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,,Nie wiem jui jak krzyczef, i wola6',

O prote6cie rodzic6w dzieci niepelnosprawnych i umieraniu dzieci

,,niedoskonalych" - z siostrq Eliz4 MaLgorzatqMyk, dominikank4 z Domu dla
Chiopc6w w Broniszewicach - rozmawia Gazetnik

Ostatnio duito zaczyna m6wi6 sig o niepelnosprawnych, ich rodzinach,
problemach...

Na szczgScie coraz wigcej !

Tak, tylko zdaje sig, 2e czasami gloSniejsi s4 w tej sprawie politycy nii
prakfycy. Sledzi siostra te wypowiedzi - wlaSnie jako praktyk?
Niewiele mam na to czasu. Najgorsze jednak - i co mnie najbardziej boli -.iest
to,2e w tej sprawie s4 jakiekolwiek podziaty. W polsce - kt6ra mieni sig w
kofcu katolick4 i ,,prolajfowsk4" - osoby niepelnosprawne i opieka nad nirni -
to powinna byi nienaruszalna Swigtosi. Rodzice dzieci niepernosprawnych
potrzebui4 ogromnego wsparcia. Sama nie wiem juz jak krzyczec i wolai, lbo

dysproporcje dochodowe s4 potgzne, a w polsce opiekunowie wciq2 musza.
ponosid trud zebractwa.

Wszystko rozbija sig o politykg...
wpi4tywanie polityki jest w tej sprawie koszmarne. Sama jestem apohtycz;oa,
gardzE polityk4. R6wnie dobrze bylo zarzqd,6w pO jak i piS, jak i i6wnie :,Ce

bylo za rz4d6w PO i PiS. Choi na plus obecnych rz4dzqcych mohna oddac, 2e
po raz pierwszy dostajemy od pafstwa peln4 kwotg utrzymaniana dzieci w
naszym domu. WczeSniej - do 2017 roku tego nie bylo. Nie traktujmy jednak
problemu niepelnosprawnych politycznie. Tu chodzi o zycie. JuZ Matka
Teresa mawiala, 2e nie moina dopu(cii do sytuacji, by kiedykolwiek
zabraklo 6rodk6w dla najslabszych. A system, kt6ry ich pomija nie ostoi sig
nigdy. z drugiej strony cieszy fakt,, ze dzigki tej sytuacji coraz wigcej ludzi
chce sig dowiadywai o problemach os6b niepelnosprawnych, Ze ludzie
zaczg\ reagowad. Nie mozemy bowiem nigdy patrzel na nich przezpryzmifi -
nazwljmy to - nieproduktywnoSci. To, Ze osoby niepelnosprawne nic nie
wyprodukuj4, nie znaczy,, Le s4 niepotrzebne. Uzupelniaj1 nasz Swiat w
wartosci o kt6rych zapominamy w codziennym pgdzie 2ycia - oni mai4 czas
by kocha6, czeka6, uSmiechai sig. S4 potrzebni, zeby wsp6lczesny cziowiek



nie zwariowal.

Siostra sama jest ksiggow4 i wie jak wygt4daj4 koszty iycia os6b
niepelnosprawnych w praktyce...
To prawda i same - mimo iZ jako plac6wka jestesmy w lepszej sytuacji niz;
zrykle rodztny - czgsto nie mamy pienigdzy na ich potrzeby. Wiem jednalc,
ze nie mam moralnego prawa, by odm6wi6 zakupu czegokolwiek dla nasz.ych
chtopak6w. Nie mogg im powiedzie6: tego nie kupimy, bo nie mamy
pienigdzy. I nie chodzi tu tylko pieluchy czy leki, aie cho6by o ich drobne
marzenia jak jakaS gitara czy bgbenek. I wie pan co? Mimo, 2e na poczqtk,
pienigdzy nigdy nie ma - to potem jednak - gdy juZto i tak kupimy _ znajdtlq
sig. Jest silawy2sza, na kt6rej nigdy sig jeszczenie zawiocllam. podobnil
bylo z budow4 domu dla chlopak6w. Gdyby6my nie zaryzykowaly i nie
wystartowaly bez pienigdzy - dziS domu by po prostu nie bylo. ZaufatySmy
Bogu. I dom - dzigki dobrym ludziom - juz stoi. Wracaj4c do pienigdzy _

jakakolwiek kwota zasilku dla protestui4cych rodzin by nie wchod ziLa'w gt.g -
pamigtajmy, 2e nigdy nie Sci4gniemy z nich cig2aru opieki. Dla mnie
poniZaj4ce jest, gdy slyszg w tych sporach jak kto6 m6wi, ze tacy rodzice
mai 4 wystarc zai4co lub naw et za duzo. Ponizai 4ce j est, 2e ci luclzie musz4 .w

og6le prosid o skandalicznie nisk4ialmu,ng nazwykle irycie dla swoich
dzieci, nie m6wi4c juz o czyms wigcej. Nam tez swego czasu brakowalo oll.
400 tys. zlrocznie na podstawowe rzeczy jaknp. pieluchy. DziS - dzigki Bogu
- mamy duz4 grupg wsparcia, choi oczywiscie te2 nie jest idealnie. wystarr;zy
spojrzei cho6by na pensje naszych opiekunek, kt6re zarabiq1 poniiej 2 tys. zl
na rgkg. To nie jest fair. Gdy nauczyciele wolaj4 o wyzsze pensje - wszyso)/
rozumiej4. Maj4 odpowiednie lobby. A opiekunowie? Slyszat pan o ich
strajkach? To mala grupa. Ale jak widai - niestety - nawet dlaiak malej grupy
brakuje pienigdzy.

Wspomniala wczesniej siostra o polsce prolajfowskiej. Swego czasu
miefismy w naszym kraju gorQcq debatg zakofrczon4czarnymi i biatyrni
marszami...
Z siostrami jestesmy ubrane na czarno-bialo, jednak Zycie nauczylo mnie,, z,e

czarno-biale nie jest. To, ze ktos uczestniczyl w czarnym marszu wcale nie
oznaczalo,2ebyl za smierci4 i aborciq. Bo odezwalo sig do mnie mn6stwo
rodzic6w os6b niepeinosprawnych, ktorzy w tym wlaSnie marszu brahudzial.
Wie pan dlaczego? Bo chcieli walczy(, o godne Zycie os6b ju 2 narodzonych.
Podobnie zbialym marszem - bralo w nim udzial mn6stwo fantastvcznv h
ludzi, ale byli wSr6d nich takze ci, ktorzy dawali nam po g?owie 

"i nu""



dziaLania. Kiedy walczylysmy o budowg nowego domu, slyszalam wlainie od
nich,2e to bez sensu. Problemy kwitowali slowami, 2e ,,mamy to na wlasrLe
2yczenie". A potem szli w biatym marszu. To bylo przykre.
chce siostra powiedzie6, 2e ktos kto bronil itycia poczgteeo mial wyrzuLty
do si6str, kt6re zajmowaty sig tym iyciem ju2 po narodzeniu?!
Nie potrafig sig do tego do dzi6 przyzwyczaic. No,, ale jak to m6wi4 _ jak sig
ma migkkie serce, to trzebamie6 twardy tyiek. Dostajemy wigc ci4gle po tym
tylku zato, 2e walczymy, Ze prosimy. przykre tylko, Ze takZe od o.OU, LtO'.
mieniE sig na,prolajfer6w". wracai4c do marsz6w - 2adennie mo2e kofc;zy6
sig tylko na kwestii ochrony irycia poczgtego - o co rak2e zresztl iako siostry
bgd4ce czlonkami Koiciola apelujemy. pamigtajmy jednak o kontynuacji tej
ochrony - juZ po narodzeniu.

Na swoim profilu na Facebooku ju2 wczesniej nie szczgdzila siostra
zdecydowanych sl6w w obronie rodzin os6b niepelnosprawnych. Za to
r6wnie2 siostra obrywala?
za to i wczeiniej za inne wpisy. .. po jednym - wiainie odnoinie hipokryzji
niekt6rych os6b z bialego marszu - wylalasig na mnie fala hejtu, ururrgiu*
ten post. Jeden z moich znajomych - mocno rwiqzany ze Srodowiskiem
konseruat; wrym. prar,r icowym - w1 rzucar rni m.in.. ze wsta\^ iram w zdjgciu
na profilu logo poparcia dla protestu. M6wil, 2e to logo to inicjatywa
Srodowisk popieraj4cych ruchy LGBT, lewicowe itd. Spytalam gt wigc, 

"rydrodowiska prawicy, zxviqzane z Ko6ciolem, maj4 swoj4 akcjg, swoje iogo, to
chgtnie wstawig. Nie mieli. A p6zniej masowo widzialam jak ci sami luJzir:
zaczgli wstawiai nagle loga w rwi4zku ze sprawg malego Alfiego Evansa...
Alfi - poruszyl caly Swiat. ..
Wiele os6b wieszalo psy na angielskich lekarzach, ale wszedzie iest
podobnie. My same wielokrotnie slyszatySmy od lekarza _ gdy 

"

przyjeZdZaly{my z dzieckiem - ,'TOTO nie bgdg leczyl, nie ma sensu
hospitalizacji".

Wiara daje moc?
Jako siostry wierzymy, ZeB6gma plan dla kaZdego czlowieka. A sama
diagnostyka jest - sil4 rzeczy - ograniczona. Mam znajomych, kt6rzy po
jednym zbadan USG uslyszeli, Ze ichpoczgte dziecko najprawdopodobnr".l
bgdzie mialo zesp6l Downa. Nie usungli dziecka. Urodzito sig zdrowe.
Porozmawiajmy o osobach, kt6rymi sig opiekujecie. Ka2da historia to
osobny ludzki dramat... ?

Ka2da. Nie mo2na ich zestawii obok siebie. Niepelnosprawne dzieci nigdy



nie wyrastajq z niemowlgctwa. Dla mamy takiego dzjeckanigdy nie skofozy
sig_okres na pieluchy, karmienie, czuwanie 241i. Ona prr", {0 czy 50 lat
bgdzie prowadzil 2ycie niemowraka... czgsto takze kosztem swoi"h innyoh -
zdrowych dzieci. Mamy. historig jednej z naszychpai, kt6ra do(6 p6Zno
zdecydowala sig poprosii nas o pomoc. Maciek t ufit do nas juZ jako
nastolatek. Jego mama chciaia w koricu nadgoni6 relacje 

" 
aioiiqswoich

zdrowych dzieci. wczesniej - wrasnie przez opiekg nui vuen"- 
"- 

srL|r,zeozy
ich zaniedbywala - nie mogla chodzid na wywiad6wki, byi nawu;znycit
uroczystojciach. W pewnym mornencie zorientowala sig, Ze je.j dzie"ci 1uz

lolotiy - i 
jedno ma problem z narkotykami, drugie ,rie ,i.ori"ryto ,rk;t.

Gdy znalazla w kofcu dla nich czas tsbyszala, Ze ju| jej w Zyciu nie
potrzebui4. Ze jest dla nich obca. ,,Kazarad nam radzil soble bez ciebie,, wigc
teraz juL za po2no rra nasze relacj e" - m6wily. Inny przypadek. Jest u nas
chiopiec z zespolem Downa, kt6rego ojciec naciskai na matkg, by go oddarra.
Postawil ultimatum - albo odda dziecko albo on odejdzie oa,oaririr. Mama,
maiEc jeszcze dw6jk9 zdrowych dzieci,by zalrzymic mgza oddala Filipa do
nas. M4z po kilku latach i tak porzucil rodzing. Kobieta musi dzwigad teraz:
podw6jne cierpienie. To sq prawdziwe ludzkie dramaty. Dlatego nL woho
nigdy ocenia6 zadnego przypadku. Wszystkie zastuguj4 jedyrrl ,ru pomoc.
Takie rodziny - kt6re oddaj4 dzieci do dom6w opieki _ s4 pigtnowane.
I to jest najgorsze. Ludzie, kt6rzy nie maj4 bladego pojgcia o zajmowaniu sig
dzieckiem niepelnosprawnym pigtnuj4 rodzic6w, kt6 r)y zgtaszij4 si1 o
pomoc do takich dom6w, jak nasz. zamrasrpomaga6 woi4 oceniai innych nie
zdai4c sobie nawet sprawy , ze tu chodzio tru.lgtgUrra egzystencjg..,Vy 

"1"oceniamy nigdy. Naszym zadaniem jest tylko pomoc.
84w1, 2e niekt6re z fych dzieci maj4 zapisany przezlekarzy wyrok _

1Owia, 
2e nie przeiry j4 kilku lat.. . Jak mo2na w ogrile Zye i taLim

cierpieniem?

To jest heroizm. Tych dzieci i ich rodzin. prawd4 jest, Ze ,,niedoskonale,,
dzieci czgsto nie zy14 zbyt dlugo. O tym, kiedy zaloricry ,i9 i"t zycie mySlii
sig czgSciej niLprzy zdrowych. Wazne jednak, aby przy umieraniu nie
odczuwali glodu, pragnienia, b61u, braku trenu. Ale^ieizczewa2niejsze jest rro,
2e mogq odejSi w obecnojci kochaiacych os6b.
Chodzi o godnoSd tych dzieci w momencie Smierci?
Nigdy nie wolno odm6wi6 jedzenia, wody, tlenu. proszg mi wierzyi _ nam
dzieci tez umieraly pod respiratorami. Do kof ca trzeba jednak watzy6 o
ka2d,e 2ycie. KiedyS slynna byla sprawa we Wloszech , gari"karmienie



dojelitowe lekarze uznali za,,uporczywq terapig". u nas te2 s4 takie dzieci. r
Zyi4, u6miechai4 sig. Dla nas nie istnieje coj takiego jak ,,uporczywa terapia,'.
A pracujg ztakimi osobami od 1995 roku.
No wlasnie - jak zmienila sig perspektywa dla siostry przez te lata? Ni*
czula siostra lgku, gdy po r^z pierwszy zetkngla sig z osobami
niepelnosprawnymi, gdy zaczgla sig nimi opiekowad?
Lgk jest czymd naturalnym,te2go mialam. Ale mija. Czasami po godzinie,,
czasami po tygodniu - ale mija. Sama to obserwujg na przykladzie os6b, kt6re
przychodz4do chlopak6w - np. skierowane tu z utrgdu. I co najwazniejsze -
to nie,my przelamujemy ten strach - to te dzieciaki. W ci4gu paiu minut
potrafi4 tak sig zbli2y (. Ja sama ju| na nastgpny dzieh marzyiam o tym, aby
do nich i66. Proszg mi wierzy6 - Irzeba byi naprawdg opornym na tg milod6,
Zeby sig do naszych niepelnosprawnych dzieci me przelamal
Na co dziefr siostry pokazuj4 iycie swoich chlopak6w od tej drugiej
strony - nie skupiai4c sig na b6lu i troskach, ale na wspomnianej milosci i
uSmiechu.

Nikt nie lubi smutku, to oczywiste. Same wysziy Smy z zalolenia, 2eby
przybliLry' ich zycie wlasnie od tej radosnej strony. To pomaga. A te dzieci

laprawdg uzupelniaj4 wspaniale nasz Swiat - nie zatracaj4milodci, przyjahni -
dzigki kt6rym naprawdg moZemy w pelni zry6.sqambasadorami
najwaZniejszychrzeczy dla czlowieka.Bo bezmilodci nie moZna w pelni zvi.
I oni daj4 j4 wsp6lczesnemu Swiatu.

Y:\2018\05'MAJ\maj09 siostra eliza
Siostra Eliza MalgorzataMykpracuje w osobami niepelnospraw[ymi od
1995 roku. Obecnie jest gl6wn4 ksiggow4 w Domu Chlopak6w w
Broniszewicach - www.domchlopakow.pl
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