»Nie wiem juz jak krzyczeé¢ i wolaé”

O protescie rodzicow dzieci niepetnosprawnych i umieraniu dzieci
»niedoskonatych” - z siostrg Eliza Malgorzata Myk, dominikanka z Domu dla
Chlopcéw w Broniszewicach — rozmawia Gazetnik

Ostatnio duzo zaczyna méwi¢ si¢ o niepelnosprawnych, ich rodzinach,
problemach...

Na szczescie coraz wigcej!

Tak, tylko zdaje si¢, Ze czasami glo$niejsi sa w tej sprawie politycy niz
praktycy. Sledzi siostra te wypowiedzi - wlasnie jako praktyk?

Niewiele mam na to czasu. Najgorsze jednak - i co mnie najbardziej boli - jest
to, ze w tej sprawie sg jakiekolwiek podzialy. W Polsce - ktéra mieni sie w
koncu katolickg i ,,prolajfowska” - osoby niepetnosprawne i opieka nad nimi -
to powinna by¢ nienaruszalna $wieto$¢. Rodzice dzieci niepetnosprawnych
potrzebujg ogromnego wsparcia. Sama nie wiem juz jak krzyczeé i wotaé, bo
dysproporcje dochodowe sg potezne, a w Polsce opiekunowie WCigz muszg
ponosi¢ trud zebractwa.

Wszystko rozbija sie o polityke...

Whplatywanie polityki jest w tej sprawie koszmarne. Sama jestem apolityczna,
gardze polityka. Rownie dobrze bylo za rzadéw PO jak i PiS, jak i rownie zle
byto za rzadéw PO i PiS. Cho¢ na plus obecnych rzadzacych mozna oddaé, ze
po raz pierwszy dostajemy od pafistwa petng kwote utrzymania na dzieci w
naszym domu. Wezesniej - do 2017 roku tego nie byto. Nie traktujmy jednak
problemu niepetnosprawnych politycznie. Tu chodzi o zycie. Juz Matka
Teresa mawiata, ze nie mozna dopusci¢ do sytuacji, by kiedykolwiek
zabraklo srodk6w dla najstabszych. A system, ktory ich pomija nie ostoi sie
nigdy. Z drugiej strony cieszy fakt, ze dzicki tej sytuacji coraz wiecej ludzi
chee si¢ dowiadywaé o problemach o0séb niepetosprawnych, ze ludzie
zaczeli reagowac. Nie mozemy bowiem nigdy patrzeé na nich przez pryzmat -
nazwijmy to - nieproduktywnosci. To, ze osoby niepetnosprawne nic nie
wyprodukuja, nie znaczy, ze sg niepotrzebne. Uzupelniaja nasz §wiat w
wartosci o ktorych zapominamy w codziennym pedzie zycia - oni maja czas
by kocha¢, czekaé, usmiechac sie. Sa potrzebni, zeby wspolczesny czlowiek




nie zwariowat.

Siostra sama jest ksiegowa i wie jak wygladaja koszty zycia osob
niepelnosprawnych w praktyce...

To prawda i same - mimo iz jako placéwka jestesmy w lepszej sytuacji niz
zwykle rodziny - czgsto nie mamy pieniedzy na ich potrzeby. Wiem jednak,
ze nie mam moralnego prawa, by odmowié zakupu czegokolwiek dla naszych
chiopakow. Nie moge im powiedzieé: tego nie kupimy, bo nie mamy
pienigdzy. I nie chodzi tu tylko pieluchy czy leki, ale chocby o ich drobne
marzenia jak jakas gitara czy bebenek. I wie pan co? Mimo, ze na poczatku
pienigdzy nigdy nie ma - to potem jednak - gdy juz to i tak kupimy - znajduja
si¢. Jest sita wyzsza, na ktérej nigdy sie jeszcze nie zawiodtam. Podobnie
bylo z budowa domu dla chtopakéw. Gdyby$my nie zaryzykowatly i nie
wystartowaly bez pienigdzy - dzi§ domu by po prostu nie byto. Zaufatysmy
Bogu. I dom - dzigki dobrym ludziom - juz stoi. Wracajac do pieniedzy -
jakakolwiek kwota zasitku dla protestujacych rodzin by nie wchodzita w gre -
pamietajmy, ze nigdy nie $ciagniemy z nich ciezaru opieki. Dla mnie
ponizajace jest, gdy stysze w tych sporach jak kto§ mowi, ze tacy rodzice
maja wystarczajgco lub nawet za duzo. Ponizajace jest, ze ci ludzie musza w
ogdle prosi¢ o skandalicznie niskg jalmuzne na zwykle zycie dla swoich
dziecl, nie mowigc juz o czyms wiecej. Nam tez swego czasu brakowato ok,
400 tys. zt rocznie na podstawowe rzeczy jak np. pieluchy. Dzis$ - dzieki Bogu
- mamy duza grupg wsparcia, cho¢ oczywiscie tez nie jest idealnie. Wystarczy
spojrze¢ choéby na pensje naszych opickunek, ktére zarabiajg ponizej 2 tys. zt
na reke. To nie jest fair. Gdy nauczyciele wolaja o WYZSZE pensje - wszyscy
rozumiejg. Maja odpowiednie lobby. A opiekunowie? Styszat pan o ich
strajkach? To mata grupa. Ale jak widad - niestety - nawet dla tak matej grupy
brakuje pienigdzy.

Wspomniala weze$niej siostra o Polsce prolajfowskiej. Swego czasu
mieliSmy w naszym kraju gorgcg debate zakonczong czarnymi i biatymi
marszami. ..

Z siostrami jesteSmy ubrane na czarno-bialo, jednak zycie nauczyto mnie, ze
czarno-biafe nie jest. To, ze kto$ uczestniczyt w czarnym marszu weale nie
oznaczato, ze byl za $miercig i aborcja. Bo odezwalo sie do mnie mnéstwo
rodzicéw os6b niepetnosprawnych, ktérzy w tym wlasnie marszu brali udziat.
Wie pan dlaczego? Bo cheieli walezyé o godne zycie 0séb juz narodzonych.
Podobnie z bialym marszem - bralo w nim udzial mnédstwo fantastycznych
ludzi, ale byli wsréd nich takze ci, ktérzy dawali nam po glowie za nasze




dziatania. Kiedy walczyly$my o budowe nowego domu, styszatam wiasnie od
nich, ze to bez sensu. Problemy kwitowali sfowami, ze »~mamy to na wiasne
zyczenie”. A potem szli w bialym marszu. To bylo przykre.

Chce siostra powiedzieé, ze kto$ kto bronil zycia poczetego mial wyrzuty
do siostr, ktére zajmowaly sie tym zyciem juz po narodzeniu?!

Nie potrafie si¢ do tego do dzi$ przyzwyczaié. No, ale Jak to mowig - jak sie
ma mickkie serce, to trzeba mie¢ twardy tytek. Dostajemy wiec ciggle po tym
tytku za to, ze walczymy, ze prosimy. Przykre tylko, ze takze od 0séb, ktére
mienig si¢ na ,,prolajferéw”. Wracajac do marszéw - zaden nie moze konczyé
si¢ tylko na kwestii ochrony zycia poczetego - o co takze zreszta jako siostry
bedace czionkami Kosciota apelujemy. Pamigtajmy jednak o kontynuacji tej
ochrony - juz po narodzeniu.

Na swoim profilu na Facebooku juz wezesniej nie szezedzila siostra
zdecydowanych stéw w obronie rodzin oséb niepelnosprawnych. Za to
rowniez siostra obrywala?

Za to 1 wezesniej za inne wpisy... Po jednym - wlagnie odnoénie hipokryzji
niektorych oséb z bialego marszu - wylata sie na mnie fala hejtu, usunetam
ten post. Jeden z moich znajomych - mocno zwigzany ze $rodowiskiem
konserwatywnym, prawicowym - wyrzucat mi m.in., ze wstawitam w zdjeciu
na profilu logo poparcia dla protestu. Méwil, ze to logo to inicjatywa
srodowisk popierajacych ruchy LGBT, lewicowe itd. Spytatam go wiec, czy
srodowiska prawicy, zwiazane z Kosciotem, majg swoja akcje, swoje logo, to
chetnie wstawie. Nie mieli. A pézZniej masowo widziatam jak ci sami ludzie
zaczeli wstawiaé nagle loga w zwiazku ze sprawg matego Alfiego Evansa...
Alfi - poruszyl caly $wiat...

Wiele 0s6b wieszato psy na angielskich lekarzach, ale wszedzie jest
podobnie. My same wielokrotnie styszatyémy od lekarza - gdy
przyjezdzatysmy z dzieckiem - ,,TOTO nie bede leczyt, nie ma sensu
hospitalizacji”.

Wiara daje moc?

Jako siostry wierzymy, ze Bég ma plan dla kazdego cztowieka. A sama
diagnostyka jest - sila rzeczy - ograniczona. Mam znajomych, ktérzy po
Jednym z badani USG uslyszeli, ze ich poczete dziecko najprawdopodobnie;
bedzie miato zespol Downa. Nie usuneli dziecka. Urodzilo si¢ zdrowe,
Porozmawiajmy o osobach, ktérymi si¢ opiekujecie. Kazda historia to
osobny ludzki dramat...?

Kazda. Nie mozna ich zestawié¢ obok siebie. Niepetnosprawne dzieci nigdy




nie wyrastajg z niemowlectwa. Dla mamy takiego dziecka nigdy nie skonczy
si¢ okres na pieluchy, karmienie, czuwanie 24/h. Ona przez 30 czy 50 lat
bedzie prowadzié zycie niemowlaka. .. Czesto takze kosztem swoich innych -
zdrowych dzieci. Mamy historig j ednej z naszych pan, ktéra dosé pézno
zdecydowata sig poprosi¢ nas o pomoc. Maciek trafit do nas juz jako
nastolatek. Jego mama chciata w koricu nadgonic relacje z dwdéjka swoich
zdrowych dzieci. Wezesniej - whagnie przez opieke nad Mackiem - silg rzeczy
ich zaniedbywata - nie mogta chodzié na wywiadowki, by¢ na waznych
uroczystosciach. W pewnym momencie zorientowala sig, ze jej dzieci juz
dorosty - i jedno ma problem z narkotykami, drugie nie skoniczylo szkoly.
Gdy znalazta w koncu dla nich czas ustyszala, ze juz jej w zyciu nie
potrzebujg. Ze jest dla nich obca. ,,Kazata$ nam radzié sobie bez ciebie, wiec
teraz juz za pdzno na nasze relacje” - mowily. Inny przypadek. Jest u nas
chlopiec z zespolem Downa, ktorego ojciec naciskat na matke, by go oddala.
Postawit ultimatum - albo odda dziecko albo on odejdzie od rodziny. Mama,
majac jeszeze dwojke zdrowych dzieci, by zatrzymaé¢ meza oddata Filipa do
nas. Maz po kilku latach i tak porzucil rodzing. Kobieta musi dzwigaé teraz
podwadjne cierpienie. To sg prawdziwe ludzkie dramaty. Dlatego nie wolno
nigdy oceniaé zadnego przypadku. Wszystkie zastugujg jedynie na pomoc.
Takie rodziny - ktore oddaja dzieci do domow opieki - sg pietnowane.

I to jest najgorsze. Ludzie, ktérzy nie majg bladego pojecia o zajmowaniu sie
dzieckiem niepetnosprawnym pigtnuja rodzicéw, ktérzy zgtaszaja sie 0
pomoc do takich domdw, jak nasz. Zamiast pomagac wolg ocenia¢ innych nie
zdajac sobie nawet sprawy, ze tu chodzi o najglebsza egzystencje... My nie
oceniamy nigdy. Naszym zadaniem jest tylko pomoc.

Bywa, ze niektore z tych dzieci majq zapisany przez lekarzy wyrok -
mowig, ze nie przezyja kilku lat... Jak mozna w ogole zy¢ z takim
cierpieniem?

To jest heroizm. Tych dzieci i ich rodzin. Prawda jest, ze ,,niedoskonate”
dzieci czgsto nie zyja zbyt dtugo. O tym, kiedy zakonczy sie ich zycie mysli
si¢ czesciej niz przy zdrowych. Wazne Jednak, aby przy umieraniu nie
odezuwali gtodu, pragnienia, bolu, braku tlenu. Ale jeszcze wazniejsze jest to,
ze mogg odejs¢ w obecnoscei kochajacych oséb.

Chodzi o godno$é tych dzieci w momencie $mierci?

Nigdy nie wolno odméwié jedzenia, wody, tlenu. Prosze mi wierzyé - nam
dzieci tez umieraly pod respiratorami. Do kofica trzeba Jednak walczy¢ o
kazde zycie. Kiedy$ stynna byla sprawa we Wloszech, gdzie karmienie



dojelitowe lekarze uznali za ,,uporczywa terapie”. U nas tez sa takie dzieci. I
zyja, usmiechajg sie. Dla nas nie istnieje co$ takiego jak ,,uporczywa terapia”.
A pracuje z takimi osobami od 1995 roku.

No wladnie - jak zmienila si¢ perspektywa dla siostry przez te lata? Nie
czula siostra lgku, gdy po raz pierwszy zetknela si¢ z osobami
niepelnosprawnymi, gdy zaczela si¢ nimi opiekowaé?

Lek jest czyms naturalnym, tez go miatam. Ale mija. Czasami po godzinie,
czasami po tygodniu - ale mija. Sama to obserwuje na przyktadzie osob, ktére
przychodza do chtopakéw - np. skierowane tu z urzedu. I co najwazniejsze -
to nie my przetamujemy ten strach - to te dzieciaki. W ciggu paru minut
potrafig tak si¢ zblizyé. Ja sama juz na nastepny dzien marzytam o tym, aby
do nich i8¢. Prosze mi wierzy¢ - trzeba by¢ naprawde opornym na te mitogé,
zeby sig do naszych niepetosprawnych dzieci nie przetamac.

Na co dzien siostry pokazujg zycie swoich chlopakéw od tej drugiej
strony - nie skupiajac si¢ na bélu i troskach, ale na wspomnianej milosci i
usmiechu.

Nikt nie lubi smutku, to oczywiste. Same wyszlysmy z zatozenia, zeby
przyblizy¢ ich zycie wlasnie od tej radosne; strony. To pomaga. A te dzieci
naprawde uzupetniajg wspaniale nasz §wiat - nie zatracajg mitosci, przyjazni -
dzigki ktorym naprawde mozemy w pelni zyé. Sa ambasadorami
najwazniejszych rzeczy dla cztowieka. Bo bez mitosci nie mozna w petni zy¢.
[ oni daja ja wspdtczesnemu $wiatu.
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