest naprawde bardzo szczesliwa.
Czasami denerwuje sig¢ na nich, bo kiedy Ritka juz $pi lub robi cos, co
wymaga skupienia, panowie wpadaja i zaczynaja zabawe, przytulasy,
tance i catusy, w najmniej odpowiednim momencie. Stysze wtedy: ,Ale
my ja tylko powachamy, tylko jg pocatujemy, nie obudzimy”, lub ,Madzio,
daj spokdj, widzisz jaka jest szczesliwa”. Wiec daje spokdj, niech ma.
Wszystkich nas zmienita, caly nasz dom.

Chciatabym, zeby ludzie bardziej sie otworzyli na dzieci niepetnospraw-
ne, zeby sig ich nie bali, zeby sie nie wstydzili. Przykre jest patrze¢ jak
rodzice wstydzg sie swoich dzieci. Wazne jest, zeby te dzieci tez mialy
szanse na godna przysztosc¢. O tym marze, niczego innego nie potrzebuije.

Z catego serca pragne podzigkowa¢ wszystkim, ktorzy okazali nam serce.
Tym ktorzy wierzyli i wierza, ze kazde zycie zastuguje na to, aby godnie

157



istnie¢. Tym, ktorzy nie boja sie podjac¢ trudu w walce o lepsze jutro na-
szych dzieci, dzieci wyjgtkowych, szczerych i kochajgcych bezgranicznie.

Dzigkuje wszystkim terapeutom, ktorzy nie poddaja sie i sg z nami od
trzech lat. Staliscie sie czescig naszej rodziny.

Dziekuje wszystkim, ktorzy tworzg PSONI Koto w Jarostawiu, podjeliscie
sie pieknego dzietfa, jakim jest stworzenie miejsca bezpiecznego dla
naszych dzieci, jestem Wam bardzo wdzieczna.
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Matgorzata Pirég

Jestem sterem, sita napedowa

Jestem mama wspaniatej trojki dorostych dzieci: dwoch synow z nie-
petnosprawnoscia i zdrowej corki. Jestem pedagogiem specjalnym. Na
co dzien zajmuje sie badaniem i diagnozowaniem dzieci i mtodziezy.
Specjalizuje si¢ w diagnozie oraz terapii indywidualnej i grupowej dla
dzieci i mtodziezy ze spektrum autyzmu oraz dzieci ze sprzezong niepetno-
sprawnoscia. Na biezaco angazuje sie¢ w rozwdj emocjonalno-spoteczny
dzieci i mtodziezy, zachecam ich do aktywnego udziatu w zyciu spotecz-
nym. Prowadze grupy wsparcia dla ich rodzicéw. Jest to przestrzen dla
rodzicow i opiekundw, ktorzy moga wymieni¢ si¢ swoimi doswiadcze-
niami, pozna¢ osoby, ktére borykaja sig¢ z podobnymi trudnosciami. Te
spotkania sg dla mnie forma terapii, zrozumiatam, ze nie jestem w tym
wszystkim sama. W tych mamach tez widzg siebie. Mam swiadomose,
ze réwniez wyreczam chtopcow. | ciagle sie o nich martwie. Stale mam
roztozony nad nimi parasol ochronny.

Nie mam w zwyczaju opowiadac¢ o sobie, chyba, ze jestem mocno
zzyta z rodzicem. Ale wiem o czym moéwie, wiem, ze jestem autentycz-
na, przekazuje rady i wsparcie ze swojego podworka. To nie sa jakie$
wyszukane recepty.

W tej codziennosci staram sie ,wyrwac¢” co$ dla siebie: kosmetyczka,
od czasu do czasu masaz, spacer, czytanie ksigzki, czasami ¢wiczenia,
wyj$cie na kawe z kolezanka.
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Kiedy ktos pyta co ma zrobi¢ z tym dzieckiem, méwie,
ze to nie jest przepis na placek.

W pracy nigdy nie stosuje jednej metody, zawsze je tacze. Cate zycie
sie ucze. Czasami nawet kolezanki uszczypliwie méwia: , Ty znowu sig
uczysz”. Chyba w gtowie caty czas mam moich chtopakow. Ale moja
pasja jest tez che¢ pomocy innym dzieciom i ich rodzicom, po prostu
ich rozumiem.

Mam dobrego meza, jest dla mnie mocng podporg, wiem, ze mnie kocha
I jestem dla niego na pierwszym miejscu. U mnie, nie wiem jak to jest
do konca. Maz sig czasami denerwuje, ze dla mnie zawsze najwazniejsi
sg chtopcy. Coérka Patrycja poza domem jest juz chyba z 10 lat, ale je-
stedmy bardzo blisko ze sobg zwigzane. Czgsto ze sobg rozmawiamy,
traktuje ja jak swoja przyjaciotke. Podziwiam jg za kreatywnos¢ i talent,
jest montazystka filmowa. Wiekszos¢ wakacji spedzamy razem. Czasami
wyrywamy sie z mezem z domu sami, zeby sie zresetowac, ale uwiel-
biam przebywac¢ z moimi dorostymi dziecmi. Czuje sig wtedy jak kwoka,
ktéra ma wszystkie kurczatka koto siebie. Owszem, jak gdzies$ jedziemy
z chtopcami to mamy osobne pokoje, mamy troche czasu i przestrzeni
dla siebie, lubimy z sobg przebywac.

Najpierw urodzit sie Marcin.

Nie wiedziatam, ze co$ mu dolega. Ale miatam taka przyszywang babcie,
ktora wywarta duzy wptyw na moje wychowanie. Tuz przed jej $miercig
przysztam pokazac¢ synka, miat kilka miesiecy. Powiedziata, ze jest bar-
dzo wiotki, ze cos jej sie nie podoba. Zawsze byta madrg osoba. Marcin
ptakat, ciggle ptakat. Mieszkatam z rodzicami, mama duzo mi pomagata,
jestem jej bardzo wdzigczna. Ja pracowatam. W sasiedztwie urodzita
sie dziewczynka, miedzy naszymi dziec¢mi byta réznica dwdéch tygodni.
Widziatam, ze ta dziewczynka wspaniale sie rozwija, a z Marcinem nie-
stety cos jest nie tak. Nie wiedziatam co.

Zaczetam poszukiwac¢. Wiedy mowito sie tylko o porazeniu mézgowym.
Mocny byt trend na kombinezony kosmiczne. Zebralismy kolosalng kwotg
I maz wyjechat z Marcinem na turnus do Mielna. Przyjechatam po dwoch
tygodniach. Jedna z mam powiedziata mi wtedy, ze w Gdansku jest wspa-
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niata neurolog, do ktorej oni jezdzg od lat. Prosto z Mielna pojechalismy
wigc do pani doktor Szelozynskiej. Powiedziata, ze te kombinezony to
pienigdze wyrzucone w btoto, ze nic mu to nie da. Zresztg po powrocie
mama powiedziata, ze jej zdaniem Marcin chodzi jeszcze gorzej. Ja tego
nie widziatam, albo nie chciatam widzie¢.

Zostalismy pod statg opieka pani doktor. Marcin brat jakies francuskie
witaminy, trzeba byto je zatatwia¢ z darow, w Polsce nie byty dostepne,
byty bardzo drogie. Oprécz tego chodzit na basen, na masaze, miat
rehabilitacje, przychodzita do nas pani psycholog, mnéstwo terapii.

Jako mfoda mama, przyjetam te sytuacje. To byto bolesne, ale nie na tyle
zeby zawalit mi si¢ $wiat. Uwazatam, ze poradzimy sobie z tym wszyst-
kim. Widziatam, Ze to byto bardzo trudne dla meza, poniewaz wiadomo,
pierwszy syn... Moj maz zawsze miat cos wspolnego ze sportem, z pitkg
nozna. Ale duzo czasu pos$wiecal Marcinowi, szybko nauczyt go jezdzi¢
na rowerze. Wielkim wsparciem byfa dla mnie moja mama, to ona po-
mogta mi zaakceptowac niepetnosprawnos¢ syna. Miata bardzo duze
poktady cierpliwosci. Zreszta cata rodzina przyjeta Marcina takiego jaki
jest, i rodzice meza, i rodzina mojego brata.

Za trzy lata urodzita sie Patrycja.

Szybko sie rozwijata. Przyjelismy, ze Marcin jest ten stabszy, a Patrycja
opiekowata sig nim, walczyla o niego. Jak poszli na plac zabaw i kto$
powiedziat cos na Marcina, to Patrycja potrafita przyla¢ i to mocno,
a byta drobng dziewczynka. Mowito sie o niej, ze potrafi si¢ bi¢, o brata
tak walczyta. Marcin miat obok siebie siostre, ktora go akceptowata,
kochata, rozumiata. | to byto piekne.

Duzo podrozowalismy. Mielismy przyczepe campingowg, domek
w Radawie, wszystko dla dzieci. Zawsze lubilismy by¢ razem. Pozniej
dzieci zaczety wspolnie jezdzi¢ na kolonie, rekolekcje. Marcin bardzo sig
wyrobit przy Patrycji. Szybko go zrozumiata, znat jej kolezanki, kolegow,
byt akceptowany. U Marcina najwigkszg przeszkodg byta niewyrazna
mowa, zreszta tak jest do dzisiaj, jak kto$ go nie rozumie, to przestaje
sie odzywac.
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| pamigtam, ze powiedziatam wtedy do meza: ,, Ale fajnie, dzieci w kon-
cu same idg na plac zabaw, nie musimy juz ich pilnowac¢”. | za chwile
zasztam w cigze z trzecim dzieckiem.

Witedy juz podswiadomie co$ czutam.

Zastanawiatam sig czy bedzie zdrowe. Pierwszy syn urodzit sie w 7 mie-
sigcu, dlatego bralismy pod uwage, ze jest jaki jest, ze ma niewyksztaicone
ptuca. Z kolei gdy bytam w cigzy z Patrycja to miatam wysokie ci$nienie
i przez miesigc lezalam w szpitalu. To byla zagrozona cigza. A Patrycja
urodzita si¢ zdrowa, w ostatnim tygodniu 8 miesigca. Wigc mozna
powiedzie¢, ze to z Patrycjg powinno by¢ cos$ nie tak. A ona nam sie
tak wspaniale rozwijata, byta taka madralinska, byta tez wsparciem dla
nas, dla Marcina. Kiedy zasztam w ciagze z trzecim dzieckiem, Patrycja
z Marcinem byli juz podlotkami.

Ciaza przebiegata bardzo dobrze. Bytam skoncentrowana na sobie,
duzo odpoczywatam. Urodzitam Kube przez cigcie cesarskie. Kiedy sie
wybudzitam z narkozy to krzyczatam: ,,Czy moje dziecko jest zdrowe?”.
Pielegniarki byly tym zszokowane, pytaty mnie pdzniej o co mi chodzito, bo
przeciez wszystko bylo w porzadku. Méwity do meza, ze co$ si¢ ze mna
dzieje, ze moze to jakas psychoza poporodowa, ze ja tylko w kotko o tym
zdrowym dziecku. Niby nic takiego sig nie dziato, ale bytam niespokojna.
Zafiksowatam sie na punkcie tego dziecka. Starsi juz sobie radzili, a Kuba
byt takim pieszczochem, przytulaskiem. Caly jego rozwoj fizyczny miescit
sie w dolnej granicy normy, ale co$ mi nie pasowato. Jednak wypieranie
byto silniejsze ode mnie. W konicu trafitam do neurologa.

Tak sie batam, tak strasznie sie tego batam.

Jechatam z Marcinem do pani doktor Stanistawy Watrobskiej na wizyte
i wzietam Kube. Pani doktor juz nas znata. Powiedziata, ze to jest to samo
co u Marcina, zeby potozy¢ Kube na oddziat, zrobig badania genetyczne.
| tak po raz kolejny zaczeta sie wedrowka od specjalisty do specjalisty.
W Rzeszowie cata genetyka wyszta w porzadku. Pojechalismy do Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie. Tam tez powiedzieli nam, ze wszystko
jest w porzadku, zaden genotyp nie jest uszkodzony. Dodali, ze niedfugo
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ma si¢ pojawi¢ badanie mikromacierzy, ktére umozliwi doktadng ocene
chromosomow i zebysmy przyjechali z Patrycja. Czekali$my chyba z pot
roku i tu tez wyniki wyszly w porzadku. Tak na dobra sprawe chiopcy
nadal nie sg zdiagnozowani. Dali§my sobie spokdj z tym jezdzeniem,
diagnozowaniem, juz nie byto sensu. Z Kubg trafitam jeszcze do pani
doktor Szelozynskiej. Miatam wigksza $wiadomos¢, juz wiedziatam,
ze najwazniejsza jest wczesna interwencja i rehabilitacja, ale przede
wszystkim akceptacja, mitos¢ i ciepta rodzinna atmosfera.

Wtedy nie bylo klas integracyjnych, byly terapeutyczne.

Mocno zabiegatam o utworzenie dla Marcina takiej klasy w szkole maso-
wej. Na moja prosbe utworzono klasg terapeutyczng, ale nauczyciele nie
mieli pojecia jak postepowac z takimi uczniami. Jesli juz w pazdzierniku
trzeba byto przenosi¢ Marcina do szkoty specjalnej, to o czym w ogole
mowimy? Co innego gdyby to byto po drugim poétroczu, ale po miesig-
cu? Marcin dostat etykiete: agresywny. Jego naprawde trzeba mocno
wyprowadzi¢ z rownowagi, zeby mogt mie¢ zachowanie agresywne
w stosunku do réwiesnikow. | tak Marcin poszedt do szkoty specjalnej.
Trafit tam na wspanialg nauczycielke i wielu wspaniatych pedagogow.
Oczywiscie caly czas z nim pracowatam, ale famatam sig, nie bytam
konsekwentna. Nie wiedziatam tego, co wiem teraz, nie przesztam tylu
szkolen, nie znatam zasad. Czegsto mu ulegatam, bo nie lubit sie uczyc.
Teraz uruchomity sie te wspomnienia.

Obcy ludzie méwia, ze chltopcy sa do siebie podobni.

My nie widzimy tego podobienstwa. Jeden i drugi maja niewyrazna
mowe. Dla mnie to oni sig¢ niesamowicie uzupetniajg. Mowig tym samym
jezykiem wiec majg swoj kod jezykowy, doskonale si¢ rozumiejg. Lubig
ze sobg przebywac, rozmawiajg ze soba, $mieja sie, ale tez potrafia sig
ktocic. Kiedy urodzit si¢ Kuba ja juz pracowatam z dzie¢mi, bratam go
na wszystkie dodatkowe zajecia, miatam zupetnie inng wiedze. Duzo
czytalismy, mocno go stymulowatam. Marcin nie chciat si¢ uczy¢, wolat
manualne zajecia. | tak zostato do dzis. Lubi pracowa¢ w ogrodzie,
sprzata, pierze, musi mie¢ koto siebie porzadek. Ma bardzo pogodna
nature, jest zawsze usmiechniety i zaraza innych swoja radoscia. Kuba
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z kolei jest takim intelektualista. Lubi si¢ uczy¢, bardzo duzo wie. Jego
nauczycielka przyrody z podstawowki opowiadata, ze podpowiadat
zdrowym dzieciom.

Na poczatku wozitam Kube do Przeworska, w tamtejszej szkole masowej
byt oddziat dla dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Okazato
sie, ze pracuje tam moja znajoma nauczycielka, tak sie polubitysmy, ze
do dzisiaj jestesmy przyjaciotkami. Oddata Kubie swoje serce i prze-
kazata nowe umiejetnosci. Poswigcita mu duzo czasu. To byty bardzo
mate klasy: 4, 5 osobowe. Na etapie klas poczgtkowych to byto bardzo
owocne. Bo w takie] masowej szkole, nawet w klasie integracyjnej by-
toby mu trudniej. Potem Kuba trafit do szkoty integracyjnej. Byto roznie,
byly trudnosci i pod wzgledem edukacyjnym, ale tez pod wzgledem
zachowania. Kuba miat swoje zdanie, do dzisiaj jest charakterny. Bardzo
duzo czasu spedzilismy na przyswajaniu wiedzy, ale uwazam, ze to byt
dobry czas, bylo wida¢ efekty. Przede wszystkim byt akceptowany przez
rowiesnikow i lubit chodzi¢ do szkoty.

Gdy skonczyt podstawoéwke, poszedt do gimnazjum integracyjnego.
Trafit tam na wspaniatych ludzi. Miat asystenta czy bardziej nauczyciela
wspomagajacego, pana Macka, do tej pory utrzymujemy kontakt. Wyjechat
do Wroctawia, ale zawsze jak przyjezdza, to nas odwiedza.

Patrycja dostata sie na upragnione studia, do tédzkiej
»Filmowki”, wyjechata z domu.

Byta oczkiem w gtowie meza. Jak wyjechata, to maz catg mito$¢ przelat
na chtopakow. Cho¢ z Marcinem bardzo lubi pracowa¢ koto domu, to
z Kubg ma lepszy kontakt. Kuba to filozof, zawsze ma tematy do rozmow:
najbardziej ulubiony to sport. Interesuje sie pitka nozng, siatkdwka. Zna
wszystkich zawodnikow. Marcin lubi stucha¢ muzyki, uwielbia gra¢ w ko-
sza | bardzo dobrze mu to wychodzi, czgsto chodzi na spacery ze swoim
ukochanym psem labradorem. Chtopcy uwielbiaja ptywac i jezdzi¢ na
rowerze. Pigkne jest to, ze maja swoje pasje, zainteresowania, potrafig
sobie $wietnie zorganizowac czas. Zawsze wieczorem odmawiajg rozaniec,
Kuba z ukochang babcia Krysig, Marcin sam. Kuba czesto spedza czas
z babcia, ogladajg wspolnie telewizje. Jednak najbardziej lubig ogladac
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mecze z tata, kupuja wtedy chipsy, cole i to jest ich meski wieczor. Maja
bardzo dobry kontakt z Patrycjg, Marcin czesto do niej dzwoni, dzielg
sie z nig swoimi sukcesami.

Marcin zostat uczestnikiem Warsztatu Terapii
Zajeciowej.

Bardzo chciat poj$¢ do pracy, ale mu to nie wychodzito. Jest ambitny,
zresztg wszystkie nasze dzieci sg ambitne. Za trzecim razem sie dostat, to
byta wielka rados¢. Wczesniej jak poniost porazke, to musielismy iS¢ do
psychiatry, bo nie potrafit sobie z tym poradzi¢. Na nic byly moje rozmo-
wy, za wszelka cene chciat i8¢ do pracy. Z naszej strony nie byto pres;ji,
ja nawet nie wiedziatam, ze z tego sg jakies$ pieniadze, nie interesowalo
mnie to, bo nie o to w tym wszystkim chodzito. Ale moze bylfa presja,
bo inni uczestnicy Warsztatu dostawali prace, a on nie? Na szczgscie
dostat sie. Pracuje przy podpatkach. Kocha swoja prace i zawsze trafia
na wspanialych ludzi wokot, ktorzy go wspieraja.

Patrycja na trzecim czy czwartym roku montazu filmowego miata juz
propozycje pracy, przeprowadzita sie do Warszawy. Obecnie ma bardzo
duzo zlecen, realizuje swoje marzenia. Przy tym jest bardzo wrazliwg
I dobrag dziewczyna. Wszyscy cieszymy sig z jej sukcesow. Przyjezdza
czesto, jest mocno zwigzana z domem, bra¢mi, jest ich wsparciem. Nadal
ma wspanialy kontakt z Marcinem. Z Kubg sredni, lubig sig, ale tu juz
w gre wchodzi réznica wieku, cho¢ Kuba zawsze pigknie o niej mowi.

Po gimnazjum Kuba trafit do szkoly specjalnej.

Batam sie tej szkoly $redniej, ale musiatam pomysle¢ o sobie. Szkota
integracyjna byfa dla mnie duzym wyzwaniem. Gdy Kuba wracat ze szkoty,
byt zmeczony, a chciat jeszcze pograc¢ w pitke, bo to byta jego pasja. Wiec
to ja siedziatam i rozwigzywatam zadania, a potem musiatam Kubie te
wiedze przekazac. | tak trafit do szkoty branzowej w Specjalnym Osrodku
Szkolno-Wychowawczym w Jarostawiu na dziat kucharza. Uruchomita
mu sie pasja gotowania. Jest leworgczny, poza tym taki mafo zgrabny,
zawsze ta motoryka byta u niego obnizona. Ale miat niesamowite checi,
motywacje i ambicje. Trafit na wspaniatag wychowawczynie i pedagogow.
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Nauczyciele doceniali ten jego trud i nieraz wychowawczyni podkreslata,
ze Kuba ma duzo mniejsze mozliwosci niz inni, ale jego motywacja i checi
goruja. Kuba skonczyt szkote z bardzo dobrymi ocenami. Nauczyciele
go lubili, byt sumiennym uczniem.

Potem dostat sie do Warsztatu Terapii Zajeciowej, tam tez byty zajecia
kulinarne, miat praktyki. Wtedy byla pandemia wiec czas z ograniczo-
nymi wyj$ciami, ale tak sie potoczylo, ze po roku dostat prace. Pracuje
jako pomoc kuchenna w Kuchni na Podzamczu. To jest jego wielka
pasja. Uwielbia swojg prace, ma wspaniatg kadre i czuje si¢ tam bardzo
dobrze. Czesto kontaktuje sie z panig menadzer i dostaje bardzo mite
informacje zwrotne o Kubie, jestem wtedy taka dumna. Odzyt, spetnia
swoje marzenia, przy tym jest zabawny i kreatywny.

Obydwaj synowie pracuja, maja swoje pieniadze,
czesto wyjezdzamy.

Cate nasze zycie to podroze, wyjazdy. Zawsze jezdzilismy z chtopcami,
nigdy ich nie ukrywalismy. Czasem z mezem wyskoczymy gdzies razem,
sami. Chtopcy maja teraz wspaniatych asystentow, panig Anig i pana
Kube, bardzo lubig z nimi spedzac¢ czas. Ponadto uczgszczaja na swietne
zajgcia klubowe dla absolwentow WTZ. Czesto wyjezdzaja. Kiedy$ jak
chtopcow nie bylo przez weekend, to maz powiedziat, ze jest dziwnie,
ze on sobie nie wyobraza, ze nie bytoby ich w domu. Pustka.

Jestem spetniong mama. Czasami zastanawiam sig jak by to byto, gdyby
byli zdrowi. Ale nie zatrzymuje sie przy tym, nie rozwazam, naprawde nie
rozwazam. Przyjetam to, jest mi dobrze.

W domu robimy czasami takie zebrania, siadamy i kazdy ma prawo co$
powiedzie¢. Maz i ja mowimy co chcemy zmieni¢ w stosunku do chtop-
cow i oni to przyjmuja. Maja swoje obowiazki, wiedzg co majg zrobic.

Gdy Kuba poszedt do pracy, to powiedziat:
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sMamusiu, po 20 latach nauki ze mna, musisz teraz
miec¢ czas dla siebie”.

Jak kupitam sobie karnet na ¢wiczenia to Kuba kazdemu moéwit: "Moja
mamusia ma czas dla siebie, bo juz nie musi sig¢ uczy¢ ze mna”. Nie
ma dnia, zeby nie powiedziat, Ze mnie kocha, ze jestem najukochanszg
mamusig, najpigkniejsza na $wiecie, ze bardzo dzigkuje mi za wszystko.

Niedawno chtopcy byli na rekolekcjach pod namiotem. Dostatam zwrot-
nego sms-a od organizatoréw, ze gratulujg nam wspaniale wychowa-
nych synéw, ze mozna z nimi jecha¢ na koniec $wiata. Poczutam motyle
w brzuchu. Ciesze sig, bo zawsze dostaje informacije, czy jak byli w szkole,
czy teraz w pracy, ze sa bardzo kulturalni, dobrze wychowani. Ale jesli
dostaje jakie$ uwagi, na przykiad po wycieczkach, to nie zamiatam tego
pod dywan, tylko rozmawiam z nimi. Zawsze uzywajg magicznych stéw.
Musze przyznac, ze maja to wrodzone. Jestem z nich bardzo dumna.

Patrze na nasze maitzenstwo. Duzo wytrzymatlo.

Znamy sie od dziecka, jestesmy 34 lata po slubie. Jestem caly czas
obdarowywana komplementami. Maz duzo mi pomaga, ale to ja jestem
tym sterem, ta sita napedowa. Sniadania, pieczenie ciast — to robimy
razem z mgzem. Duzo rozmawiamy, wolny czas spedzamy razem. Maz
nie zawsze rozumie punkt widzenia osob niepetnosprawnych. Miedzy
nim a Marcinem trocheg zgrzyta. Ale chfopcy zawsze moga na niego
liczy¢, bardzo tesknig gdy gdzies wyjedzie. Czasami méwig na niego
,ojciec” ale tez ,tatus ukochany”. ,Tatusiu, tatusiu” — tak sie zwracaja,
jak mali chtopcy.

Mieszkamy jeszcze z mojg mama. Ma duzy wptyw na wychowanie chtop-
cow, bardzo ich kocha i czasami nawet pozwala na zbyt duzo.

Bywa, ze czujg si¢ zmeczona bo duzo tego wszystkiego, czasami za duzo.

Maz mi powiedziat, ze nie potrafi¢ odpoczywa¢. Mam te swiadomose¢,
bo i praca, dom, ogrod, opieka nad domownikami.
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Musze miec taki czas, zeby poby¢ sama z soba.

To jest taki reset, dostownie 10 minut, nie ma mozliwosci dtuzej, bo
kazdy czego$ ode mnie chce. Zawsze pracowatam, nie potrafig inacze.
Wecigz pokutuje takie myslenie, ze dziecko z niepetnosprawnoscig ozna-
cza catkowite poswigcenie si¢ rodzicow, zwlaszcza matek, rezygnacje
z siebie... Uwazam, ze mozna to wszystko fgczy¢, nawet powinno sig
taczy¢. Mam prawo chcie¢ zy¢ tez dla siebie. Cho¢ w mojej sytuacji
wymaga to duzo wigcej sity.

Ta moja sitg jest wiara, ktéra mnie umacnia, ktéra pomaga mi przetrwac¢
trudne chwile i daje poczucie, ze nigdy nie jestem sama. W dobrych
momentach utwierdza mnie w przekonaniu, ze kto$ si¢ o mnie troszczy
tak, jak ja troszcze sie o moje dzieci. Wiara pokazuje, ze zycie jest pigkne,
ale zalezy od nas. To wiara tak nas trzyma, bo cafe nasze zycie to takie
rodzinne pielgrzymowanie.

Mam w sobie wiele cierpliwosci, sity i zrozumienia. Wiem, ze zycie nie
konczy sie na niepetnosprawnym dziecku. W tym wszystkim staram sig
zachowywac¢ usmiech i pogode ducha.
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Antonina Pudetko

Nawet jesli troszke sie réznia,
to nie znaczy, ze trzeba ich
wykluczac

2023 rok jubileuszu 40-lecia Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob
z Niepetnosprawnoscia Intelektualng Koto w Jarostawiu. Bardzo duzo
sie dzieje, a przeciez sa tez codzienne problemy w organizaciji.

Zastanawiatam sie co moge napisa¢ na te uroczysta gale, zeby przewod-
niczgcemu Mariuszowi Mitusiowi doda¢ otuchy? A moze, ze jak idziemy
pod gore to jest cigzko, ale wspdlnie, cala grupa damy rade? Napisatam
pare zdan. Wstatam rano, przeczytatam, nie, to nie to. Nieudanych wierszy
nie wyrzucam do kosza. Sktadam te brudnopisy i potem facze zdania,
szukam puenty. | tu wyszta taka puenta.

Drogi Mariuszu,

Juz za nami wiele wypowiedzianych pieknych stéw, podziekowan,
deklaracji,

a przed Tobg nowe wyzwania...

Badz gotowy wspinac sie razem z nami na gore, ktdra jest przed
Toba.
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Chociaz kazdy dzier jest nowym wyzwaniem, czesto czujesz zme-
czenie, tak po ludzku,

bo gdra na ktéra sie wspinasz jest niezwykle wysoka,

a jej szczyt czesto skrywajg chmury.

Jednak im wyzej, tym lepszy masz widok...

Ktos kiedys powiedziat, ze czasem po prostu potrzebujemy,

by kto$ nam towarzyszyt, bez stéw, bez zbednych gestdw,

ale ze wsparciem jakie niesie sama obecnos¢ tej osoby.

Osoby, ktérej ufamy, z Jego sifa, optymizmem, wizjg w przyszto$é
Ktdrej czasem nam brakuje. ..

Drogi Mariuszu, badz dla nas takim Przewodnikiem,

dzigkujemy Ci, Ze jestes.

Mariusz ma ten wiersz, w ramce, na pamigtke. Niech czuje, Zze jestesmy
z nim. Pewnie, ze sie $cieramy, ale to jest dobre, bo wtedy dochodzimy
do jakiegos konsensusu i szukamy dobrych rozwigzan.

Jestem w PSONI juz od 18 lat. Moja Martynka miata 9 lat jak przyszta do
Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego w Jarostawiu.

Zaszlam w ciagze majac 42 lata, to nie bylo planowane.

Najstarsza corka miata juz 19 lat, srednia — 14, najmtodszy syn — 11.
Wiegc réznica wieku migdzy nimi byta dos¢ duza. Méwig do meza: ,Jak
ja im to powiem? Wstyd. Stara babka bedzie mie¢ dziecko”. A oni tak
sie ucieszyli...

Posztam do lekarza zrobi¢ USG, chciatam by¢ pewna, ze wszystko jest
w porzadku, bo wczesniej miatam problemy zdrowotne. Lekarz potwierdzit,
ze jest cigza. Zapytatam w zartach czy duzo jest tych cigz. Mowi: ,Jest
jedna, ale proponowatbym pani usunigcie tego ptodu, bo pani i tak nie
donosi tego dziecka”. Zaskoczyto mnie to. Bytam w 5 tygodniu cigzy.
Mowie: ,Panie doktorze, urodzitam troje dzieci, jak ma by¢ czwarte to
bedzie, a jak nie, wola Boza”. W zyciu nie pomyslatam, ze mogtabym
usunac¢ to dziecko. ,Pani i tak poroni, i tak poroni”. Caty czas prywatnie
chodzitam do tego pana doktora.
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Ciaza dobrze sig rozwijata, cho¢ wyniki miatam r6zne, bo zawsze miatam
niskie cisnienie i problemy z hemoglobing, ale czutam sie fantastycznie.
Przyszedt termin porodu i lekarz powiedziat, ze zrobi cesarskie ciecie.
,Przyjedzie pani do szpitala 16 grudnia, na 7:00 rano, zatozymy KTG".
Cesarka zaczeta sie dopiero o 14:00. Budze sie nastepnego dnia o 9:00,
jestem nieprzytomna, mam podpiete kropléwki, meza nie wpuscili do mnie.
Mysle: ,Co sie dzieje? Przeciez bytam zdrowa, wszystko byto dobrze”.

Lekarz moéwi: ,,MusieliSmy przetoczy¢ pani prawie 2,5
litra krwi”.

Okazalo sie, ze podczas cesarki dostatam krwotok, dziecko byto zalane
krwig. Dopiero po 7 latach znajoma, ktora byta przy porodzie opowiedzia-
ta mi jak to wszystko wygladato. Corka nie dostata ani jednego punktu
w skali APGAR. Podczas porodu dziecko byto niedotlenione. Ale ja
o tym nie wiedziatam. Po 8 dniach wysztysmy do domu. Miatam wtedy
najpiekniejsze Boze Narodzenie. Te moje dziecigta przy Martynce, to
one wybraly dla niej imig. Lezatam na tozku, maz gotowat zupe z torebek,
ja jadtam ziemniaki z mastem. Cafa nasza czworka siedziata razem i my
z mezem migdzy nimi. Ta Wigilia to byt najpiekniejszy moment mojego
zycia, ta Wigilia.

Martynka byfa grzeczna, nie ptakata, lezata cichutko. Mowig do Andrzeja:
,Wiesz co, ona mi sie nie podoba”. ,Daj spokoj, tamte byty krzykliwe,
a ona jest grzeczna, moze akurat tak ma by¢" — odpowiadat. Ale ona
nie dawala sygnatow, ze ma mokro, ze chce je$¢, nic. Tylko lezafa, takie
pogodne dziecko. Znowu moéwie:

»wAndrzej cos jest nie tak”. ,,Daj spokoj, nic nie szukaj”.

Pojechatam do jednej pani doktor neurolog do Rzeszowa. | ona tez po-
wiedziata, zebym nie szukafa, bo Martynka taka po prostu jest. Ale ona
ma 7 miesigcy i nie siada, nie podnosi sig, przeciez to nie jest normal-
ne. Pojechatam do nastepnego doktora. Powiedziat, ze jest troszeczke
opozniona, ale da rade. Rok czasu, a dziecko nie chodzi. Podnoszeg |a,
a ona jest taka wiotka. Wreszcie mowie do meza: ,Szukajmy jakiej$
rehabilitacji, jakiej$ pomocy dla niej, przeciez tak nie moze byc¢”.
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Z zawodu jestem bibliotekarka, przez 20 lat pracowatam w bibliotece,
zrezygnowatam, bo kto$ musiat zaja¢ sie¢ Martynka. Miatam mozliwos$e,
zeby przej$¢ na wczesniejszg emeryture z racji niepetnosprawnego
dziecka, ale nikt mi nie dat zaswiadczenia, ze corka jest niepetnosprawna.
Mowili, ze nie ma takiej potrzeby, ze jest opozniona, ale sie rozwinie.
Dopiero jak miata 5 lat, moja siostra blizniaczka zatatwita mi dojscie do
dobrej pani profesor w Klinice Slaskiej. Bytysmy tam dwa tygodnie. Pani
profesor zrobita jej wszystkie mozliwe badania. Niestety, wyszto ze lewa
potkula mozgowa jest uszkodzona, uszkodzone sg pojedyncze punkty,
ktore odpowiadaja za logiczne myslenie. Pani doktor powiedziata, ze
Martynka nie rozwija sig¢ intelektualnie, pisanie i czytanie sg poza jej
zasiggiem. Data nadzieje, ze moze druga strona mozgu przejmie te za-
dania, wiec musimy intensywnie pracowac z Martyng przez co najmnie;j
5, 6 lat. Moze uaktywnimy mozg.

Zdobytam sig na odwage i pojechatam z Martynka do tego pana doktora
co odbierat porod. A on mi powiedziat:

»Nich pani dziekuje Bogu, ze ona jest jaka jest”.

| kazat mi wyj$¢ z gabinetu. Miatam straszny zal. Przeciez gdyby mi
wczesniej powiedzieli co sig stalo, to bym od poczatku cos robita.

Chodzity$my do psychologa, pedagoga, logopedy, na rehabilitacje. Miata
koslawos¢ nog, zaczeta chodzi¢ dopiero w wieku 3 lat, wtedy tez zaczeta
wypowiada¢ pojedyncze stowa. A jak juz biegafa to tak od sciany do
$ciany, nie kontrolowata swoich odruchow, uderzata sig. Miata paskudne
przywary. Jak zrobita kupe, to brata do reki, chowata po szafkach... Nie
radzitam sobie z tymi zachowaniami.

Ma problem z trzymaniem otéwka czy czegokolwiek w dtoniach, to przez
sztywnos$¢ w palcach. Ma tez szpotawos¢ kolan, a na plecach rosnie jej
garbek. Mowa tez jest jaka jest. Jak miata 12 lat, to stwierdzili, Zze oprocz
tego wszystkiego ma jeszcze autyzm. Gdy pojechalismy na kontrole do
Kliniki Slaskiej, to pani doktor powiedziata, ze mozg jednak nie przejat
funkcji tej uszkodzonej czesci. Ale te informacje, ktére ma, to ich nie
wymazuje, jak sie czegos nauczy, to jej to zostaje.
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Chodzita do zwyktego przedszkola w Kanczudze. Byta migdzy dzie¢mi.
Wiadomo, ze byta inna, ale dzieci bawity sie z nig. Miatam dobry kontakt
z nauczycielami, bo jak pracowatam w bibliotece, to wszystkich znatam.
Dziewczyny mowily: ,Wezmiemy jg do pierwszej klasy, bedzie uczyta sie
z dzie¢mi”. Ale to byto zle.

Denerwowaly ja dzwonki, rozne inne dzwieki, bata sie
drzwi, schodéw, windy, wszystkiego sie bala.

Wigc zaczglismy nauczanie indywidualne. Ale kiedy tylko pani nauczycielka
przychodzita do domu, to corka uciekafa, zero nauki. | wreszcie dowie-
dzialam sig, ze w Jarostawiu jest Osrodek dla takich dzieci jak Martyna.
Ale nie byto miejsc. Szefowa byta pani Krystyna Rajtar. Maz pracowat
w Zaktadzie Kamax w Kanczudze, a dyrektor byt sponsorem Osrodka
i pomoégt nam sig dostac. Jak Martyna po raz pierwszy przyjechata do
OREW-u w Jarostawiu na Witosa, to byta strasznie ptaczliwa, bojaca,
bojazliwa, ciezko byto do niej dotrze¢. Pracownicy jednak wiedzieli co
robi¢. Na poczatku byta z panig Basig Bytnar i Elg Frankowska. Rano byt
problem, zeby wsiadta do samochodu i pojechata. Dzwonili z O$rodka,
ze to robi zle, tamto Zle, Zze nie chce jes¢, ale panie radzity sobie z nig,
naprawde umialy do niej podejsc.

Gdy corka miata 12 lat, moja kolezanka namieszata mi w gtowie: ,Daj
ja do szkoly specjalnej, do Przemysla, do zakonnic. Bedzie tam inaczej
funkcjonowac, tu niczego sie nie nauczy”. A ja, jak to matka, chciatam
sprobowac. Posztam do pani Anetki Litwiak dyrektor OREW-u. Pani
Aneta mowi:

»Pani Tosiu, to jest pani wybér, ale my nie zamykamy
drzwi przed Martyna”.

Mowig: ,Nie zamykajcie, bo ja nie wiem jak tam bedzie, ale chce sprébo-
wac”. ,Niech pani prébuje, moze akurat”. To byto najgtupsza rzecz jaka
mogtam zrobi¢. Byla tam pof roku. Ale przez te pét roku wigcej bytam
w Przemyslu niz w domu. Bo jak tylko cos sie dziato, to od razu byt te-
lefon i musiatam jecha¢. W internacie opiekowata sie nig dziewczynka,
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ktora miata 14 lat. Bo siostry stwierdzily, ze najlepszymi opiekunkami
sg rowiesniczki. A rowiesniczki byly wycwanione, Martynka ptaczliwa,
zaczely |g straszy¢, ze wtozg jg do pralki, ze zamkng w fazience. Jak ja
myly to tak jej zdarly skore pumeksem, ze miata rany migdzy nogami.
Przywioztam ja do domu, patrze: ,Co sie z tym dzieckiem dzieje?”. Jade
do siostr: ,Niemozliwe, ona musiata sobie to sama zrobi¢”. Mowie:
,oiostro kochana, przeciez to nie jest zadrapane, tylko to jest zdarte.
Cos tu jest nie tak”.

Czara goryczy przelata sie podczas imprezy mikotajkowej. Kiedy ten
Mikotaj nawrzeszczat na moja Martynke i ona z takim strachem rzucita
mi si¢ na szyje, to pomyslatam: ,Boze moj kochany, co ja najlepszego
zrobitam? Co ze mnie za matka?" Posztam do siostr: ,Dziekuje wam,
ale jg zabieram”. ,Ma pani racje, ona sig¢ tu nie nadaje. Chcialy$my to
powiedzie¢”. ,To dlaczego siostry wczesniej nie powiedzialy?”. A pani
ze szkoly, cudowna pani nauczycielka powiedziata: ,Martynka by sobie
tu poradzita, tylko zeby nie byta w internacie”. Wrocity$my do OREW-u
z podkulonym ogonem, z przepraszaniem, ze fzami w oczach.

Pytam: ,Przyjmiecie?” ,Tak, przyjmiemy”.

| znowu do pani Basi. Co ta pani Basia przeszta z nig przez nastepne
pot roku... Bo wszystko co zbudowata, to oni w tym Przemyslu zburzyli.
To byty dwa lata intensywnej pracy zanim to wszystko jakos opanowata.
Nastgpnie Martynka byta u pani Uli Kuzaj i pani Wioli Witkowskiej. To sa
tak cudowni ludzie, ze tego nie da sig¢ opowiedziec.

Pozniej Martynka uczeszczata do Niepublicznej Szkoty Przysposabiajace;j
do Pracy prowadzonej przez PSONI Koto w Jarostawiu. Uczyta jg pani
Ela Morawska, kolejna wspaniata osoba, poswiegcita jej wiele czasu.
Intensywnie z nig pracowata. Chcielismy, zeby Martyna chociaz umiata
sig podpisac. Napisze, ale za chwile zapomni, reka nie idzie tak jak
trzeba. Nauczy sie wiersza na pamigc, powtorzy, zapamigta, ale zeby
wyj$¢ na sceng, to juz nie za bardzo. Muzycznie jest bardzo uzdolniona,
przepigknie $piewa, ma niesamowity gtos, chyba po mezu. Maz jest po
szkole muzycznej, Kapela Pudetkow to nasza kapela, ma ptyte nagrang
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w Rzeszowie. Jak chce wyciszy¢ Martyne, to puszczam je] muzyke po-
wazng, na przyktad Vivaldiego. Jest tez liryczna, jak sg jakie$ wzruszajace
stowa, to zaraz pfacze, rozrzewnia sie, przezywa, jest bardzo uczuciowa.

Byt taki czas, ze bylam bardzo zmeczona. Myslatam, ze nie dam rady.
Przychodzitam do domu i ptakatam rzewnymi {zami. Myslatam: ,Dziecko,
dlaczego ty jestes taka?”

Bez przerwy ryczata. Wszystkiego sie bata.

Do samochodu wsiadata z krzykiem. Znowu zaczeta sig¢ moczy¢. Kazdy
dzien byt taki sam: Osrodek, dom, Osrodek, dom.

Wiceprzewodniczagca PSONI Kasia Lepszy zaproponowata wtedy, zeby
Martyna przyszta na mieszkanie, na poczatek na dwa, trzy dni, ze moze
sie odnajdzie, ztapie bakcyla i zamieszka na state. Kasia powiedziata, ze
corka katuje mnie swoimi zachowaniami i ze sie zamecze. Po jednym
czy dwoch dniach w mieszkaniu Martyna dzwonita i ptakata do telefonu:
,Mamo przyjedz”. ,Przyjade, ale do tego czasu bedziesz z kolezankami”.

Na tym mieszkaniu byta przez 3 lata, ale tak do konca to sie nie odna-
lazta. Kasia zaproponowata drugie mieszkanie, ze moze bedzie lepsze.
Ale to Martyna miata podja¢ decyzje, miata wtedy juz 25 lat. Pytam: ,Co
o tym myslisz?" ,Ide tam, do dziewczyn. Bede tam spac¢”. Dziewczyny
powiedzialy, ze chca, zeby do nich przyszia, ze ja lubia. Wybrata sobie
pokoj, wzieta pizame, kilka rzeczy i poszta do tego drugiego mieszka-
nia. Zjadta kolacje, poszia sie umy¢. Za chwile patrza, nie ma Martyny.
Wchodza do jej pokoju, a ona lezy w 16zku i moéwi, ze bedzie spa¢. Rano
dzwoni Kasia: ,Tosia, ona przespata catg noc, wstafa i teraz je $niadanie.
Mowi, ze chce tutaj byc¢”. Chyba towarzystwo jej bardziej odpowiadato.
Bo w tym pierwszym mieszkaniu jest wiece] oséb z gteboka niepetno-
sprawnoscia, ona to tak straszne przezywa. A w tym drugim sa osoby
z ktorymi sie zna i z ktérymi moze porozmawiac.

A co byto najfajniejsze w tym wszystkim? Martyna mowi do mnie: ,Mamo,
ja tu bede w mieszkaniu, ale na piatek, sobote i niedziele chce jechac
do domu”. | liczy: poniedziatek, wtorek, sroda, czwartek. W piatek, przy-
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jezdzam po nig po potudniu, a w poniedziatek wraca i tak to funkcjonuje
juz trzeci rok.

Najlepszy moment byt chyba dwa lata temu. Martyna poszta do Dziennego
Domu Pomocy w Zarzeczu: , To do pigtku mamus, cze$¢”. Bez ptaczu.
Dzwonie do Zarzecza. ,Pani Tosiu, ona nie ptacze”. | teraz jak ktos pta-
cze, to Martyna pyta: ,Mamo, dlaczego ona tak ryczy?" Mowie: ,Ty tez
tak ryczatas”. ,Nie, nie ryczatam”.

Ja to wszystko oddatam Bogu. Méwig: ,Panie Boze, daj mi sity, bo ja nie
dam rady”. Chyba dlatego tak mi sie¢ to wszystko poukfadato.

Jak Martyna miata 5 lat, zachorowatam na raka, najpierw
jednej a potem drugiej piersi.

Przesztam trzy operacje. Po mastektomii przez pot roku bratam chemig.
Jezdzitam do Brzozowa. Jak wracatam, zZle si¢ czutam, wymiotowatam,
przez dwa dni po chemii bylam nieprzytomna. Maz musiat i$¢ do pracy,
dzieci do szkoty, a ja zostawatam z Martyng w domu. Zaktadatam chustke
na twarz i tak meczytam sie przez te dwa dni, na trzeci dzien juz byto nor-
malnie. Nic nie mogtam zje$¢, musiatam sig¢ zmuszac, zeby hemoglobina
byta w miare, bo przeciez za trzy tygodnie nastepna chemia. Przesztam
przez to. Bég mnie doswiadczyt i dzigkujg mu za ten krzyz. Zawsze
mowig, ze ludzie maja jeszcze gorzej, a ja mam dobre dzieci, dobrego
meza, fantastycznych ludzi wokét siebie. W Stowarzyszeniu dostatam
ogromng pomoc, ci ludzie sg dla mnie jak rodzina. Przyjezdzam tu jak
do siebie. Gdzie bym nie poszta, z jakim problemem, zawsze znajdzie
sie jakie$ rozwiazanie.

Mam tetniaka, nad okiem, w zyle gtownej. Ale jest nieoperacyjny, czyli
trzeba go obserwowac. Jak mam zawroty gtowy, to musze obniza¢ ci-
$nienie, biore tabletki. Z tego powodu mam problem z prowadzeniem
samochodu. Wieczorami przychodzi moment, ze oko zachodzi mi mgfa.
Ale to nic, cztowiek sie do wszystkiego przyzwyczai. Najgorsze w tym
wszystkim jest to, ze po chemii mam suchos$¢ w krtani. Jak duzo mowig
w ciggu dnia to wieczorem trace gtos. Trzy godziny mowie cichutko, ale
pozniej juz jest dobrze.
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Czy jestem sitaczka?

Wiara mi pomaga. Matka Boza z Medjugorie. Bytam tam 9 razy, maz byt
ze mng 7 razy, Martynka z nami 5 razy. Jak mi jest naprawde ciezko, to po
prostu biore rozaniec i modlitwa daje mi sitg. Maz si¢ zmientt, dtuzszy czas
nie akceptowat, ze Martyna jest taka, a nie inna. Ciagle pytat dlaczego
akurat my. Buntowat sie. A ja zawsze do niego méwitam: ,Andrzej, kogo
Pan Bog najbardziej kocha, temu daje krzyz. Nie da ci cigzszego, bo nie
datbys$ rady go dzwigac”. Maz jest nerwowy, wybuchowy, gwattowny,
ale jest tez cudowny. Wybuchnie, pusci wigzanke... A pozniej mowi do
mnie: ,Wiesz co Tonia, ja sie dziwi¢ jak ty to znosisz, ze ty to wszystko
tak tagodnie przyjmujesz”. A ja mowie: ,Co zrobig? Bedziemy sig bic?
To nic nie da”.

Jak corka miata 6 lat, starsze dzieci zaproponowaly, zeby$my z mezem
po raz pierwszy, na tydzien pojechali do Medjugorie, a oni zostang
z Martynga. Jechata pielgrzymka z Przeworska. Zapisata nas znajoma
meza. Dwa dni przed pielgrzymka Martyna dostata goraczki. Lekarz po-
wiedziat, Ze ma tylko lekko zaczerwienione gardio. W dzien pielgrzymaki,
goraczka 40 stopni. Lekarz: ,Silna angina, bierzemy ja do szpitala, bo
musimy dawac zastrzyki”. Corka Paulinka powiedziata, ze péjdzie z nig
do szpitala, a ja zebym jechata.

Jestesmy w autokarze juz w Rzeszowie, a tu dzwoni cérka: ,Mamus, musisz
wroci¢, bo dostatam goragczke, tez prawdopodobnie mam anging”. Maz
mowi: ,To ja tez wracam”. ,Nie, ty jedziesz, ja wracam”. Przepakowalismy
sie, maz pojechal, a ja z tymi tobotami do szpitala do Przeworska. Starsza
corka z anging pojechata do domu, dostata zastrzyki, lezata z goraczka.
Martyna przez 4 dni non stop byta na rekach, miata tak silng angine, ze
lekarz juz nie wiedziat co robi¢. Gorgczka caly czas 40 stopni. Mowie
do doktora, ze chce do domu, bo juz naprawde nie mam sity, ile mozna®?
On mowi, ze juz jest przetom, jutro bedzie lepiej i zebym przemeczyta
jeszcze te jedng noc. | rzeczywiscie gorgczka spadta do 37 stopni. Maz
akurat wracat do domu, on miat pielgrzymke w Medjugorie, a ja w szpitalu.

Za dwa tygodnie ten pan organizowat kolejng pielgrzymke do Medjugorie.
| mowi, ze mnie zapisze. Maz powiedzial, ze Martynka jest juz lepsza,
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dzieci s3 w domu, ze sobie poradzi i zebym jechata. Ja do pielgrzymki,
a tu oczy tak mi spuchty, ze nic nie widziatam. Posztam do lekarza: za-
palenie spojowek. Postanowitam, ze biore ciemne okulary i jade. Jako$
to bedzie. Prawie nie widziatam. Przyjechatam do Medjugorie i na drugi
dzien przejrzatam na oczy. Przeszto wszystko. Wiem, ze to Matka Boska
mnie przytulita. Widocznie nie miatam jecha¢ z mezem, on miat pojecha¢
sam i ja sama. Potem juz jezdzili§my razem z Martynka. Tyle godzin w au-
tokarze, a ona bez problemu wytrzymuje, po gérach idzie z nami. Ma lek
wysokosci, ciggniemy ja ale idzie, jest przeszczgsliwa, a my razem z nia.

Teraz robie wszystko, zeby Martyna jak najwiecej
osiagneta, zeby bylta jak najbardziej samodzielna.

Wiem, ze moje dzieci na pewno swojej siostry nie zostawig samej, ale
oni pracujg, maja swoje rodziny, swoje problemy. Jak nas zabraknie, to
rodzenstwo na pewno wezmie jg do siebie na swieta, ale to wszystko.
Zabezpieczylismy ja finansowo, jest ustawiona. W razie czego wiem, ze
bedzie mogta utrzymac si¢ w mieszkaniu. Chciatabym, zeby miata swoj
$wiat, byta miedzy swoimi. W Stowarzyszeniu jest szczgsliwa.

Marzg, zeby pozy¢ jeszcze z 10 lat, dla niej. Najstarsza corka ma 45 lat,
druga 40, syn 38. Mowig do nich: ,Wy juz dtugo macie mame, a ona
dopiero 27 lat”. Niech sie nacieszy nami.

Martyna, jak przyjezdza do domu na weekend, to wpada jak burza.
Przestawia nas, organizuje nam czas, chce zebysmy chodzili na rézne
wystepy. Nieraz mowie: ,Martynka, daj spokoj, jestem zmgczona”. Dobrze
ze maz idzie z nig na spacery, na wystepy, na basen, nad wode.

Jak jedziemy na pielgrzymke to ja zabieramy. Zwiedzita z nami kawat
Swiata. Ale ludzie nie zawsze jg akceptuja. Martyna jest krzykliwa, duzo
mowi, przeklina, jest jaka jest. Poki byta mata, to jeszcze jakos$ ja tole-
rowali. W tej chwili jest dorosta, nie wida¢ po niej tej choroby. Patrza
na nas z wyrzutem, ze Zle jg wychowalismy. Te chrzgkania, burczenia,
ogladanie sie. M6j maz ma to gdzies, a ja to przezywam, uciszam ja. Ona
przez to robi sie taka butna, zaczyna bi¢ sama siebie, bije sie po gtowie,
robi sobie krzywde, wiec wole nie i$¢ z nimi. A moj maz idzie, $piewa
z nig po drodze, jak ona czegos chce, to on to robi z nia.
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Poszli kiedys na otwarcie u nas w Kanczudze takiego kiermaszu. Byly
tam jakie$ znamienite wiadze. Moja Martynka biega, skacze, cieszy sie.
Podeszta do nich pani z urzgdu, zeby maz cérke zabrat bo zaraz bedzie
przeciecie wstegi, a ona im tu zajmuje miejsce i nie powinna sig tak
zachowywac. Maz wziagt Martyne za reke i mowi:

»@dyby pani cho¢ przez chwile miata takie dziecko,
to byloby pani przyjemnie, gdyby kto$ zwrécit uwage?
Ale w porzadku, odejdziemy”.

| poszli daleko, na sam koniec. Kto$ z urzedu to zauwazyt i kiwnat na
niego. Moj maz przeciez pracowat w urzedzie, znali sie. Ale juz tam nie
wrocili, przyszli do domu. Pézniej telefon z urzedu. Mowie: ,Jak Martyna
ma wam przeszkadzag, to nie bedziemy przychodzi¢ na zadng imprezeg”.
Przykro mi si¢ zrobito, rozptakatam sie. Mysle sobie: ,,20 lat pracowatam
w bibliotece, bytam ich pracownikiem, maz tak samo. W domu kultury
tyle lat pracowalismy, organizowali$my tak wiele wydarzen, zeby w taki
sposob nas traktowacé?”

W Kanczudze jest ponad 20 dzieci z niepetnosprawnoscig, ale ich w ogole
nie wida¢. Sa w Osrodku w Jarostawiu. Rodzice nie przychodzg z nimi
na wystepy w Kanczudze, tylko idg na spacer w pola, zeby ludziom nie
przeszkadza¢. Tak jest u nas w Kanczudze. Zeby choé raz zrobili jaka$
impreze mikotajkowg dla tych dzieci, zeby zaprosili nas, zrobili nam
spotkanie. Nigdy. Zapewniajg transport do Jarostawia i uwazajg, ze to
wystarczy, ze juz pomogli. Mamy sig cieszy¢ i ktania¢ w pas. Przykre to
jest. Mysle czasem, ze po co pojdziemy na jakies wydarzenie jak kaz-
dy na nas patrzy jak na intruzow? Wolimy sobie po tgkach pochodzi¢
z tymi dzie¢mi.

Mojemu mezowi przeszto i ostatnio byt na jakiej$ imprezie. Mowi, ze
nasze dziecko ma takie same prawa jak kazde inne. | idzie. Mowie mu:
»~Andrzej, daj spokdj”. A on, ze jak je| nie pozwolg krzycze¢, to on bedzie
krzyczal. Podkresla, ze kazdy ma prawo sie wypowiadac¢ i kazdy ma pra-
wo sie zachowywac tak jak sie zachowuje. Ma racjg. Ja to jestem taka
pouktadana, zeby nie przeszkadzac¢, zeby nikomu nie zalez¢ za skore.
| Zle robig, wiem to.
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Moi rodzice juz nie zyja.

Rodzine mojego tatusia wywiezli na Sybir, byli w Krasnojarsku. Tatus byt
utanem, walczyt, miat przestrzelone ramig, byt w tagrze, jako jeniec wojenny
pracowat w kamieniotomach. Mamusia byfa na robotach w Niemczech.
Rodzice naprawde harowali, zeby nas, piagtke dzieci wychowac¢. Dostali
gospodarstwo na Ziemiach Odzyskanych. Mielismy 15 hektaréw pola. To
byta ciezka praca. Tatus pochodzit z tych stron, z Tarnawki, miat sentyment
do tego regionu. Mamusia byta géralka z Zywca. Na stare lata rodzice
kupili dom w Siedleczce. Miatysmy z siostrg blizniaczkg 18 lat jak tutaj
przyjechalismy. Moja siostra jest operatywna, przebojowa. Ja zawsze
bytam taka grzeczna Tosia. Siostra bardzo mi pomogta w opiece nad
Martyng: zatatwita lekarza, szukata rehabilitacji. Mnie jak kto$ raz wype-
dzit, to juz nie wrocitam, siedzialam w domu i ptakatam. A ona mowita:

»Dziewczyno, przeciez tobie sie nalezy. ldz, szukaj
pomocy”.

Jak moi rodzice zmarli, wzietam sie za pisanie. Spisatam catg rodzinng
historie. Opisatam przedszkole, tatusia, te konie, ten dom, rodzenstwo,
prace w polu, przepisy mamusi, pieczenie chleba, Swigta Wielkanocne.
Staratam sig jak najszybciej to spisa¢, zeby nie zapomnie¢. Stworzytam
taka rodzinng kronike. Przez pot roku pisatam, recznie. Cate dnie i noce,
spatam po 2, 3 godziny. Jak sobie co$ przypomniatam, to wstawatam
w nocy. Chciatam jak najwiecej informaciji przela¢ na papier. Tatus mo-
wit: ,Dziecko, zebys jak najmniej wiedziata z tamtych czaséw, co mysmy
przezyli. Nie chce do tego wracac, naprawde nie chce wracac”. Ciocia,
jego siostra, troche mi opowiadafa. Tatus powtarzat, ze nigdy nie uwierzy
Ukraincom. Bo oni mieszkali w okolicach miejscowosci Podhajce. Dobrze,
ze stamtad wyjechali. Tam zginat dziadziu, jego brat, siostre wyrzucili
z pociagu, wiec to jest taka niesamowita, rodzinna trauma. Mowitam:
»1atus, mozemy tam pojechac, pokazatby$ gdzie mieszkaliscie”. To byta
Marceléwka. Nie chciat jechac. Tez tam nie bytam, teraz wojna to nie ma
mozliwosci, ale chciatabym tam dotrze¢. Nie wiem gdzie sg pochowani
wujek, ciocia, na pewno juz tego nie odnajde.

Dla Martynki uktadatam pamigtkowe albumy: zdjecie i puenta. Tak do-
sztam do jej 18 roku zycia. Najpierw szlam miesigcami, pozniej juz latami.
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Pierwszy rok w Osrodku, drugi, trzeci, kazdy rok. Ma trzy takie albumy,
jak kiedy$ bedzie chciata, to sobie pooglada. Pisze tez wiersze o rodzi-
cach, odchodzeniu, rodzenstwie. Uwielbiam wsta¢ o 3:00, 4:00 rano
i stucha¢ $piewu ptakow. Kazdy ma inny gtos, nagrywam i pézniej pisze
wiersz. Pisze tez o zimie, jesieni. Jak zmarfa moja kuzynka, to opisatam
te ostatnig chwile, zeby ja pamieta¢. Opisatam moment z jej zycia na
trzech stronach i przeczytalam na cmentarzu. Widziatam, ze nie byto
osoby, ktora by nie ptakata.

By¢

[

Jak pieknie jest zy¢, gdy jestes szczesliwy.

Jak pieknie jest trwac, gdy jestes potrzebny innym.

Jak pieknie jest by¢, gdy wiesz, ze jestes dla kogos oparciem.

Jak warto jest dawac mitos$¢ tym, ktdrzy jej potrzebuja.

]

Jak smutno jest zy¢, gdy Zycie stracito sens.

Jak smutno jest trwac, gdy nie ma przy tobie nikogo.

Jak ciezko jest by¢, gdy wiesz, Zze nikt cie nie potrzebuje.

Wiec komu mam dac te Mitosc¢, ktéra w sobie gteboko przechowuje.

Mysli

Mysli moje gdzies ulatujg w dal

Kto Ty jestes? — Kto? — Ja?

Wspomnienie — dzieri pefen zapachu — storica promienie
Ciepto — jakie ciepto — na sercu rado$c¢ przenika

Mysl — o kim myS$lisz? — O Tobie

— O mnie? Ja — To nikt

Ty jestes moim westchnieniem,

poezja | upojeniem

Czy mnie kochasz? — Nie wiem?

Ja Ciebie tak — catym swoim sercem — wspomnieniem
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Martynko

Przez Twoje zycie i bycie tu wsrdd nas
Ofiarujesz nam blizsze i glebsze przezywanie
Ogromu mito$ci Boga.

Badz nasza droga do niego,

Bo Ty jestes ukochanym dzieckiem Boga

Jak bardzo ukochat Ciebie

Najmniejsza bezbronna istote

On zyje w Tobie, a Ty w nim.

Dajesz nam to, co jest najpiekniejsze

Mito$¢.

Chciatabym, zeby ludzie inaczej patrzyli na osoby
z niepelnosprawnoscia.

Nawet jesli troszke sig roznig, to nie znaczy, ze trzeba je wykluczac.
Jeszcze jest duzo rzeczy do zrobienia pod katem niepetnosprawnych.
Nie ma podjazddéw, nie ma ludzi, ktorzy by sie zainteresowali osobami
z niepetnosprawnoscig. Wchodzisz do urzedu, udaja ze nie widza.
Oczy im uciekaja. Nie ma otwartosci. Boja sie, ze sie zaraza? Bardzo
to odczuwam.

Nawet do sklepu ciezko jest p6js¢, bo zaraz przeganiajg. Martyna chodzi
sobie po sklepie, co$ wybiera, $piewa, pyta jak sie nazywasz, bo taka
jest. Ludzie burczag pod nosem. To mgz mowi: ,Maryna, chodz tu”. Czes¢
0sob chciatoby jg zywcem zlinczowac. Nie sa tolerancyjni. A przeciez
kazdy czlowiek w jednej chwili moze sta¢ sie niepetnosprawny, przyjdzie
moment choroby i ty mozesz by¢ w jeszcze gorszym stanie i bedziesz
szukat pomocy. Ludzie powinni umie¢ si¢ do siebie odezwac¢, usmiechna¢
sie, podac reke, czy poklepa¢ po ramieniu.

Taka sytuacja: idziemy z Martyng, ona kazdemu mowi ,Dzien dobry”.
Idzie mama z dzieckiem do szkoty. ,Dzien dobry”. Kobieta nie odpowia-
da. Martyna mowi jeszcze raz: ,Dzien dobry”. Nie odpowiada. Mowig:
,Martynka, ta pani nie umie mowic¢”". ,No wie pani!” Ja wtedy: ,O, ta
pani moéwi”. | méwie do tej kobiety: , Tak ciezko jest odpowiedzie¢ temu
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dziecku ,Dzien dobry”? Albo przynajmniej si¢ usmiechngé?” Nie odezwata
sie. Jak wyttumaczy¢ dziecku, ze pani jest niewychowana®?

Z poprzednimi witadzami miatam ogromne problemy.

Do tego stopnia mnie katowali, ze innym rodzicom wywalczytam, zeby
przyjezdzali transportem po ich dzieci, a mnie kazali chodzi¢ z Martyng na
przystanek, nie przyjezdzali po nig. | chodzitam na ten przystanek przez
dwa lata, deszcz nie deszcz, statam i czekatam. Na sesji wrzeszczatam,
ze nie maja prawa w ten sposob traktowac dzieci niepetnosprawnych,
zeby matka, ktora mieszka pod lasem szta z dzieckiem 3 kilometry do
transportu, bo paliwo, bo to, bo tamto. Trzeba tak zrobic¢, zeby dla tego
dziecka byto jak najwygodniej. Niestety, pozniej rodzice nie staneli za
mng gdy prositam, zeby chociaz przyszli pod urzad, nikt nie przyszedt.
To byto przykre. Rodzice dostali wygodny transport, a ja nie, tak mnie
ukarali. Ale to nic, przetrwatam.

W Zarzadzie PSONI Koto w Jarostawiu jestem juz
4 sezon, czyli 12 lat.

Teraz zaczgtam 13 rok. W tym roku miatam opory czy znowu kandydowac,
bo zdrowotnie nie czuje sie mocna, ale ostatecznie zdecydowatam sig
I mnie wybrali. Jestesmy fajng, zgrang grupa. Bardzo dobrze si¢ znamy,
kazdy wie, co kto jest warty, jestedmy otwarci na siebie, szczerzy, mowi-
my co nam sie podoba, ale tez co nie wychodzi. To jest bardzo wazne.
Trzeba méwi¢ prosto w oczy, czasami to boli, ale lepsza gorzka prawda
niz stodkie ktamstwo.

Stowarzyszenie bardzo mi pomogto. Cérka jest w mieszkaniu chro-
nionym. Chociaz stysze jak ludzie mowig za plecami: ,Co za wyrodna
matka. Co za wygodna matka”. Odpowiadam: ,Tak, jestem 70-letnia,
wygodnag matkg. Mam prawo by¢ wygodna. A moja Martyna niech sie
uczy zycia. Ma 27 lat, niech sig¢ uczy samodzielnosci”. Robig to dla niej,
zeby byla szczesliwa. | jest szczesliwa, moge to powiedzie¢ z petnym
przekonaniem. | ja jestem szczesliwa i maz jest szczesliwy. Mamy czas
dla siebie, mozemy sobie wyj$¢, gdzies pojechac, nawet jak jest jakas
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sprawa rodzinna, to Martyna zostaje w mieszkaniu na sobote czy nie-
dziele, a do domu zabieramy jg w tygodniu.

Moge zawsze liczy¢ na ludzi ze Stowarzyszenia. Zawsze. Nie wiem skad
maja w sobie tyle wrazliwosci, empatii i ciepta. Wiem, ze tu nie ma obtudy,
nie ma fatszu, to nie jest na pokaz, to wszystko jest naturalne. Wchodze
do mieszkania, przytulamy sie z panig Zosig, z pania Basig, z panig Asia.
Moéwie do Jarka ,kotku”. Wiem, ze moja Martynka jest u siebie, ma tu
swoje miejsce na $wiecie. Oby to trwato jak najdtuzej.
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Anna Starosolska

Zaczelam sie zastanawiac, gdzie
jest moje szczescie

Wiasnie przeszlismy przez kilka oddziatow szpitalnych. U Artura pojawity
si¢ problemy w drogach zofciowych i zottaczka. Bylismy w Jarostawiu na
SOR-ze, na chirurgii, pozniej znowu na SOR-ze, na oddziale zakaznym
i w koncu w Rzeszowie na gastroenterologii. Tam mu pomogli. Okazato
sig, ze to zwezenie drég zotciowych, wiozyli proteze i udalto sie je udroznic.
Nie wiadomo natomiast, dlaczego tak sie stato. Za chwile mamy kolejne
badania, zeby stwierdzi¢ co sie dzieje i jaka jest przyczyna. A pdzniej co
jakis czas trzeba bedzie wymienia¢ proteze.

Najpierw myslatam, ze tylko mi sie wydaje, ze Artur zotknie, bo moze
stonce, bo moze $wiatto. Ale pozniej przyjechat maz (przyjezdza do domu
raz w tygodniu) i mowie: ,Popatrz na niego czy faktycznie jest zotty, czy
mi si¢ wydaje”. ,No jest zotty, jest”. Pojechalismy do szpitala. Badania
wyszly zte. Dali nas na chirurgie, bylismy tam dwa dni, stwierdzili, ze to
jednak nie jest trzustka, przepisali lekarstwa i wypuscili nas do domu.
Dzien za dniem mijal, a mnie si¢ zdawato, ze syn jest coraz bardziej
zotty. Pojechalismy znowu na SOR, bylismy tam catg dobe. Zbadali ale
nikt nie chciat go przyja¢, bo to nie jest ich pacjent. Na chirurgig nie, bo
nie ma nic do zoperowania, na zakazny nie, bo to nie jest wirus, trze-
ba na oddziat specjalistyczny. Ale zaden oddziat specjalistyczny, czyli
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gastroenterologia w okolicy nie zgadza si¢ go przyjac. W Rzeszowie
w szpitalu akurat nie ma ordynatora, a zaden lekarz, ktory jest na dyzurze
nie podejmie decyzji. Cuda s$wiata.

Artur byt zatruty toksynami z watroby, szalat,
chociaz i normalnie nie jest tatwy, postepowat w sposéb
nieprzewidywalny, dziwny, byt agresywny.

Zadzwonitam do psychiatry i pani doktor méwi, ze poziom bilirubiny jaki
ma Artur jest grozny, moze doj$¢ do zatrucia, trzeba to monitorowac.
Kiedy za jakis czas zrobili§my badania, to wyszlo, ze tej bilirubiny jest
ponad 3 razy wigcej. Pani doktor natychmiast kazata jecha¢ do szpitala,
bo to jest juz zagrozenie zycia. Mowie do Artura, ze jest chory, ze musimy
jecha¢ do szpitala, a on, ze nie pojedzie, zeby da¢ mu syrop i bedzie
zdrowy. Nie dosc¢, ze jest agresywny, ztosci sie, to jeszcze jest przestra-
szony i nie chce jecha¢. Rob co chcesz. Wezwatam karetke. Panowie
we trzech prosza, ttumaczg, nie pojdzie. Dopiero musiata przyjechac
policja i wiasciwie troche na site zabralismy go do szpitala.

Zeszto dwa dni, zanim juz z takimi katastrofalnymi wynikami nareszcie
przyjeli nas do Rzeszowa. Przyjechalismy w czwartek po potudniu, w pigtek
koto potudnia byt zabieg. Dopiero wtedy z6t¢ zaczeta sptywac, wymioto-
wat tg zotcig, miat biegunke, byto masakrycznie. Nie wiem jeszcze jakie
konsekwencje to wszystko przyniesie, bo wysoka bilirubina uszkadza
system nerwowy. We wrzesniu znowu mamy sig¢ stawi¢ na oddziale, zno-
wu bedzie usypiany i bedzie miat robiong ultrasonografie endoskopowa,
czyli takie USG od srodka, beda ogladac ukiad pokarmowy i zofciowy.
Zobaczymy co wyjdzie. Jezeli proteza bedzie w porzadku, to zostanie
wymieniona dopiero w listopadzie.

Moje malenkie dziecko: 2 metry wzrostu, 120 kg wagi,
24 lata.

Artur urodzit sie jako zdrowe dziecko. Poréd trwat dtugo, ale nic ztego
sie nie dziato. Dostat 9 punktow w skali APGAR. Rozwijat sie dobrze,

192



wszystko byto w porzadku. Zaczat mowi¢ ,mama’”, zdaje sig, ze raz po-
wiedziat ,tata”. Bawili$my sie w rézne zabawy: ,Tu, tu sroczka kaszke
wazyfa”, czy ,ldzie rak nieborak”. A potem przestat mowi¢, pozniej juz
nie chciat si¢ ze mna bawi¢. Ja do niego z ta sroczka, ze kaszke, a on
mnie odpychat, bit po rgkach, a potem to juz w ogéle stracilismy kontakt.
Doszto do tego, ze Artur biegat w kétko po pokoju i nie bylto zadne; sity,
zeby go zatrzymac. Nie dziataly ani wotania, ani zabawy, ani telewizja,
czasami jedzenie. Zgtaszatam lekarzom, ze cos jest nie w porzadku, ze
Artek przestat moéwi¢, ale oczywiscie bytam wyrodng matkg, bo szuka-
tam dziecku probleméw. Ze przestat mowi¢? To przeciez jeszcze male
dziecko, w tym wieku dzieci si¢ zacinaja, przyjdzie czas, odblokuje sie
I wszystko wroci do normy. Tak mowili. Ale jak miat dwa lata to juz byt
nie do opanowania. Miat takie ataki ztosci, agresiji, rzucat si¢ na ziemie,
wrzeszczal, gryzt, kopat, ze nie bytam w stanie go podnies¢, takiego
malucha, bo tak walczyt, przelewat sig¢ przez rece. Tak byto nie tylko
w domu, ale tez na podwoérku, w sklepie, na chodniku, w katuzy, wszedzie.

Wymogtam na lekarzu rodzinnym, zeby dat mi jakies$ skierowania i zacze-
lismy badania. W Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie przeszlismy
przez rozne poradnie: genetyczng, gastrologiczna, endokrynologiczng
i jeszcze kilka innych. Przebadalismy go na wszystkie strony. | wyszio,
ze jest zdrowy, ze fizycznie nic nie jest uszkodzone. W mozgu sa jakies
dwie torbiele, ale kazdy z nas moze je miec¢ i jezeli sie nie powigkszaja
i nie uciskajg, to po prostu sg i nic si¢ nie dzieje. Stwierdzili jakgs$ nieduza
wade stuchu, podjelismy probe zatozenia aparatu stuchowego, ale po
pewnym czasie lekarze stwierdzili, ze to jednak nie jest taka wada, ktora
sprawiafaby, ze Artur nie reaguje, bo nie styszy, nie mowi, bo nie styszy.
Ze to jest wada, ktdra moze byé wykryta u starszych dzieci, w szkole,
na lekcji muzyki, bo nie styszy sie jakiegos rodzaju dzwieku. W koncu
doszlismy do tego, ze Artur jest autystyczny, bo zadna inna choroba nie
pasowata. | od tego czasu walczymy.

Potwornie sie czutam.
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Bylam traktowana jak wyrodna matka, ze szukam
dziecku choroby.

To byto ponad 20 lat temu, catkiem inne czasy. Zaczetam czyta¢, do-
wiadywac sig, ale caly czas styszatam, ze dziecko jest ruchliwe, a ja
jestem leniwa i nie chce mi sig nim zajmowac. Jedna lekarka, jak tylko
na niego spojrzala, to stwierdzita, ze jest autystyczny i ze taki juz bedzie.
"Musicie Panstwo co$ z nim zrobi¢”. ,Ale co zrobi¢?" ,0Oddac¢ do ja-
kiejs placowki”. Wiec ja, majgc 25 lat i 2-letnie dziecko, nie spotykajac
sie wczesniej z takg chorobg, bytam przerazona i zszokowana. Mam to
swoje ukochane, pierwsze dziecko, wyrzuci¢ na $mietnik? Bo to bedzie
problem? ,Bo on juz taki bedzie?” To bylo nie do opisania.

Najpierw mowili, ze nie jest tak bardzo zamkniety, ze jakby trafit na od-
powiednie zajecia, to moze nawet poj$¢ do zwyklej szkoty. Oczywiscie
nigdzie nie bylo miejsca, teraz juz sa wyspecjalizowane przedszkola,
a przedtem nie byto kompletnie niczego, jedynie tutaj w Stowarzyszeniu.
Pani Ula Kuzaj, ktéra prowadzita jedyna grupe autystykow, miata bodajze
9 dzieci w grupie. To juz bylo duzo za duzo. Dla Artura nie bylo miejsca.
Dopiero pozniej, jak miat 6 lat, trafit do OREW-u na os. Witosa. Nie byt
u pani Uli, w tej specjalistycznej grupie, ale miat r6znego rodzaju zaje-
cia, praca zostata podjeta. W OREW-ie byt przez wiele lat, do 18 roku
zycia. Pozniej trafit do Niepublicznej Szkoty Przysposabiajgcej do Pracy.
Chodzit tam 4 lata. Teraz jest w Srodowiskowym Domu Samopomocy.

Artur trafit do dobrego neurologa, pani doktor Barbary Baranowskiej
w Rzeszowie. Nigdy nie miat napadéw padaczkowych, ale badanie
ktére wykazuje padaczke, byto szalenie nieprawidiowe. Pani doktor
podjefa leczenie. Pézniej dotaczyt psychiatra i stan Artura sie unormo-
wat. Jasne, ze byto mnéstwo trudnych sytuacji, ale ta najgorsza agresja
zanikta. Powoli zaczat i8¢ do przodu. Zaczelismy sie lepiej komuniko-
wacé, nauczyt sie réznych zachowan. Oczywiscie, ze to byto trudne, bo
na przyktad w sklepie biegat, uciekal, mnostwo czasu nam zajeto, zeby
szedt z wozkiem, zeby nie wymuszat, chociaz to sie ciagle zdarza, ale
przestrzegalismy tych zasad dosy¢ twardo. Chodzito o to, zeby dzieki
tym zasadom czut sie bezpiecznie. Duzo sig nauczyt, zaczat funkcjono-
wac w grupie. Pézniej okazato sig, ze bardzo duzo rozumie, ze wiele
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umie zrobi¢, ze lubi pomaga¢ innym. Jak kto$ miat problemy ruchowe, to
pomagat, cos podat, przytrzymat, popchnat wézek, bo zawsze byt duzy
I miat krzepe. Jak tylko ta sfera psychiczna jest w miare ustabilizowana,
to on jest catkiem fajnym cztowiekiem.

Przez wiele lat miat wtasciwie jednakowg dawke lekow i bylo przyzwo-
icie. Jasne, ze byly kiopoty, czasem cos zniszczyt, czasem byly problemy
z mtodszym bratem, bo Michat cos budowat z klocéw, a Artek podbiegat
i mu to burzyt. W Michale tez to rodzito duze emocje. Michat jest 0 5 lat
miodszy, ma teraz 19 lat.

Byt taki czas, ze Artur byt dziki, nieprzewidywalny,
Michal malenki, a moja mama ciezko chora i lezaca.
I w tym wszystkim ja.

To trwalo dosy¢ dtugo. Zastanawiam sig, jak ja to przezytam. Przez okoto
pot roku spatam 3 godziny na dobg, z przerwami. Nakarmitam i pofozytam
spa¢ matego Michata | wtedy zajmowatam sig Arturem, bo nigdy nie bylo
tak, zeby potozyt si¢ i usnal, zawsze byto mndéstwo ceregieli. Pdzniej
sztam do mamy, kiedy usneta ktadtam sie spa¢. Spatam np. 15 minut
I wtedy budzit sig¢ Michat, bo trzeba byto go znowu nakarmic¢. Artur miat
taki rytm, ze o 2:00 w nocy juz byt obudzony i funkcjonowat do 6:00.
W miedzyczasie raz albo dwa razy w nocy musiatam poj$¢ do mamy,
zeby ja odwroci¢ na drugi bok. O 6:00 jak zasypiat Artur, to wstawat
Michat. | tak w kotko. Jakby mi ktos o tym opowiadat, to pomyslatabym,
ze to jest absolutnie niemozliwe.

Po ciezkiej chorobie mama zmarfa. To byto bardzo bolesne, bo mimo
ze potwornie trudno bylo mi patrze¢ na jej cierpienie, to miata dopiero
62 lata, mogta jeszcze zy¢. Czutam pustke, to przeciez mama... Tydzien
po tym jak odeszia, zaczely sie moje problemy zdrowotne. Wypadt mi
dysk w kregostupie. Gdyby to sig stato, gdy jeszcze zyta, to nie wiem co
bym zrobita, przeciez musiatam jg dzwigac. Przetrwatam i to.

Na krétko przed $miercig mamy, Artur zaczat uczeszcza¢ do OREW-u.
Jezdzit rano busem, wracat po potudniu. Zaczeta si¢ praca na piktogra-
mach, zeby mozna byto sie¢ porozumiewac. Okazato sie, ze szybko sie
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uczy, chwila moment i byt w stanie uzywac piktogramow. Dosy¢ szybko
opanowat tez gesty Makatonu i zaczat mi je pokazywac. Do tego do-
szly gesty naturalne, ktore sam sobie wyrobit, na przyktad ze cos jest
smaczne, czy ze jest gtodny.

Agresja wrocita gdy miat 18 lat.

To jest ogromny problem. Boje sie jej potwornie, jest dla mnie stresuja-
ca. Zreszta w tej chwili jest niebezpieczna dla zycia i zdrowia. Zarowno
opiekundw jak i samego Artura, bo gdy sig¢ wscieka, potrafi sam sobie
zrobi¢ krzywde. Moze ta agresja miafa zwigzek z dorastaniem? Albo ze
zmiang placowki, nauczycieli? Chociaz pdzniej juz nie miat takich trudno-
8ci, miat asystenta, najpierw jednego, pozniej drugiego. Jeden byt z nim
3 lata i mimo, ze Artur uznawany byt za trudnego, to asystent swietnie
sobie z nim radzit. Jezdzili razem do Krakowa, Rzeszowa, do muzeow.
Ale problemy byly coraz wigksze, do tej pory nie mozemy sobie z nimi
poradzi¢. Co chwile staramy sie zmienia¢ leczenie.

Najczegs$cie| zaczyna si¢ od drapania po nosie. W Makatonie jest gest
,hiegrzeczny”- takie pocieranie po nosie zgigtym palcem wskazujgcym
prawej dioni. Mysle, ze on nie akceptuje tego, ze jest niegrzeczny. Jak
zaczyna si¢ denerwowac to drapie sig po nosie, tak jakby tego nie chcial,
ale to jest silniejsze od niego. To sa emocje, z ktérymi nie potrafi sobie
poradzi¢. Jezeli wtedy kto$ mu powie: ,Przestan, jestes$ niegrzeczny”,
to denerwuje sig¢ jeszcze bardziej. Potrafi tak rozdrapa¢ nos, ze krew
leci ciurkiem. Jest tez uderzanie gtowa o sciang, albo pigscia w glowe,
albo drapanie opiekuna, potrafi tez uderzy¢ pigscig w twarz albo ugryz¢.
O, tu na koncu palca mam krwiak pod paznokciem po tym, jak mnie tu
ugryzt, a mam to juz kilka miesigcy. Myslatam, Zze juz mu nie wyciggne
palca z ust.

Jak juz w koncu sie uspokoi, to przeprasza, bardzo przeprasza. Sprawia
wrazenie, jakby chcial, zeby czas sie cofnat. Chce mnie przytula¢. To
jest btedne koto, bo z jednej strony nie mozna sie gniewac dtugo, bo
to rodzi kolejny stres, ale z drugiej strony, jak mi przytozyt raz, drugi, czy
ugryzt, to nie moge od razu powiedzie¢: ,Juz dobrze, nic sie nie stato”.
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To umniejsza temu co sie stato. Nie moze by¢ tak, ze przeprosi i nie
poniesie zadnych konsekwencji.

Moze to jest moja wina? Bo moze trzeba
w odpowiednim momencie odpuscic¢?

Trzeba rozrozni¢, kiedy nie da si¢ czegos$ na nim wymaoc. On chce, jak
mate dziecko, zeby wszystko za niego zrobi¢. Sam potrafi prawie wszystko,
ale lepiej jest siedzie¢ i dyrygowac: ,To mi zrob, tamto mi zrob”. Palec
wskazujgcy ma bardzo dobrze funkcjonujacy. A przeciez musi mie¢ swo-
je obowigzki, musi mie¢ swoj sens istnienia, musi mie¢ jaki$ rytm. Jak
wiem, ze cos potrafi, to staram sie wymoc na nim, zeby to zrobit. Moze
trzeba wyczu¢ ten moment, kiedy jest na tyle zly, ze trzeba odpuscic¢?

Po tych wszystkich przejsciach, bytam potwornie wycienczona, wykon-
czona psychicznie. W te] chwili jestem na lekach przeciwdepresyjnych.
Moge moéwi¢ nie ptaczac. Do niedawna nie bytam w stanie o tym roz-
mawiac¢. Pan Przewodniczgcy Mariusz Mitus prowadzit niedawno takie
spotkania dla rodzicéw. Dla mnie to bylo jak terapia grupowa. Chwile
wczesnie] zaczgtam sig leczy¢, jednak nie czutam ulgi. Natomiast jak
zaczetam sig spotyka¢ z innymi rodzicami, jak zaczegliSmy rozmawiag,
jak mogtam wyrzucic¢ z siebie to wszystko, to wreszcie przyszia ulga.

To byto potworne zdarzenie.

Artur przyjechat do domu zdenerwowany, miat kiepski dzien. Chciat,
zebym mu usmazyta kietbaske z cebulg. Wiem, ze $wietnie potrafi kroi¢
cebule wigc mowie: ,Dobrze, przygotuje ci kietbase, ale ty pokroj ce-
bule”. Artur pokazuje, ze nie, ze ja mam pokroic¢. ,No nie, ja robie to, ty
robisz tamto”. Nie mozna tak tatwo ustapic¢, bo jak zobaczy, ze zrobig
to za niego, to nastepnym razem tez bedzie sie tego domagat. Bedzie
wiedzial, ze wystarczy sie uprze¢ i ja wszystko zrobig. Wigc nie tedy
droga. Nie chcialam odpusci¢. | on w takiej ztosci pokroit te cebule
byle jak, na takie grube kawatki i daje mi, zebym poprawita. A ja: ,Jak
sobie pokroites, takg bedziesz jadt” i pacnefam na patelnie. Patrzyt na
to ze ztoscia, byt zdenerwowany. W koncu usmazyto sie, podatam mu
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do jedzenia, ale jemu to sie nie spodobato. Wpadt w szal. Zaatakowat
mnie, uzyt niebezpiecznego narzedzia. Wiedziatam, ze jest wsciekly, ze
bedzie tego zatowal, ze nie panuje nad sobg, ale jak juz nie bedg zyla,
to kogo bedzie przepraszat?

Caly czas méwitam do niego, zeby sie opanowat, ale to nic nie dawato.
Zaczetam uciekac.

W domu bylismy sami, zresztg jak zwykle. Mfodszy syn byt w szkole.
Meza nie ma catymi tygodniami, bo jezdzi cigzaréwka.

Nie potrafig opowiedziec¢ jaki to jest bél. Bol matki. To jest moje kochane
dziecko. Pomyslatam, ze muszeg zy¢, bo przeciez zyje po to, zeby si¢ nim
zajmowac. Wiem, nie powinno tak by¢, ale tak jest, po to zyje. W ferworze
walki ztapatam telefon i uciektam do fazienki. Zadzwonitam po stuzby.

Artur wyladowat w szpitalu psychiatrycznym.

Trafilismy na odpowiednia panig doktor. Zobaczyta Artura, ze jest chory,
ze potrzebuje pomocy. Ale zauwazyta, ze i ze mna jest kiepsko, natych-
miast wypisata mi leki i dafa skierowanie na dalsze leczenie. Dzigki tym
lekom przetrwatam. Nie potrafie wyrazi¢ stowami jak sie czutam, jak mnie
potwornie bolato, ze Artur jest w tym szpitalu. Z jednej strony chciat
mi zrobi¢ krzywde, ale z drugiej przeciez jest chory, nie panowat nad
tymi emocjami. Ciggle w nim widze to moje dziecko. | to strasznie boli
jak to dziecko jest unieruchomione, przywigzane do 16zka, jak ptacze.
Wychodzitam stamtad i styszatam jak on wrzeszczat: ,Mama, mama”.
A ja musiatam stamtad wyjs¢ i zapanowac nad soba.

Jedyne co mnie wtedy uratowalo to te leki. Nie bytam w stanie ani jes¢,
ani spac. Przez caly jego pobyt w szpitalu czutam sig strasznie, wiedzia-
tam, ze jak mnie nie ma, to jest przywigzany do tézka. Jak przyjezdzatam
to go odwiazywali, rysowalismy, przyklejalismy wycinanki, troche tablet,
troche telefon. Zajmowatam sig¢ nim caty czas. Wracatam do domu,
wytam, spatam, znow wytam, wstawatam i jechatam do Artura. Tak wy-
gladato moje zycie.
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Jedyne co mnie wtedy trzymato, to stowa mtodszego syna: ,Mamo,
najwazniejsze, ze nie datas si¢ zabi¢”. Rozsgdek podpowiadat mi, ze
dobrze zrobitam, ze nie miatam innego wyj$cia, ale nie potrafig¢ opisac,
jak to potwornie bolato. Przetrwatam to. Caly czas sie lecze. Mysle, ze
tez dzigki tym spotkaniom z Przewodniczgcym i innymi rodzicami troche
do mnie dotarto, ze tez jestem czlowiekiem.

Artur Swietnie sobie radzi na komputerach, na tabletach,
telefonach, w internecie.

Robi takie rzeczy, ze trudno uwierzy¢. Buszuje w internecie, znajdzie filmik
z jakiejs gry i juz chce mie¢ te gre. Mowig, ze nie mam tej gry, musze
ja dopiero kupic, a przeciez nie wszystko jest dostepne, czasem to sa
bardzo drogie gry, albo bardzo stare, ktorych juz nie ma na rynku. Artur
nie rozumie, ze nie ma na cos pienigdzy, nie rozumie ich wartosci. Gdy
mowig, ze nie mamy pieniedzy, zeby cos kupi¢, to przynosi skarbonke,
wytelepuje kilka tych monet i méwi: ,Masz pienigdze, kup”. A jak kupie,
to za chwile wynajdzie cos innego i tak w kotko.

Niedawno przyszta do nas nowa pani z opieki spotecznej. Opieka ptaci
za Srodowiskowy Dom Samopomocy Artura i co pét roku trzeba spo-
tykac sig na takim wywiadzie. Mowig jak jest mi cigzko, bo robig to, i to,
I tamto, a wedtug Artura ciggle wszystko jest Zle i ciagle jest za malo.
Staram sig¢ caly czas, zeby byt szczesliwy, ale mi to nie wychodzi, on
ciagle chce wiecej. A ta pani mowi: ,Dlaczego pani tak sie stara?” ,Bo
to moje dziecko, chce zeby byt szczesliwy”. A ona moéwi:

»A gdzie jest pani szczescie?”

Uswiadomitam sobie, ze przez te lata zgubitam swoje cztowieczenstwo.
Statam sie automatem do obstugi Artura, do realizacji jego potrzeb.
Przestatam by¢ odrebnym cztowiekiem. Ciggle jest mi trudno wymoc
na samej sobie jakas$ chwile dla siebie, ale ostatnio zaczetam juz o to
walczy¢. Uswiadomitam sobie, ze mam w ogrodku maliny, inne owoce, ze
jeszcze jak mama zyta to robity$my przetwory. Od wielu lat to wszystko
jest bo jest, nic z tym nie robig, nie mam ani sity, ani checi. Ale pamigtam,
ze to bylo przyjemne. Wsparta mnie pewna pani z SDS-u, powiedziata,
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ze fajne jest pomiesza¢ w garze. Dla mnie to bylo nie do przeskoczenia,
zeby po¢js¢ do ogrdédka, poswigci¢ godzing i nazrywac¢ malin, to trud,
ale i wyzwanie, bo w tym czasie trzeba zapewni¢ Arturowi opieke innej
osoby. A ona przyjechata do mnie. Mysle sobie: ,Kobieta ma troje matych
dzieci, potrafi to wszystko zostawic¢ i zabra¢ sie do tych malin”.

Odkrytam, ze to faktycznie da sie zrobi¢, ze fajnie miesza sig, a pdzne;j
nalewa do stoikow. Swietne dzemy mi wyszty. Maz powiedziat, ze poszto
mi w druga strone. Jak przez 20 lat nie robitam zadnych przetworow, tak
teraz narobitam tyle, ze na spotkaniach karmitam rodzicow. Wszystkim
smakowato. Zrobitam dzemy z malin, aronii, gruszek, brzoskwin, sliwek. Sg
troszke kwasne, ale jakie pyszne i przede wszystkim zdrowe. Przyniosto
mi to ogromna rados¢.

W tym wszystkim mozna stara¢ si¢ mie¢ cos dla siebie i by¢ osobnym
czlowiekiem. Jest to bardzo trudne. Gdyby maz byt w domu i codziennie
chociaz przez godzine zajatf sie Arturem... A moj akurat jezdzi ciezarowka
i w domu jest tylko w weekend. Nie mam zadnego zmiennika. Mtodszy syn
sie boi, jest od Artura mniejszy, stabszy. Zresztg jak Artek jest wsciekly,
to kilka osob nie jest w stanie sobie z nim poradzi¢. Jak byt w szpitalu,
to 5 mezczyzn miato trudnosci, zeby zaciggna¢ go do tozka. Wiec sitg
nie da sie nic zrobic.

Gdzie to moje szczescie? Zaczetam sie zastanawiac. Przerwatam studia,
zrezygnowatam z pracy, a pozniej zostatam zamknigta w domu. Nie mam
kompletnie nic swojego. Jest tylko Artur. Zyje tylko i wytgcznie jego zyciem.

Zaczelam walczy¢ o bycie czlowiekiem.

Jak Artur miat przez jaki$ czas asystenta, to chodzitam na zumbe do
sasiedniej wioski. To byto super uspokajajgce. Cztowiek idzie wsciekty,
zmeczony, ale podczas ¢wiczenia musi skupi¢ sie na muzyce, mysle¢
o tym, zeby oddycha¢, trzymac¢ kroki, tanczy¢ tak jak wszyscy, a nie
w druga strone. Wtedy po prostu wszystko znika. Przez godzine tego
wysitku, pot sie lat strumieniami, ale glowa sie oczyszczata. Wracatam
do domu z catkiem innymi sitami, jak bym byta innym cziowiekiem.
Odkrytam, ze mozna sie w ten sposéb zresetowac. Niestety nie ma juz
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tych zaje¢, Artur tez nie ma juz asystenta, nikt nie chce go wzig¢, wszyscy
sie boja. Praca z nim jest wymagajaca. Trzeba umie¢ reagowac, mie¢
oczy dookota gtowy. Jest w stanie pojs¢ do baru, czy do kina, gdzie$
pojechac, ale trzeba by¢ czujnym. Chociaz daje sygnaly, ze cos jest nie
tak. Trzeba wtedy z czegos zrezygnowac i wroci¢ do domu. Zalezy tez
jakie dzwigki sg dookota, czy jest duzo ludzi, czy dzieci biegaja, to jest
wymagajaca praca.

Kiedys, dawno temu, jeszcze jako nastolatka, robitam na drutach. Juz
jakis czas temu pomyslatam, ze potwornie mi tego brakuje. Ale batam
sie wroci¢, bo druty sa niebezpieczne, diugie, tatwo je wyrwac. Jak sie
zacznie jaka$ robotke, to musi leze¢ gdzies w poblizu, bo przeciez nie
zrobi sie od razu catej. Wigc zostato szydetko. Ale nie umiatam dziergac
na szydetku. Ktoregos dnia wesztam w koncu do internetu, poogladatam,
sprébowatam i robie. | to tez mi pomaga. Wykorzystuje kazdg chwile gdy
Artur jest spokojny, gdy sie sobg zajmie. A to nie jest takie oczywiste.
Nie moge go zostawi¢ w domu i na przykiad péj$¢ do ogrodu. Jest nie-
przewidywalny. W kazdej chwili moze by¢ wszedzie. Na przyktad kiedys$
byt zty, bo co$ mu $wiatto nie pasowato. Podszed!, wykrecit zarowke
i ryp na podtoge. Ja, zeby wykreci¢ zarowke musze sobie przysungc
krzesto i wej$¢ na nie, a on po prostu wycigga reke i ma. Bo wszystko co
w gorze, jest w jego zasiegu. Jest bardzo sprawny fizycznie, silny wiec
mozna si¢ spodziewac¢ absolutnie wszystkiego. Nawet jak jest spokojny,
musze by¢ blisko, bo on nie przewiduje konsekwencji swoich dziatan,
a pomysty ma rozne. Obowigzuje zasada ,,spodziewa] si¢ niespodzie-
wanego” i oczu dookota glowy.

O, tu jest moj obrazek szydetkowy, pierwszy jaki zrobitam, Matka Boska. Tu
jest motylek, moze by¢ jako obrazek, serweta, kto$ podsunat tez pomyst,
ze to moze by¢ poszewka na matg poduszke. Tu jest tabgdek, tez moze
by¢ jako serwetka. Mam z tego szydetkowania satysfakcje, ale trzeba
cos z tym pozniej zrobi¢, bo pacna¢ do szafy, zeby lezalo, to tez nie tedy
droga. Prébowatam sprzedawac¢ w internecie. Kto zobaczy na zywo, to
mu si¢ podoba, natomiast ogtoszenia nie bardzo przynosza efekty, ale
bede prébowac. Juz wiem, ze nie zrezygnuje z tego, bo przynosi mi to
duzo radosci. Takie robotki oczyszczajg gtowe, bo trzeba liczy¢ oczka,
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mysle¢ o tym, co sig robi. Tu jest taki duzy bieznik, wydawato mi sie, ze
to listki, a siostra twierdzi, ze to ptatki sniegu. Kazdy widzi co innego.

Artura denerwuje moje szydetkowanie, jego zdaniem
powinnam by¢ dostepna przez caly czas.

Jezeli jest zajety, to wtedy szydetkuje. Przychodzi i mnie wota. Méwig:
,Poczekaj, skoncze rzadek i zaraz ide”. To kwestia 10 czy 20 sekund.
Ale on chce, zebym natychmiast to rzucita i sie denerwuje. Posciggatam
z internetu wzorki, miatam w komputerze i on mi to wszystko powyrzu-
cal. Nie umie czytac, ale wie jak znalez¢ plik w komputerze i wie jak go
bezpowrotnie usung¢. Myslatam co zrobi¢, zeby mu to uniemozliwic.
Nie moge zatozy¢ innego konta, bo jak wiaczy komputer i zobaczy nowe
konto, to bedzie chciat sie zalogowac. Jak nie bedzie mégt tam wejs¢, to
bedzie sie denerwowat i tak bede musiata go tam wpuscic, wiec to nie
zadziata. Miodszy syn nauczyt mnie jak tworzy¢ ukryte pliki, ktérych nie
wida¢ na dysku. Artura nie byto wtedy w domu, maz zabrat go do brata.
Jak wrécit to grat na tym naszym wspolnym laptopie. Wchodzeg pdzniej,
a w laptopie niczego nie ma. Wszystkie wzory serwetkowe, wszystko
co tam miatam usunat. Jak on to zrobit?

Widze jak inne mamy, w moim wieku, spotykaja sie,
zapraszaja sie na imieniny czy gdzies razem wyjezdzaja
na jakies kawki, bieganie, czy tak po prostu w niedziele
po potudniu jedna jest u drugiej, dzieci sie bawia...

Mnie nigdy nikt tak nie zapraszat. Nigdy nie mogtam p6j$¢, bo z moim
dzieckiem dzialy sig rozne rzeczy. Nie mogtam poj$¢ bez niego, bo nie
miatam go z kim zostawi¢, nie mogtam poj$¢ z nim, bo mogt sie réznie
zachowywa¢. Gdy jest w nowym $rodowisku i co$ go zdenerwuije, to
moze by¢ nawet niebezpieczny. Chociaz to tez nie jest tak do konca, bo
on w $rodku jest matym chtopcem, takim bardzo fajnym, bardzo cieptym,
lubi pomagac¢, natomiast ma te zaburzenia, reaguje nieadekwatnie do
sytuacji. Jego zlosci czasami nie dajemy rady ogarna¢, nie potrafimy mu
pomoc. Jak juz wie, ze Zle sie czuje, to pokazuje, zeby da¢ mu tabletke
albo zastrzyk, chyba rozumie, ze to pomaga mu sie uspokoic.

202



Zostalam odizolowana ze srodowiska. Jestem sama za tym swoim
ptotem. Nie mam zadnych znajomych, zadnych kolezanek. Nigdzie nie
chodze, bo kazdy chce sobie posiedzie¢, pogadac, mito spedzi¢ czas,
a Artur sprawia ktopoty.

Mysle, ze mlodszy syn duzo stracit.

Jak byt maly, nie bardzo mogtam go pusci¢ gdziekolwiek samego, ale
tez nie mogtam poj$¢ z nim. Inne mamy robig tak, ze najpierw chodza
z dzie¢mi, te dzieci sig razem bawig i pozniej to dziecko juz samo gdzies
tam chodzi. Ja nie mogtam tego robi¢ i mysle, ze Michat bardzo na
tym ucierpial. Nawet jak juz gdzie$ poszli$my, chociazby na Przeglad
Tworczosci Dziecigcej ,Bajkowy Swiat”, to Michat ogladat, cieszyt sie,
podobato mu sie, ale Artur si¢ denerwowat i musielismy wyj$¢. Nie
mogtam zostawi¢ matego Michata samego w takim ttumie. Wiele razy
musiat sie¢ podporzadkowac i to byly bolesne sytuacje.

Michat jest bardzo fajnym facetem, spokojnym, grzecznym, kulturalnym.
Rozumie co to jest niepetnosprawnos¢, choroba, ma duzy szacunek dla
0sob z problemami. W szkole nigdy nie wysmiewat sig z dzieci, nie szar-
pat dziewczynek za wilosy, nie bit sie z kolegami. Byt czas, ze uwielbiat
czytac ksiazki, ja tez lubig i to w nim zaszczepitam. W szkole, na prze-
rwach zamiast biega¢ z kolegami, chodzit do biblioteki i czytat ksigzki.
| to tez byt powdd, zeby mu dokuczac¢. Michat idzie teraz do piatej klasy
technikum, jest pierwszym rocznikiem, ktory chodzit do osmioklasowe;
szkoty podstawowej. Jest na kierunku technik informatyk. Komputery sg
dla niego lepszymi przyjaciotmi niz ludzie.

Swiat meza jest odrobine inny.

Ma swoja prace, kolegow z pracy. Wraca do domu, oczekuje, ze od-
pocznie. Praca w ciezaréwce nie jest tatwa, za to jest troche bardziej
przewidywalna. Jest czas pracy, jest czas na przerwe. W domu przerw
nie ma. Artur potrafi nie spa¢ catymi nocami, bo cierpi na bezsennos¢.
Pozniej przespi sie na przyktad 3 godziny i znowu jest na chodzie pot-
torej doby. Fizycznie jest to bardzo trudne do ogarniecia. A maz wraca
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I chciatby usigs¢ przed telewizorem, obejrze¢ mecz, skosi¢ trawe. Ale ja
tez chciatabym chociazby posprzatac, tak zeby nikt mi nie przeszkadzat,
zebym miata godzing, zebym mogta zacza¢ i skonczy¢. Bo najczesciej
zaczynam cos$ robic¢ i przychodzi Artur, bo na przyktad chce pi¢, bo chce
cos na komputerze, bo to, bo tamto, macha rekami, ttumaczy, i ma tysiac
roznych potrzeb.

Czasami jest naprawde trudno, bo on ciagle czegos$ ode mnie chce. Nie
mam ani chwili, zeby odpocza¢. Czasami nie wiem czego chce i to jest
dodatkowo stresujace. A czasami on sam nie wie czego chce, chodzi,
szuka, tu co$ narysuje, tam co$ wyciggnie. Narysowat w swoim pokoju
drzwi, miedzy szafg a tézkiem. | chce, zeby je tam zrobi¢. Pewnie, ze
fajnie by byto mie¢ taras i wyjscie na ten taras ale przeciez nie wezme
miotka i nie wybije mu tych drzwi. Ale on chce, pokazuje: buch, buch,
buch. Pojdzie do garazu, wezmie jakies wiertarki. Trudno jest go uspokoic.

Podczas weekendu maz troche zajmuje sie Arturem. Koszg trawe, idag na
spacer, zebym mogta zrobi¢ co$ w domu albo przez chwilg poby¢ sama
ze soba. Jednak roznie z tym bywa. Maz nie ma wyrobionej cierpliwo-
8ci, ktérg ja musze miec¢. Jak Artur zaczyna sie nerwowo zachowywacg,
maz tez sie denerwuje i klopot gotowy. W takiej sytuacji trzeba jako$
odwroci¢ uwage Artura od tego co go ztosci, a tu jeden sie denerwuje
i drugi sie denerwuje.

Wiem, ze maz chciatby, zeby bylto tak jak w innych domach, spokojnie
zjes¢ obiadek, zeby byto cicho, zeby mozna byto mecz obejrze¢. A tak
nie jest i z tego niestety rodzg sig konflikty, mimo, Zze staramy sig jako$
dogadywac i sobie radzi¢, ale bywa réznie. Na pewno cierpi na tym cata
rodzina. To absolutnie nie jest zycie normalnej rodziny. Duzo przezy¢,
duzo kiopotow.

Jestem dumna z siebie.

Jeszcze rok temu nie bytabym w stanie opowiedzie¢ o tym wszystkim.
Bytam w kompletnej rozsypce. Caty czas miatam poczucie, ze jestem
sama. Do tego wszystkiego wiem, ze mojego syna nie moge spuscic
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z oka nawet na moment. Kiedy$ podczas Wigilii, palita sig¢ $wieca, Artur
siedziat i patrzyt na nig jak urzeczony. Po Wigilii chciatam zgasi¢, ale po-
kazuje, zeby zostawi¢. Siedzi i tak patrzy. Wiec siedze z nim. Zadzwonit
telefon, siostrzenica z zyczeniami. To byto kilka sekund. Przesztam tylko
z pokoju do kuchni po telefon, odebratam i wracam z powrotem. Gdy
stangtam w drzwiach to juz byt dym, bo Artur te swieczke, ktorag byt tak
zafascynowany, wsadzit pod f6zko. | tak, z okazji Wigilii mielismy pozar
w domu. W Boze Narodzenie wywalali$my meble i robili§my malowanie
bo wszedzie byto czarno. Tak si¢ wtedy zatrutam dymem, ze ledwo to
przezytam. Pozniej przez 10 lat leczytam astme.

Juz teraz wiem, ze trzeba szukac¢ tego czegos dla siebie.

Nie mozna by¢ tylko robotem, bytam nim przez wiele lat. 20 lat mi ucie-
kto. Zagubitam si¢ w tym. Skupitam sie tylko i wylacznie na tym, zeby
Artur miat odpowiednie leki, rehabilitacje, zajecia, zeby byt szczesliwy.
Jak wychowuije sie zdrowe dziecko i ono dochodzi do dorostosci, nawet
jeszcze wczesniej, to ma jakas pule samodzielnosci, samo wybiera zna-
jomych. Mozna tlumaczy¢, prosic¢, uczy¢, to jednak jest jego szczescie
badz nieszczescie. Mozna mu wpaja¢ rézne wartosci, ale ono samo
wybiera jak postapi. W przysziosci przynosi to takie badz inne efekty.
Ale samo sie o tym przekonuje, uczy sig¢ na swoich btedach. Artur nie
jest w stanie tak funkcjonowac, w catosci jest zalezny ode mnie. Jest
moim synem i to ja mam zapracowac na to, zeby byt szczesliwy. Caly
czas staratam sig zajmowac tez drugim synem, ale nie zawsze to bylo
mozliwe. Przestatam by¢ soba. Poswiecitam absolutnie wszystko na
rzecz zajmowania si¢ Arturem, zeby miat czego potrzebuje i czego chce.

Jestem dla niego pierwszg osobg do kochania, ale tez niestety pierw-
szg do wyrzucania z siebie ziosci. Trudno jest dobra¢ mu leki, ciagle
nie mozemy znalez¢ ztotego $rodka. Przeszlismy roznych lekarzy, leki
nie dziataty. Artur non stop miat podrapany nos, strupy, byt poobijany
| pogryziony. Ja zresztg tez. Kiedy$ tak ugryzt mnie w ramie, ze przez
kilka miesigcy miatam krwiaka. To po pierwsze boli fizycznie, bo jak mnie
rypnie pigscia, to poézniej nos przez caly dzien mi pulsuje. Po drugie to
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bardzo boli psychicznie, bo to jest moje dziecko, bo tego nie zrobit mi
jakis obcy, zty cztowiek, chuligan, ztodziej, bandyta, tylko moje dziecko.
Ttumaczenie, ze on to zrobit dlatego, ze jest chory, jest jakim$ sposobem,
ale mimo wszystko to boli.

Nie wiem czy mam zal. Chyba nie. Mam tylko prosbe do Boga, zeby dat
mi wigcej sily. Zebym byla w stanie madrze go prowadzi¢, nauczy¢ tak
duzo, jak to tylko jest mozliwe. Znalez¢ mu jego miejsce na ziemi, zeby
byt w stanie normalnie funkcjonowac, gdy kiedys nas zabraknie.
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Irena Szwajczak

Chciatabym pojecha¢ do cieptych
krajow

Nie jest tatwo méwi¢ o takich osobistych, bolagcych sprawach. Na co
dzien nie opowiadam o tym, bo komu i po co?

Termin miatam na 25 czerwca, ale juz co$ widocznie musiafo sie dziac,
bo cérka urodzita sie pdzniej, 6 lipca. Bytam na podtrzymaniu, kontroli,
obserwacji. Niby porod miat sie¢ zacza¢, ale sig nie zaczynat i musiel
da¢ mi tabletke na przyspieszenie. Pozniej stwierdzitam, ze Marzenka
od poczatku nie miafa sity, nawet zeby sie samodzielnie urodzi¢. Jak sie
urodzita, to ustyszatam krzyk i niby wszystko byto dobrze i nawet napisali,
ze zdobyta 10 punktow w skali APGAR... Ale nie byto dobrze. Od poczat-
ku nie byto dobrze. Jak przystawiatam jg do piersi, to nie miata odruchu
ssania. Bardzo szybko zaczetam karmic¢ jg tyzeczka. W szpitalu nikt nie
pomagal. Teraz jest inacze|. Moja siostra, jak miata problem z karmieniem
syna, to w szpitalu brali dziecko i uczyli ssania. Marzenka do dzisiaj woli
przetykac, nie chce za bardzo gryz¢ i przez to meczy zotadek.

Jak miata pét roku to jeszcze nie siedziata, nie trzymata
gtowki.

Jezdzilismy od lekarza do lekarza, sprawdzalismy czy nie ma zespotu
Downa, okazalo si¢ ze nie. Zaczeta chodzi¢ jak miata dwa lata. Bata sig
dzwonow, na przyktad w kosciele. Do dzisiaj jest wrazliwa na dzwigki. Jak
wczoraj byta burza, to lezata pod poduszka, tak sie bata. Méwi¢ mowi,
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nieraz mnie zaskakuje, ma takie swoje przebtyski. Ale nie przyjdzie i nie
powie, ze to jg boli, tamto jg boli. Nie ma u niej czego$ takiego. Mowie:
,Marzena, méw mi, ze cos$ Cie boli". To teraz jak robi te podpatki, jak
jej sie zdziara wbije to przychodzi i méwi. Ale nigdy na przyktad nie
powiedziata, ze jest glodna i ze chce cos zjes¢. Nigdy. Jak pojechata
na wycieczke z Warsztatu Terapii Zajeciowej, chyba do Zakopanego,
to nie zjadfa $niadania, chociaz miata zapakowane. Trudno byto sie do
niej dodzwoni¢, zeby jej przypomnie¢. Obiad byt okoto 16:00 i dopiero
wtedy zjadfa. Nastraszytam |g, ze jak nie bedzie je$¢, to cos jej sie stanie.
| ostatnim razem, jak byfa na wycieczce, to méwi do mnie, ze wszystko
zjadta. Jakby sig przestraszyfa.

W domu $niadanie zjada normalnie. Ale pozniej przeciez widze, ze moze
jest gtodna, ale nie powie, tak sama od siebie: ,Mamo daj mi jes¢, bo
jestem glodna”. Zdarzy jej sig jakies ciastko czy cukierek. Uwielbia gumy
do zucia, duze ilosci. W pracy powiedzieli jej, ze jak pracuje to nie moze
zu¢. To tego przestrzega. Bardzo lubi te gumy.

Jak byta w pierwszej klasie, to w Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej w Jarostawiu
stwierdzono u niej niepelnosprawnos¢ intelektualna.

Corka chodzita przez 6 lat do Szkoty Podstawowej w Motodyczu, tam
gdzie mieszkamy. Tak dzisiaj mysle, ze moze od poczatku powinna chodzi¢
do szkoty specjalnej? Ale trzeba bytoby jg wozi¢ do Jarostawia, to dla
nas daleko. Z drugiej strony, tutaj przygladata si¢ dzieciom, widziata ich
rozne reakcje, ale wiadomo, ze odstawata od nich. To co jg wyuczytam
sama, to umiata i umie. Pisze i czyta. Bardzo diugo z nig siedziatam nad
ksigzkami, ile sie dato. Rozwigzywaty$my bardzo wiele réznych zadan.
Chociaz na zegarku nie bardzo sie zna. Liczenie pieniedzy tez jej nie
wychodzi. Ale chce mie¢ swoje pienigdze. | ma, pracuje przy produkgji
podpatek w Zakfadzie Aktywnosci Zawodowej w Starych Oleszycach.
Ma tez swojg karte bankomatowg, sama wybiera pienigdze. Widzi, ze
mozna za to cos kupic.

Nauczyciele patrzyli na nig z przymruzeniem oka. Przechodzita z klasy
do klasy z oceng dopuszczajgca. Skonczyta szkote podstawowa, poz-
niej gimnazjum w szkole specjalnej w Jarostawiu, a potem do Szkoty
Przysposabiajgcej do Pracy. To bylo 6 lat dojezdzania z Motodycza do
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Jarostawia. Byto bardzo cigzko. Maz rano o 7:00 zawozit jg autobusem.
O 7:30 byli w Jarostawiu i od razu jechat z powrotem. Musiat zdazy¢
na ten autobus. Potem trzeba byfo jecha¢ po nig, o 12:30. Nieraz jak
konczytam prace wczesniej, to ja jechatam. Jestem nauczycielka, pracuje
w zerowce w szkole w Mofodyczu. Wracalysmy autobusem dopiero
0 14:00, wiec w domu bytysmy o 15:00. Nikt nam nie pomagat. Dlatego
trudno bylo nam zgodzi¢ sig, zeby od samego poczatku jezdzita do
szkoty specjalnej, bo cztowiek chyba by si¢ wykonczyt. Nie wiem jak to
wytrzymalismy. Miodsi bylismy.

Po ukonczeniu szkoly zostala uczestniczka Warsztatu
Terapii Zajeciowej w Jarostawiu.

Byta w réznych pracowniach, i w kuchni, i z gliny lepita. Podobalo jej sie
to. Wtedy juz jej nie wozilismy. Tak si¢ umowilismy z Warsztatem, ze na
stacji ktos bedzie na nig czekat i razem bedg szli do Warsztatu. Potem
ja odprowadzi i wsadzi do autobusu. Po jakims$ czasie pani kierownicz-
ka WTZ Ewa Grabus méwi: ,A moze by tak Marzenke przyzwyczaja¢,
zeby sama zaczeta przychodzi¢ ze stacji?”. Mowig: ,Jak pani uwaza, ale
moze niech ktos idzie za nig, kontroluje ja, sprawdza, czy ona idzie, czy
nie wejdzie gdzies do sklepu, czy ktos jej nie zaczepi, bo rézne rzeczy
sie dzieja”. | pare razy bylo tak, ze rano szta sama. Kiedy$ dzwoni pani
kierowniczka i pyta czy Marzena wyjechata z domu. Bo nie dotarta do
Warsztatu. Okazato sie, ze spotkata kolezanke, ktorg poznata na kursie
komputerowym. Zagadaly sig, czy do niej poszia, nie pamigtam juz do-
ktadnie. Miata telefon, wiec jg odnalezli. Nie mozna byto jej tak catkowicie
samodzielnie zostawic.

A potem pani Ewa Grabu$ moéwi, ze znalazta dla Marzenki prace
w Zakfadzie Aktywnosci Zawodowej w Oleszycach, na podpatkach.
Mysle: ,Boze, jak ona sobie da rade? Jak to bedzie?". Bo jezdzita do
Warsztatu prawie 5 lat. Pani kierowniczka mowi, ze Marzena bedzie
zarabiata, bgdzie miata swoje pieniadze. Nie mogtam sie z tym pogodzi¢.
Tak dobrze byto jej w Warsztacie. Tyle lat. A teraz z perspektywy czasu
widze, ze Marzenka przyzwyczaja sie do réznych sytuacji i jest jej dobrze
w pracy. Co wazne, ma transport z Motodycza do Oleszyc. To jest okoto
18 do 20 kilometrow. Oczywiscie pfaci za ten transport. Chwata Bogu,
ze jest. Spod domu samochod jg zabierze, zawiezie, a potem przywiezie
do domu. Jestem spokojna.

211



Jest perfekcjonistka.

Jak kto$ poprawia po niej podpatki, to si¢ denerwuje. A tam przeciez
trzeba docisna¢, podpatki musza by¢ sztywne, a ona tak nie do konca to
potrafi. W Zakiadzie ma jeszcze inne rzeczy do zrobienia, sprzata, méwi,
ze wymienia kosze. Jest bardzo zadowolona. Chetnie jezdzi do pracy.
Nie chce zadnych urlopéw. Wie, ze dostaje pieniadze. Kiedys kupowata
co$, chyba buty i ptacitam karta. ,Moja kartg ptacisz?” — zapytata. Mowig:
»1ak, twoje buty to ptace twoja kartg. Po to pracujesz i zarabiasz”.

Jak jeszcze jezdzita do Warsztatu, to rowiesnicy w autobusie patrzyli na
nig jak na dziecko niepetnosprawne. Nie wszyscy chcieli z nig siedziec.
A ona tak strasznie garneta sig do te] mtodziezy, chciata z nimi rozmawiac.
Przygladata sie jak kto jest ubrany, uczesany, jaki ma makijaz. | ona sama
sie maluje, nieraz przygladam si¢ czy nie za bardzo. W swoim pokoju
musi mie¢ wszystko pouktadane. Na przyktad maz nieraz wezmie dtu-
gopis. Ona ma kilka dtugopisow, ale wie, ze tego jednego nie ma, musi
by¢ znaleziony i oddany.

Jest bardzo otwarta. Sama sie przedstawia: ,Jestem Marzena, a ty?".
| od razu tapie kontakt. Brakuje jej tego czegos, zeby funkcjonowac
normalnie. Takiego logicznego myslenia, myslenia o zyciu, o tym co
bedzie. Tego u niej nie ma.

Marzena ma dobry stuch muzyczny, tanczy do rytmu, zapamiegtuje pio-
senki, tytuly, piosenkarzy. Kiedys ogladatam film z takg amerykanska
piosenkarka, a Marzenka mowi jak ona si¢ nazywa. Pozniej sprawdzatam
i faktycznie miafa racje. ,Mowitam ci, ze to ona” — powiedziata. Bardzo
lubi zajecia taneczne, chetnie chodzi. Na kosmetyczne tak samo. Wozimy
ja do Jarostawia, cho¢ to nie jest dla nas komfortowe, ale dla niej to jest
cos wspaniatego.

Na rowerze nie nauczyla sie jezdzi¢, tylko tak pcha ten
rower.

Kupilismy rower trojkotowy. Przewrocita sig, spadia i koniec jazdy. Na wa-
kacjach powiedziatam jej, zeby robita sktony. | ma z tym problem. Méwie:
,Popatrz, ja stara baba zrobie taki skfon, ze palcami dotkne podtogi”.
A ona ugina kolana. Czasami skarzy sie na kregostup, méwi ze ja boli.
Siedzi na tych podpatkach, potem przyjedzie do domu i tez nie ma nie
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wiadomo jakich obowigzkéw. Nieraz pozamiata, pozmywa, pierze sobie
sama, na przyktad bielizne. Przedtem bardziej sie¢ angazowata w zajecia
domowe, chociazby strugata ziemniaki. A teraz... Odpuszczam jej, bo
wydaje mi sig, ze zrobig to szybciej. Wiem, nie powinno tak by¢. Ale po-
zamiata, podtoge zmyje, posciera kurze z mebli. Jak jej sie powie, to zrobi.

Martwie sie o jej przysztosc.

Marzenka teraz ma 35 lat. Mamy jeszcze 25-letniego syna. Mowi, ze
bedzie sie opiekowat siostrg. Jestem zadowolona. Mam nadzieje, ze tak
bedzie. Od matego mu mowitam: ,Musisz sie nig opiekowa¢ jak doro-
$niesz”. Teraz zeni si¢ i jego przyszta zona akceptuje jego decyzje.

Chciatam, zeby byta samodzielna, ale to sie nie udato. Niestety. Zawsze
byto mi szkoda, ze je] rowiesnicy wychodzg za maz, zenig sig, a ona
jest taka biedna. Strasznie mi jej szkoda. Ttumacze sobie, ze zdrowi
I wyksztatceni tez sg samotni. Nic nie poradzg, caly czas jest mi trudno.
Ciezko jest mi sie z tym pogodzi¢. Nie wiem dlaczego to nas spotkato.
W rodzinie nie ma przypadku, zeby jakas babcia, dziadek, kto$ w dalszej
rodzinie byt niepetnosprawny. Nikogo takiego nie ma. Nie wiem co byto
przyczyna. Ani nie palitam, ani nie pitam. Nie mam pojecia.

Jak z tym zytam? Po prostu cieszytam sig tym, co udawato sie u niej
wypracowac: pisanie, czytanie, takie podstawowe rzeczy: ubieranie,
wigzanie butéw. Jak to sie udawalo, to juz byt sukces. Mysle sobie tez,
ze mogto by¢ gorzej: dziecko lezgce, na wozku. A jest tak, ze tylko trosz-
ke jej czegos brakuje, zeby funkcjonowata samodzielnie. Bo sama nie
da rady. Niby sie ubierze, ale zawsze pyta co ma zatozyc¢, bez przerwy
pyta. Nieraz mam juz tego dosy¢. Czy ma is¢ w tej sukience, czy w tych
spodniach, czy w tej spodniczce, czy w tych butach... Sama sobie nie
dobierze. Mowig jej, ze bede zapisywata, ze w poniedziatki to, we wtorki
to. Ubranie przygotowuje sobie zawsze wieczorem. Nie u$nie jak tego
nie zrobi. Nieraz je] mowie, sama wybierz. A ona, ze nie da rady. To
mowie: ,Jak nie wybierzesz, to nie pojedziesz jutro do pracy”. Tak ja
troche motywuje. Ale ona tak si¢ denerwuje, przejmuje, ze wigcej jest
tych nerwow, tego stresu, niz to wszystko warte. Wigc mowig: , To sobie
zaloz, to przygotuj”.

Jak jej zostawie obiad, to z garnka wezmie, ale nie odgrzeje. Herbate
czy kawe sobie zrobi. Czasami szuka jakiego$ jabtka, gruszki. Wtedy
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wiem, ze chyba jest gtodna. Ale Zeby powiedziata: ,Mamo zréb mi cos
do jedzenia”... Nigdy nie powie.

Przez caly czas pracowatam.

Jak sie urodzita Marzenka, to przez pét roku bytam z nig w domu. Po
tym czasie wrocitam do pracy. Lubig swojg prace z dzie¢mi, bardzo.
Marzenka dfugo chodzita do mnie do grupy. Pdzniej syn tez chodzit. Maz
jest hydraulikiem, ale jak urodzit si¢ syn, to poszedt na urlop rodzicielski.
Potem trzeba byto Marzenke wozi¢ do Jarostawia, potrzebowata opieki,
wigc juz nie wrécit do pracy. Ja pracowatam. Od poczatku jestem w ze-
rowce. Pracuje juz 37 lat.

Kiedys mozna byto uczy¢ w szkole zaraz po maturze. Skonczytam Liceum
Ogodlnoksztatcgce im. Mikotaja Kopernika w Jarostawiu. Jeden z nauczy-
cieli ze szkoly w Motodyczu poszedt do wojska i ja przysztam na jego
miejsce. Jak wrocit, to z kolei odeszta nauczycielka z zeréwki, dostata
prace w Jarostawiu. Moja dawna pani wychowawczyni powiedziata mi
wtedy, ze jak chce uczy¢ w miejscowosci, w ktorej mieszkam, to najle-
piej byloby mi w zerowce. | tak zostato do dzisiaj. Nie miatam w planie
pracy w szkole, w dodatku zaraz po skonczeniu liceum. Ale ze zwolnito
sie miejsce... Dyrektor méwit, Ze sobie daje rade.

Jak bytam w ciazy z Marzenka to robitam studium nauczycielskie
w tancucie, nie trzeba byto niczego wigcej. Po jakims$ czasie okazato
sig, ze musze mie¢ studia. Magisterke zaczetam dopiero jak syn sig
urodzit. Miatam dwojke dzieci, studia i jeszcze budowe domu. Tak byto.
Ale dalismy rade. Dobrze, ze mamy swoj dom. Ciesze sie bardzo.

Maz bardzo pomaga. To on wszedzie wozi Marzenke, ja nie mam prawa
jazdy. Jak musze wczesniej wyjs¢ do pracy, to zrobi cérce $niadanie,
nieraz kolacje, pomaga jak moze. Czasami styszy sie, ze ojciec zostawia
dziecko z niepetnosprawnoscig, zone i idzie w $wiat. A tutaj nie, caty
czas jest pomoc, na kazdym kroku.

Przyzwyczaitam sie juz do tej sytuacji, ale na poczatku
nie mogtam sie z tym pogodzic.

Witedy ta praca byta bardzo dobra, byta odskocznig. Ale z drugiej stro-
ny nie po$wigcatam tego czasu corce. Chociaz jak przychodzity$my ze
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szkoly, to duzo razem robity$my. Wszystkiego trzeba byto jg uczy¢. Jak
Marzenka byla jeszcze malutka, tak ze nie mogtam jej wzig¢ do przed-
szkola, to pomagali nam jedni i drudzy rodzice. A pdzniej jak miata juz
5 lat to mogtam jg wzig¢ do zerowki. Byla spokojna, nie przeszkadzata,
nie krzyczata.

Bata sie lekarzy i pielegniarek. Zeby mozna byto da¢ jej zastrzyk, to trzy
osoby musialy jg trzymac. Teraz jest spokojna, nie denerwuje sie. Nieraz
jak zabiorg jej tablet, to jest niezadowolona, méwi, ze sie nudzi, nie ma
co robi¢. Mowie wtedy: ,Chodz, bedziesz mi pomagata”. Chwile co$
porobi i mowi, ze juz sie nie nudzi i zeby oddac jej tablet. O to potrafi
poprosi¢. Walcze z tym tabletem, zeby mniej uzywata. Ale i duzo sie
dowiaduje z internetu, duzo rzeczy ja interesuje, m.in. zabytki, muzyka.
Nieraz uzywa takich stéw, ze zastanawiam sig skad je zna. Internet to
nie tylko zlo.

Co robie dla siebie?

Mam ogrodek. To jest oczywiste. Od zawsze mam dziateczke, mam
wszystkie warzywa: ziemniaki, marchewke, pietruszke, cebule, papryke,
buraczki, sg tez maliny i boréwka amerykanska. W tym roku zdenerwo-
watam sig¢ na pomidory. Zaraza wszystko zniszczyta. A od ziarenka przy
nich pracowatam. Mowig, koniec z pomidorami. Ogoérki miatam swoje,
papierowki, robitam soki. Cate wakacje mam zajecie przy przetworach.
Mam tez kwiaty. Odpoczywam przy tym. Nawet jak mam trudny dzien
w szkole, to jak wracam, ideg na dziatke pogrzeba¢ w ziemi.

Co roku wyjezdzamy z Marzenka na wakacje. W weekendy tez, np. do
Krakowa, Zwierzynca. Duzo jezdzimy, zeby corka pozwiedzata rozne
ciekawe miejsca. | ja lubig zwiedza¢, i maz. Sa tacy co siedzg w domu
I nigdzie nie jada, a on lubi, tylko co$ podpowiem dyskretnie, to juz méwi,
ze chetnie i ze jedziemy. Przez kilkanascie lat jezdzilismy nad morze,
syn tez z nami jezdzit. Marzenka lubita kgpa¢ sie w morzu. Ale przyszia
pandemia i wyjazdy sig zatrzymaly. W tym roku mielismy jechac¢, ale
samochod nam sig zepsut. Weszlismy za to na najwyzszy szczyt Gor
Stotowych, Szczeliniec Wielki. Bylismy w tej okolicy kilka dni.

W ubiegtym roku bylismy w Kotlinie Ktodzkiej i bardzo nam sig spodoba-
to, tam jest znaczniej mniej turystow. Zeby wejs¢ na Szczeliniec Wielki,
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trzeba pokona¢ 665 schodkéw. Marzenka ma troche lek wysokosci,
a tam trzeba byto schodzi¢ trzymajac sie tancuchow. Przeszia catg
trase. Maz szedt pierwszy, ona za nim, a ja z tytu. Na koncu miata takie
emocije, ze sie rozptakata. Odwiedzilismy tez Zamek Ksigz, Sanktuarium
w Wambierzycach. Chcielismy tez pojecha¢ do Czech do Skalnego
Miasta, ale zepsuta sie pogoda. Wrocimy tam kiedys.

Na poczatku jak zaczelismy jezdzi¢ nad morze, to tak na dwa tygodnie.
Bylismy i w osrodkach, i prywatnie. W Toruniu mamy rodzing. Nocowalismy
u nich i jechalismy dalej. Marzenka nie chce jezdzi¢ tam, gdzie juz byta.
,Bylismy tu” — méwi. Chciataby gdzie indziej. Czesto jezdzimy nad Soling,
zeby pospacerowac, pojechac kolejka gondolowa. ,A ja juz tu bytam.
Z Warsztatem tez bytam” — chwali sie. Z Warsztatem to ona wszedzie
chetnie pojedzie. Bardzo lubi te wyjazdy: do kina, do teatru, pozniej ida
na obiad czy kolacje. Uczestniczy w projekcie Klub Absolwenta WTZ
w Jarostawiu. Dobrze ze Warsztat pamigta o nich. Bardzo mi sig¢ to po-
doba. Moje siostry mowia: ,Ale ty masz Marzenka dobrze, tu byfas, tam
bytas. Ja nawet nie pamietam kiedy bytam w teatrze”.

Jak pani kierowniczka méwita mi o pracy dla Marzeny,
to byto mi ciezko, chyba nawet ptakatam.

A pani Ewa Grabus przekonywata: ,Zobaczy pani, ze bedzie dobrze.
Marzena szybko sie aklimatyzuje. A jeszcze zarobi | bgdzie miata swoje
pienigdze”. | miata racjg. Marzenka sktada te pienigdze, nie ruszam ich,
ma na przysztos¢. Chciatabym dla niej jak najlepiej. Wiadomo, do kiedy
bedziemy mogli, to bgdziemy si¢ nig opiekowac¢. Wiem, ze syn nie ma
obowiazku, zeby zajmowac sie siostra. Nie zmuszatam go, ja tylko od
Jjakiegos$ czasu nakierowywatam. ,Najlepiej by byto, zebys to ty sig nig
zajat. Bo gdzie jg zostawimy? W domu starcéw?” — mowitam

Boze kochany, czego ja bym nie dafa za to, zeby byla samodzielna,
zeby nie musiata zaleze¢ od drugiej osoby. To jest dla mnie takie waz-
ne. Ale niestety, nie da sig. Nigdzie sama nie pojedzie. Nie ma mowy
o samodzielnej jezdzie autobusem, tak zeby sama gdzies pojechata
i wrocita. Do lekarza jezdzeg z nig. A ile trzeba najpierw ttumaczy¢, jak to
bedzie wygladalo...
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Ciesze sie z kazdego dnia, gdy sie dowiaduje, ze Marzena méwi rézne
stowa, zrobi cos, czego nie robita. Lubi oglada¢ z mezem transmisje
sportowe, na przykiad lekkoatletyke, zna po nazwisku i tego sportowca,
I tamtego. Ma dobrg pamig¢, zawsze duzo pamigtata i dlatego wykorzy-
stywatam te jej pamigc¢ i uczytam ja literek, pisania.

Kazdy wie, ze ona jest taka od urodzenia. Nikt do mnie bezposrednio
nic przykrego nie powiedziat. Ale ona nigdzie nie idzie, nikomu nie prze-
szkadza. Chodzi do kosciota w niedziele, i w tygodniu, ludzie jg widza.
tadnie $piewa, pamigta rozne piesni i modlitwy. Niektorzy sg zdziwieni,
ze umie jaka$ modlitwe, na przyktad do swigtego Michata Archaniota.
U nas nie wszyscy umiejg, bo jest trudna. A my z Marzenkg nauczytysmy
sie tej modlitwy. Nie byto to tatwe, bo stowa nie sktadaja sie tadnie, nie
rymuja sie, ale codziennie odmawiatysmy i umiemy. Maz tez sie nauczyt.

Corka spotyka sie z mtodszymi kolezankami, ktére mieszkaja blisko.
Podchodzi do furtki, rozmawiaja. Nieraz jedzie z mgzem na mecze, jest
tym zainteresowana, maz tez, sam troche grat w pitke.

Chciatabym, zeby ludzie normalnie traktowali osoby
z niepetnosprawnoscia.

Nie po cichaczu, nie za plecami, tylko przyja¢ do wiadomosci, ze taki
ktos jest, ze sg rozni ludzie i normalnie traktowac, jak wszystkich innych.
Taka mam odezwe. Rodzice, ktérzy maja zdrowe dzieci nie rozumieja
nas, rodzicéw osob z niepetnosprawnoscia i naszych dzieci. Dopiero
doswiadczenie powoduje, ze rodzic rozumie. Ludzie nie majg wyobrazni,
nie maja czasu i checi, zeby sie zastanowi¢, bo to ich nie dotyczy. Zyja
w swoim swiecie, nawet nikt nie zapyta czy moze pomoc. Gdyby byt
kto$ chetny do pomocy, to skorzystatabym.

Moze ludzie myslg, ze $wietnie sobie radzimy: mamy dom, pracujemy.

Nie rozumieja, ze ja caly czas dzwigam cigzar, caly czas mysle, co to
bedzie, jak to bedzie.
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Nam, rodzicom os6b z niepelnosprawnoscia bytoby
latwiej, gdybysmy wiedzieli co mamy robié.

Zeby nam podpowiadali, co zrobié, jak poméc dziecku. Na przyktad
ide do lekarza rodzinnego, a on mi mowi: ,Prosze iS¢ tu, tu i tu”. A tam
mnie przyjmuja, nie stwarzajg problemoéw, stawiajg diagnozeg, pomagaja
I méwig co dalej. To bytoby dobre. A renta powinna by¢ na state, a nie
ze przediuzajg ja tak co trzy lata. Po co tak? Czy cérka wyzdrowieje? Ja
bym bardzo chciata. Powiedziatam tak do jednej pani orzecznik: ,Trzy lata
ming i ona wyzdrowieje, tak?” ,No nie, ale takie mamy przepisy, musimy
dawac na trzy lata”. Teraz dostata na 5 lat, ale to nadal nie jest na stafe.

Z jednej strony pomagajg, ale jesli chodzi o diagnoze i leczenie, bytoby
dobrze, zeby rodzic nie musiat sam, na wtasna reke szuka¢ pomocy. Zeby
pokierowali nas, powiedzieli: ,Tu masz iS¢, tu ci powiedza, tu badaja.
Kto$ ci pomoze, podpowie”. Nie wiem dlaczego tak nie jest. Trzeba
otoczy¢ opieka i rodzica, i przede wszystkim dziecko.

W moim przypadku nie jest jeszcze tak tragicznie. Wspoétczuje tym
rodzicom, ktdrzy majg dzieci na woézkach, lezace. Ja juz sie oswoitam
z mysla, ze jest jak jest.

Dla siebie to juz nic bym nie chciata.

Chyba, zeby gdzies pojechac, tak catkiem beztrosko, na dwa tygodnie,
do jakiegos cieptego kraju. Nigdy nie bylismy za granica. Jak w Polsce
jest zimno to wtedy pojechatabym, na jakas takg wysepke. Ale to sa
tylko marzenia, nierealne.
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