Gdy panstwo nie dziala, jesteSmy skazani na zebractwo

- Ludzie nie maja swiadomosci, jak funkcjonuja takie rodziny, nie wiedza, ze tak naprawde
wszystko jest postawione na glowie, podporzadkowane jednej osobie - moéwi Monika
Wojtysiak. Z mama Ani i Dawida, prezeska stowarzyszenia "Ja Jestem" - rozmawia Natec

Z Facebooka Moniki Wojtysiak:
Matka dziecka

Cho¢ moj syn ma 22 lata to wydaje mi sig, ze od 22 lat mam niemowlaka. Wlasnie konczy sie
kolejna noc, gdy z przerwami przespatam jedng godzine i dwadziescia minut. Gdyby takie noce
zdarzaly sie czasem. Niestety, zdarzajq sie czesto, kilka razy w miesigcu. A pozostate... no coz, Spisz
na czuja, bo Dawid si¢ zachlysnie Sling i masz zryw na rowne nogi. Szybko walczgc ze spastykq
poprawiasz wygietq glowe. Innym razem budzi cie dziwny dzwiek, bo to spastyka sprawila, ze twoje
dziecko ma twarz wbitq w poduszke i walczy o oddech. Takie sq noce, a dnie bywajg rozne. Jak
Dawid jest w formie i widzisz jego radosng twarz, to widok ten tata na kawatki rozbite serce. A czy
po takiej nocy Spi w dzien? Tak, kilka minut w wozku i jest jak nowo narodzony. A ty ubierasz sie w
usmiech (coraz trudniej) i walczysz dalej. Widzisz swiatetko w tunelu - asystent osoby
niepetnosprawnej. Gdy poczujesz si¢ spokojniejsza, to uslyszysz, ze z osiemdziesieciu godzin
miesiecznie w zeszltym roku, w tym masz tylko trzydziesci. Mimo to z nadziejq czekasz, az w koncu
ruszy program. Mija styczen, luty, marzec i masz nadzieje, Ze ruszy w kwietniu. A ty dajesz rade, bo
jak nie ty, to kto?

A zeby byto ci trudniej, zaczynasz dziatac w stowarzyszeniu "Ja Jestem". Jestes dumna, bo to twoj
syn wymyslit nazwe. Wiesz ze musisz cos robi¢, bo nieublaganie nadchodzi czas w ktorym Dawid
skonczy 25 lat. I co wtedy? Znika z systemu, zostaje w domu. Juz nie przystuguje ci zadna
rehabilitacja. Znow chodzisz i zebrzesz o 1,5 procent podatku. Wiesz, ze trzeba wymienic¢ wozek i
znow musisz czekac, bo moze dostaniesz dofinansowanie i myslisz skqd wyczarujesz kilka tysiecy na
doplate. Wiesz, ze znow zbliza sie termin turnusu, a ty jestes przerazona. Znow kilka tysiecy i
myslisz "co sie stalo, czemu to juz cie nie cieszy". Ze juz nie dajesz rady jecha¢ sama. Ze znow
wrocisz z "urlopu” padnieta. Ale wiesz, ze robisz to dla dziecka, dla jego lepszego funkcjonowania i
mniejszego bolu. Wiesz, zZe jak odpuscisz to spastyka wygra - sprawi przykurcze i bol.

A co przy tym wycierpi twoje zdrowe dziecko, ktore czesto musi odsungc sie na drugi plan. Czasem
przejmuje role matki, gdy widzi. ze rodzicielka pada na twarz. Przytuli, gdy brakuje mi sil. Wybierze
szkole tak, by by¢ blisko Dawida, gdy ten dostanie atak. Ania to moj bohater, ktory jest przy mnie i
przy bracie. Mimo, Ze nie jest to tatwe. Moglaby - tak jak ojciec - uciec z domu i szukaé spokoju
poza nim. Wyladowywaé frustracje na matce. Ale nie, to nie jest ten typ czlowieka. To moja
bohaterka, ktorej chciatabym wszystko wynagrodzi¢. Czy wiesz co jest dla mojego dziecka
spetnieniem marzen? Spedzanie beztrosko kilku godzin sam na sam z matkq. A wiesz jakie to jest
mato realne... Ale coz ubierasz si¢ w usmiech i ruszasz w Swiat, majqc nadzieje, ze dzis bedzie
lepszy dzien. Kocham swoje dzieci i nie wyobrazam sobie lepszej nagrody niz usmiech Ani i Dawida.
Wiec gdy ci smutno i Zle, pomysl o nas. Moze wtedy tatwiej przetrwasz trudne chwile.
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- Jak pani minela dzsiejsza noc?

- Nie byla najgorsza, cho¢ zawsze musze spa¢ w trybie czuwania. Nigdy nie jest to taki sen, jak u
innych ludzi, ktérzy moga po prostu potozy¢ si¢, zamkna¢ oczy i obudzi¢ rano.

- Co w takim razie oznacza zwrot '"nie byla najgorsza'?

- Musialam czuwaé, nashuichiwaé syna, poprawia¢ jego glowg. O dziwo nie bylo dzi§ akcji z
rozpinaniem pampersa.

- To znaczy?

- Dawid jest m¢zczyzng, ma swoje fizjologiczne potrzeby, ktore wymagaja mojej uwagi i méwiac
szczerze... zajgto mi kilka lat, aby domysli¢ si¢ o co chodzi, gdy nagle w nocy zaczyna stgkac.
Zastanawialam si¢, czemu tak bardzo si¢ denerwuje, a wystarczylo rozpig¢ pampersa 1 chlopak
poczut ulge.

- Domyslam si¢, ze mowi pani o sprawach zwiazanych z jego seksualnos$cia i potrzeba czegos
w rodzaju masturbacji?

- Dokfadnie tak. To duzy problem, niestety w naszym kraju wlasciwie przemilczany. Nie ma u nas
asystentow seksualnych os6b z niepelnosprawnosciami, nie rozmawia si¢ o tym zbyt wiele. A w tej
sferze Dawid rozwija si¢ dokfadnie tak samo, jak kazdy inny mezczyzna.

- W Polsce mamy problem z rozmawianiem o seksie osob zdrowych, temat seksualnosci osob z
niepelnosprawnoscia praktycznie nie istnieje.

- To prawda. Dla mnie réwniez rozmawianie o tym nie zawsze byto latwe, ale chceg o tym glosno
mowic¢, zwlaszcza mtodym matkom, ktore maja dzieci pampersowane. Chcg, by miaty §wiadomos¢.
Czasem rozpigcie pampersa moze sprawic, ze dziecko przestanie si¢ meczy¢.

- Rozmawiacie o tym w Srodowisku rodzicow dzieci z niepelnosprawnos$ciami?

- Gdy jesteSmy w zaufanym gronie, to oczywiscie takie tematy si¢ pojawiaja. Nie moge jednak
powiedzie¢, ze udalo nam si¢ wypracowac jakie$ uniwersalne rozwigzania, ktore kazdy moze
zastosowac¢. To zawsze dzieje si¢ metoda prob i bledow. Faktem jest, ze gdy spotykam si¢ z
dziewczynami, z ktorymi od 16 lat jezdzimy na turnusy, to wspieramy si¢ 1 wiemy, ze mozemy
sobie powiedzie¢ o wszystkim. Natomiast wiem, ze wiele osob szuka wsparcia w mediach
spotecznosciowych. Tam jednak pojawia si¢ sporo fake newsoéw, wiec warto uwazac.

- Wroce do mojego pierwszego pytania. Jak wygladalaby ta noc, gdyby byla bardzo zta?

- Stan Dawida troszke si¢ pogorszyl 1 ma problemy z nadmiarem bardzo gestej $liny. Musiatam
wigc zacza¢ go odsysa¢. Czasami wystarczy, ze zrobi¢ to raz wieczorem i potem jest OK, ale sa tez
takie noce, gdy nie mogg zmruzy¢ oka, bo syn przez caly czas si¢ mgczy. Nie wiem od czego to
zalezy, ale to stanowi dodatkowy problem. Poza tym od urodzin Dawida funkcjonuj¢ w trybie
czuwania. Spastyka (zaburzenie czuciowo-ruchowe, ktore polega na wzmozonym napigciu migsni,
czgsto bedace powiklaniem dziecigcego porazenia mézgowego - przyp. red.) ma to do siebie, ze jak
chory zaczyna si¢ dtawi¢, to zamiast przechyla¢ glowe w dol, ona ucieka do tytu, wiec cztowiek si¢
dusi.



- Zdarzaly si¢ takie dramatyczne sytuacje?

- Na szczescie nie, ale czarne mysli czgsto probuja sie do mojej glowy przebi¢. Dlatego od 22 lat
nie spatam dobrze. Nigdy nie przespalam catej nocy.

- Trudno sobie wyobrazi¢, ze mozna w taki sposob funkcjonowad. Pani jednak daje rade.

- Bo trzeba. Niejednokrotnie, gdy corka widzi, Ze ja juz jestem zajechana to do pétnocy czuwa przy
swoim bracie. Wtedy te 2-3 godziny probuje si¢ przespaé¢ z wigkszym spokojem, cho¢ przyznam
szczerze, ze nie da si¢ tego trybu czuwania tak po prostu wylaczy¢.

- Dlaczego napisala pani ten post na Facebooku (cytujemy go wyzej - przyp. red.)?

- Miatam gorszy moment. Za mng byla bardzo staba noc, a do tego doszla jeszcze kiepska
informacja o tym, ze z osiemdziesi¢ciu godzin asystenta, dostaniemy tylko trzydziesci. Nie
wspominajac juz o tym, ze do dzi§ tego asystenta nie ma (post zostal napisany 30 marca, nasza
rozmowa miata miejsce 18 maja - przyp. red.). Byl to wigc moment kryzysu. Po chwili chciatam ten
wpis usuna¢, ale dziewczyny powiedziaty mi, ze to bardzo wazne stowa 1 nie powinnam tego robic.

- Czula pani, ze poruszyly i wybrzmialy?

- Po czasie dowiedzialam si¢, ze poruszyly naprawde wiele osob. Ludzie nie majg swiadomosci jak
funkcjonuja rodziny z osobg z niepetnosprawnoscig. Nie wiedza, ze tak naprawde wszystko jest
postawione na glowie, podporzadkowane choremu dziecku, przy tym musisz wychowac¢ tez dziecko
zdrowe, co jest bardzo trudne. Chory zawsze bedzie wymagat wiecej uwagi. Jestem szczgsliwa, ze
moja cérke udato mi si¢ wychowac na bardzo empatycznego czlowieka. Jej kontakt z bratem jest
niesamowity!

- Jak wyglada pani standardowy dzien?

- Nie ma czegos$ takiego jak standardowy dzien, bo wszystko zalezy od tego, jak czuje si¢ moj syn.
Ostatnio mialam zaplanowany caly dzien, udato si¢ nawet wyrwa¢ do kolezanki na kawg. Wesztam
do niej, nie zdazytam wzia¢€ tyka i otrzymatam telefon ze szkoty, ze syn ma atak, wiec musze jechac.
Planowanie w moim zyciu jest wiec rzecza niezwykle trudng. Wszystko kreci si¢ wokot Dawida,
jezeli on ma dobry humor, to matka tez ma dobry humor. Najgorzej jest wtedy, gdy zaczyna si¢ co$
dzia¢. Ania (corka - przyp. red.) zdata wilasnie maturg, wiec ma juz wakacje, ale w normalnej
sytuacji bylaby w szkole. Wtedy pojechanie po syna, ktéry ma atak, jest bardzo problematyczne.
Nie jestem w stanie odebra¢ go sama. W naszym kraju funkcjonuje przepis, ktory mowi o tym, ze
nauczyciel nie ma prawa poda¢ dziecku leku. Chcialabym, zeby to si¢ zmienito, bo czasami
wystarczy poda¢ Dawidowi lek przeciwbdlowy i on jest w stanie si¢ uspokoi¢. Gdy nie dostanie
tabletki na czas, dostaje drgawek calego ciala, wysokiej temperatury si¢gajacej nawet 40 stopni.
Chodzi do Osrodka Rewalidacyjnego, ale nawet tam nauczyciele nie maja prawa poda¢ mu
zwyklego paracetamolu. Nie wiedzg dlaczego on si¢ nagle dziwnie zachowuje, wigc nie mogg nic
zrobi¢. I moje stowa o tym, ze na pewno co$ go boli, nie maja tu znaczenia. Takie sg przepisy i tyle.
Spastyka powoduje bol, organizm jest obcigzony, wigc nawet przy zmianie pogody moga go bole¢
mie$nie. Mam wrazenie, ze stajemy si¢ takim krajem, w ktorym wszyscy zaczynaja si¢ bac, a co za
tym idzie - przed wszystkim zabezpiecza¢. Tego nie robmy, bo moze cos$ si¢ stac, tego tez nie robmy,
bo to ryzyko. Czyli najlepiej polozy¢ Dawida do t6zka, bo tam na pewno bgdzie bezpieczny.
Niewazne, ze on chce wychodzi¢ do ludzi, chee si¢ spotykac i tymi spotkaniami cieszy¢.



- Jest w stanie podjac jakakolwiek prace?
- Nie ma takiej opcji.
- Jaka odpowiedZ w takiej sytuacji daje panstwo?

- Wystarczy spojrze¢, co si¢ dzieje. My, rodzice dzieci z niepetnosprawnos$ciami uprawiamy w
internecie zebractwo. Dzieje si¢ tak, poniewaz koszt utrzymania mojego syna, rehabilitacji, sprzetu
1 lekow jest ogromny. Kupitam niedawno "ssaka", wybratam tansza wersje za okoto 300 zl, ale ona
kompletnie nie dawata rady. 300 zt poszto wigc do $mieci i musiatam kupi¢ takg za 5000 zt.

- "I znow chodzisz i zebrzesz o 1,5 procent podatku'" - to cytat z pani profilu w mediach
spoleczno$ciowych. Rozumiem, Ze dosadnie opisujacy waszq rzeczywistos¢.

- System jest nieszczelny, sprzety ktérych potrzebuje Dawid kosztuja tysigce zlotych, a
dofinansowanie jest niewielkie. Wczoraj rozmawiatam ze znajomym, ktory trzeci rok z rzgdu stara
si¢ o dofinansowanie turnusu 27-letniego Syna, ale dofinansowania nie dostaje, bo chiopak jest
przez system traktowany jako dorosty. Niewazne, ze on w wieku 27 lat wciaz jest chory. Trafia do
puli z dorostymi, a w tej puli pienigdzy brakuje. Fakt, ze méwimy o dofinansowaniu rzedu 3000 z1,
przy kosztach turnusu si¢gajacych okoto 11 000 zt, no ale to zawsze cos... Jestem bardzo wdzigczna
ludziom, ktorzy nas wspieraja, mimo ze ja naprawde nie moge narzeka¢ na moja sytuacje. Mam
rodzicow, bardzo mi pomagaja. O swoim bylym mezu, ktéory - moéwigc brzydko - wypial sie
zupetnie, wspominaé nie bede.

- Chce pani przez to powiedzie¢, ze wielu ludz jest w duzo gorszej sytuacji?

- Doktadnie. Gdy otworzyly$Smy stowarzyszenie "Ja Jestem" to zobaczylySmy rodzicoéw, ktorzy
cieszg si¢, ze w koncu ze swoim duzym, autystycznym dzieckiem, moga gdzies wyjs¢. Na co dzien
zachowuje si¢ nietypowo, krzyczy, w miejscu publicznym jest nieakceptowane, ale przychodzi do
nas, zachowuje si¢ normalnie, czuje akceptacj¢ grupy 1 styszy zwyczajne "fajnie, ze jestes". Osoby
z niepetnosprawnosciami naprawde tego potrzebuja, a w naszym miescie brakuje miejsc w ktorych
moglyby poczué¢ si¢ komfortowo. Sa oczywiscie takie organizacje jak "Zielony Parasol" i zawsze
bede pamietac, ze to pani Iwona Bernat do mnie zadzwonita, powiedziata o warsztatach i zaprosita
na nie razem z synem. On byt przeszczgsliwy, gdy w koncu moglt wyjs¢ z domu, poznaé¢ innych
ludzi.

- Jak dziala asystent osoby niepelnosprawnej i dlaczego jest tak, ze w jednym roku Dawid
moze liczy¢ na osiemdziesiat godzin w miesiacu z asystentem, a w kolejnym juz tylko
trzydziesci?

- Wszystko rozbija si¢ o fundusze. Asystent to taka osoba, ktora przychodzi do Dawida, zajmuje si¢
nim, a ja mam trochg¢ luzu, czasu dla siebie, moge gdzie$ wyjs¢, cos zatatwic czy z kim$ si¢ spotkac.
To wazne tez z perspektywy Dawida - ilez mozna na t¢ matke patrze¢. Kazda zmiana otoczenia,
spotkanie z kim§ nowym, wyjs$cie na spacer, jest dla niego duzym przezyciem. Funkcja asystenta to
sprawa rewelacyjna, wiele osob juz o tej opcji wie, ztozono mndstwo wnioskdéw, a panstwo nie
odpowiedzialo na to zwigkszeniem puli srodkow. A wrecz przeciwnie, obci¢to ja o 40%. Do tego
zaostrzono kryteria, ktore musza spehlic ci, ktorzy chcg asystentami zostaé. Jeszcze niedawno
wystarczyla zgoda rodzica czy opiekuna osoby z niepelnosprawnosciag. W tej chwili warunkow do
spetnienia jest masa, a co za tym idzie - liczba asystentow znacznie si¢ zmniejszyta. Dziewczyna,
ktora ma by¢ w tym roku asystentkg Dawida, od 2017 roku jest wolontariuszka w Rodzinnym
Domu Dziecka, od lat nieodptatnie wspiera podopiecznych tej placéwki, ale to jest za malo, by



spetni¢ wymagane kryteria. Wszystko odwleka si¢ w czasie, jest koncowka maja, a asystenta wcigz
nie ma. Gdy probuje sie czego$§ w tej sprawie dowiedzie¢ to stysze, zebym sie nie martwila, bo bede
miata wigcej godzin do wykorzystania w drugiej potowie roku.

- Gorzej, ze jesli 360 godzin przyznane na caly rok, bedzie pani musiala wykorzysta¢ w
trakcie ostatnich dwoch miesiecy, to czesé tych godzin po prostu przepadnie...

- Zgadza sie. Spojrzmy tez na perspektywe naszej asystentki, ktora od marca trzymana jest w
niepewnos$ci. Nie wie czy moze podja¢ pelnoprawng prace, a z czego$ musi si¢ utrzymac. Pojdzie
do pracy, zwigze si¢ etatem, wiec nie bedzie juz mogla nas regularnie odwiedza¢. Gdyby miata
pewnos$¢, ze od stycznia bedzie asystentka jakiego§ podopiecznego, to wiedziataby w jaki sposéb
ukladac¢ sobie zycie zawodowe.

- Jak zapamie¢tala pani pierwsze chwile zycia Dawida? Kiedy dowiedziala si¢ pani o tym, ze
syn cierpi na mézgowe porazenie dziecig¢ce.

- Dawid miat roczek 1 byliSmy na kolejnej wizycie u neurologa. Nagle ustyszatam od lekarki, ze
moje dziecko bedzie roslinka.

- To jest cytat?

- Tak, dokfadnie tak mi powiedziala. A po chwili dodata, Ze jestem mloda i powinnam si¢
zastanowi¢ czy nie chce go oddaé. Rozleciatam si¢ na kawalki. Dobrze, ze obok byt moj ojciec,
ktory od razu zaczat mowic, ze sobie poradzimy, ze bedziemy walczy¢.

W tym momencie na twarzy pojawiajq sie tzy. Monike Wojtysiak przytula corka Ania, ktora
przystuchuje sie naszej rozmowie.

To jest wlasnie moja corka, na ktorg zawsze moge liczy¢ w sytuacjach kryzysowych. To wielkie
szczescie, ze jg mam.

- Co sie wydarzylo po tych stowach lekarza?

- Nie zdawatam sobie sprawy z tego, co mnie czeka. By¢ moze ta nieSwiadomos$¢ sprawila, ze
trudniej bylo podciag¢ mi skrzydla. Caty czas walczytam, by poprawi¢ komfort zycia syna.
Rehabilitacja nie sprawi, ze on wstanie 1 pdjdzie biegaé, ale sprawi, ze nie bedg codziennie bolaty
go rece 1 nogi, a choroba si¢ nie poglebi. Dawid jest niezwykle madrym facetem, zamknigtym w
niepetnosprawnym ciele. Nie moze powiedzie¢ tego, co by chciat, nie moze pojecha¢ tam, gdzie by
chciat, tylko tam, gdzie matka go popchnie. Czasem nie otrzyma czego$, co bardzo mu si¢
spodobato, bo nie jest mi w stanie tego zakomunikowacé. Licze na to, ze w tej kwestii uda si¢ nieco
pomde, zakupitam mu komunikator oraz kamere, czytajaca gatki oczne 1 dzigki temu jest juz w
stanie przekazywac proste komunikaty. Tego zakupu moglam dokona¢ dzigki wsparciu cudownych
ludzi z Zespotu Szkét im. Zjednoczonej Europy w Olawie. Zdarzaja si¢ takie momenty, w ktorych
syn bardzo mnie zaskakuje. Niedawno pierwszy raz od uslyszatam od niego "kocham ci¢ mama".
Momentalnie si¢ rozptakalam, to bylo niesamowite. Wczoraj przeprosit za atak, ktory miat dzien
wczesniej.

- Gdzie pani szukala pomocy 22 lata temu?

- Jezdzilam na rehabilitacje, sprawdzatam rézne miejsca. To, Ze Ania mnie nie znienawidzila, gdy z
koniecznosci byla trochg¢ z boku, to dla mnie wielki sukces. Staralam si¢ spedzaé z nig czas, ale
wiedzialam, ze tak naprawde poswiecam si¢ gldwnie walce o poprawe stanu mojego chorego



dziecka. Takie historie jak nasza bywaja podobne, rodziny w ktérych pojawia si¢ osoba z
niepetnosprawnos$cia czesto si¢ rozpadajg. Nie chcialabym generalizowaé, bo na przestrzeni lat to
si¢ zmienito 1 coraz czesciej] wida¢ ojcOw na turnusach, ale kiedys, gdy na turnus z dzieckiem
przyjechat tato, to wszyscy robili wielkie oczy.

- Niewatpliwie jednak wciaz tym najbardziej typowym jest obrazek matki z
niepelnosprawnym dzieckiem.

- Tak, cho¢ na pewno nie jest to juz regula. Znam takie przypadki, w ktérych to ojciec zostatl z
dzieckiem, a matka odsuneta si¢ na bok.

- Swoja corke wprost nazywa pani bohaterka. Dlaczego?

- Dlatego, ze poswigcila si¢ dla brata. Moglaby zy¢ swoim zyciem, lata¢ z kolezankami 1 zajmowac
sie tym wszystkim, co wiekszo$¢ dziewczyn w jej wieku. Ona bardzo szybko dojrzata, w kazdej
trudnej sytuacji mogtam na nig liczy¢. Pamigtam jak pierwszy raz zostata sama z Dawidem w domu.
Powiedzialam jej, ze ma dzwonic¢, gdyby tylko cokolwiek si¢ dziato. Wysztam, dotartam do sklepu 1
nagle widze, ze dzwoni. Momentalnie zawrdcitam w strong¢ domu, przekonana, ze jest jakis
problem. Odebralam i stysz¢: "mamu$, nie martw si¢, u nas wszystko w porzadku, wiasnie
zmienitam Dawidowi pampersa". Ania jest 1 zawsze byla niezwykle dojrzata.

Wiacza si¢ Ania: - Dla mnie to jest normalka. Wiem, ze Dawid jest ze mng bardzo zwigzany, czuje¢
ze wzajemnie chwytamy swoje emocje. Zdawalam teraz matur¢ i podczas jednego z egzamindw
czulam, ze co$ jest nie tak. Nie moglam si¢ skupi¢, bylam bardzo niespokojna. I co si¢ okazalo?
Moj brat miat atak.

- Pani tego nie ukrywa, ze poSwiecenie si¢ dziecku z niepelnosprawnoscia, oznacza w pewnym
sensie zaniedbanie corki.

- Dlatego, gdy tylko mogtam, wolatam odpusci¢ wszystko inne, by poby¢ z Anig. Wiem, Ze ona jest
1 zawsze byla ze mna, wigc zashuguje na dostownie wszystko...

Ania: - Nie rozklejaj si¢, bo jestem tu jeszcze tylko przez 3 minuty, nie bede ci¢ zbiera¢ z podlogi
jak wréce od fryzjera!

- Domyslam si¢, ze podejscie Ani wcale nie musi by¢ typowe. Nie byloby niczego zlego w tym,
gdyby mocniej postawila na siebie, swoje Zycie, przyjaznie, relacje...

- To jest bardzo nietypowe, prosze mi wierzy¢. To jest wyjatek od reguty. Bedac matka cigzko jest
wywazy¢ proporcje, gdy wychowuje si¢ zdrowe i chore dziecko. Czulam, ze czasem musze
odpusci¢ zrealizowanie potrzeby Dawida, by pokaza¢ Ani, ze jest dla mnie rdwnie wazna. A to
bywa cholernie trudne, gdy czlowiek pedzi do przodu, byle jakkolwiek pomdc synowi, ktory cierpi.
Znam rodziny, w ktérych dzieci wyprowadzaja si¢ z domu w momencie osiagni¢cia dorostosci.
Maja juz dos¢ tego, ze od matego musialy dba¢ same o siebie - gotowac, sprzatac, radzi¢ sobie z
réoznymi problemami, przejmowac role matki, ktora dzieh w dzien jedzie na rehabilitacje z tym
drugim dzieckiem. W takiej sytuacji nie ma nic dziwnego, ze mtoda, dorastajaca osoba, chce uciec i
zacza¢ w koncu zy¢ swoim zyciem.



- Kazdy mlody czlowiek ma tez swoje problemy, potrzebuje wsparcia, bliskosci, czasem
zwyklej rady. Pani nie zawsze byla to w stanie corce zapewnic.

- Dlatego wiem, Ze jej reakcja mogta by¢ rézna. Jestem jej niezwykle wdzigczna za to, ze nigdy si¢
nie skarzyla. Nauczylam si¢ tego, by nigdy nie obiecywac. Wole mowi¢, ze si¢ postaram. Nie chce
jej zawies¢, a zdaje sobie sprawe, ze zycie z taka osobg jak Dawid pisze przerdzne historie, wigc
czasem szczere chgci nie wystarczg. Raz si¢ z nig zatozylam, Ze jak bedzie miala czerwony pasek,
to w domu pojawi si¢ pies. No i stanela na rze¢sach, wiec mamy teraz psa.

- Zastanawiala si¢ pani kiedys, skad ta dojrzalos¢ u Ani?

- Na pewno sytuacja troche¢ ja do tego zmusita. Ma bardzo silny charakter, a do tego niezwykla
cierpliwos¢ do Dawida. Lubi mu stawiaé wyzwania, stymulowaé go. Bede to powtarza¢ - mam
wielkie szczescie, ze jest obok.

W tym momencie Ania si¢ zegna i wychodZzi.
- Dalaby pani rade bez niej?

- Nie. Nie chceg sobie tego wyobraza¢, ale wiem, ze musze jej pozwoli¢ odejs¢, dac jej zy¢ swoim
zyciem. Czasami wrgcz wyganiam ja z domu, bo ona ma taki charakter, ze jak niedawno miata
pojecha¢ na kilka dni do Warszawy, to si¢ wahala czy moze mnie zostawi¢ samg z Dawidem.
Powiedziatam jej wprost, ze ma nawet w taki sposéb nie mysle¢ i si¢ pakowac.

- To jest podejscie nie tyle siostry, co matki.

- Ona jest az przesadnie odpowiedzialna. Nie chce zle mowi¢ o bylym mezu, ale nasza sytuacja
rodzinna, to kolejny czynnik, ktéry z pewnoscia miat na nig wptyw.

- Boi si¢ pani momentu, w ktorym cérka wyprowadzi si¢ z domu?

- Bardzo si¢ boje, ale wiem, ze ten moment musi nadejs¢. Jestem zla na panstwo, ktore w zaden
sposob nie odpowiada na pytania, zadawane przez rodziny, takie jak nasza. Moze tak by¢, ze
wyprowadzka Ani zbiegnie si¢ z momentem, w ktorym Dawid skonczy 25 lat i zostanie uwigziony
w domu.

- Jak to rozumieé¢? Wiele razy styszalem, ze osoba z niepelnosprawnoscia w wieku 25 lat
"znika z systemu™.

- To jest taki moment, w ktorym osoba z niepelnosprawnoscia zaczyna by¢ traktowana jak dorosta.
A to oznacza, ze dofinansowania nie dostanie, rehabilitacja juz nie przyshiguje. Bardzo wiele
projektow jest dla dzieci do osiemnastego roku zycia, czyli do pewnego momentu pomagamy, a
potem rodzice niech staja na glowie i zastanawiaja si¢, co robi¢. Warsztaty terapii zajeciowej sg dla
0sob, potrafigcych choé¢ czesciowo samodzielnie funkcjonowac, zaktad aktywnosci zawodowej jest
dla tych jeszcze lepiej funkcjonujgcych. W Olesnicy powstato miejsce, ktore teoretycznie mogloby
przyja¢ Dawida po skonczeniu 25. roku zycia, ale pierwszenstwo maja osoby z najblizszej okolicy.
Najpierw zabezpieczone zostang potrzeby mieszkancéw Olesnicy, a jak pojawig jakie§ dodatkowe
miejsca, to w pierwszej kolejnosci otrzymaja je niepelnosprawni wysokofunkcjonujagcy. W naszej
gminie brakuje kompleksowej rehabilitacji, mimo ze mieszka tu mnéstwo o0séb z
niepelnosprawnosciami. Moim marzeniem, ze wzgledu na ktore zgodzitam si¢ wspottworzy¢
stowarzyszenie "Ja jestem", jest powstanie osrodka, w ktorym takie dzieci jak Dawid, Ewa,



Sebastian itd. bedg miaty miejsce dla siebie. I nikt po 25. roku zycia nie powie im, ze muszg zostac
zamknigte w domu.

- Pani syn do konca zycia bedzie dzieckiem w ciele dorostego cZlowieka. Absurdalne wydaje
si¢ przerywanie wsparcia, gdy ono wciaz jest tak bardzo potrzebne.

- Niestety taka jest rzeczywisto$¢. Jestesmy skazani na zebractwo, szukanie projektow, w ktérych
pula funduszy nigdy nie wystarczy dla wszystkich chetnych. I tak w kotko...

- Co si¢ stanie z Dawidem, gdy pani kiedys$ zabraknie?

- Pamietam taki turnus, w trakcie ktérego Dawid miat 12 lat. Wrocitam z niego z glgboka depresja
po tym jak styszatam rodzicow, ktorzy opowiadali, ze musza przejs¢ wazng operacje, ale nie moga
tego zrobi¢, bo nie maja z kim zostawi¢ dziecka. To jest kolejna trudna sprawa, na ktorg nasze
panstwo w zaden sposob nie odpowiada. Pigknie si¢ méwi o opiece wytchnieniowej, ktorej tak
naprawde nie ma. Pani Iwona Bernat zorganizowata dla nas trzydniowy wyjazd i to bylo co$
cudownego. Kto$ z nami usiadl, podal nam do stohu, na cztery godziny zabral dzieci i moglismy w
tym czasie p6j$¢ na masaz. To byly przepigkne chwile, ale potem przyszedt powrot do domu i
zderzenie z rzeczywistoscig. Temat $mierci jest bardzo trudny i malo si¢ o nim moéwi. Wiem, ze w
roznych krajach sg specjalne osiedla wspomagajace. Rodzic sprzedaje swoj dom, wprowadza si¢
tam, moze korzysta¢ z opieki wspierajacej. Marzy mi si¢ co$ takiego takze u nas. Obecnie
odpowiedziag naszego kraju sa Domy Pomocy Spolecznej, w ktérych umieralno$§¢ osob z
niepetnosprawnoscig jest bardzo duza, bo nikt si¢ nimi odpowiednio nie zajmuje.

- W naszej rozmowie wspomniala juz pani o niedawno powstalym stowarzyszeniu "Ja jestem'.
Co ciekawe, to Dawid wymyslil nazwe.

- Zastanawialy$Smy si¢ z dziewczynami bardzo dlugo jak je nazwaé¢. W pewnym momencie Ania
wlgczyta Dawidowi komunikator i on zaproponowat "Ja jestem".

- Jest pani dumna z syna?

- Zawsze jestem z niego dumna. Rodzice zdrowych dzieci oczekuja piatek i szostek, ja si¢ ciesze
jak mdj syn zrobi krok, stanie z Anig tak, by dalo si¢ go na stojaco przebra¢. Ciesze si¢ z pozornie
matych rzeczy i mam bardzo wiele powodow do dumy.

- Kiedy pojawil si¢ pomysl na zalozenie stowarzyszenia?

- Juz dawno namawiala mnie na to pani Iwona Bernat, ale poczatkowo sobie tego nie wyobrazatam.
Juz teraz jest to ponad moje sily, bo dzien z Dawidem jest oblozony, ci¢zki i bardzo
nieprzewidywalny. A tu pojawiaja si¢ umowione spotkania, organizacja roznych rzeczy itd. Zacz¢lo
sic od "Biatego Pikniku", dziewczyny (Anna Sobota i Agnieszka Sniatata - przyp. red.) pomylity
mnie z Monika Musial, mys$lac Ze jestem z Centrum Wolontariatu "Zielony Parasol".
Rozmawialy$my o organizacji pikniku, ktory tak naprawde powstat w miesigc, na co wpltyw miato
takze duze wsparcie burmistrza Bogdana Szcz¢$niaka. Patrzac na frekwencje byt on w szoku, od
razu powiedzial, ze za rok trzeba zrobi¢ kolejng edycje. To tez przekonato nas, ze warto nasze
dziatania sformalizowac.



- Jako stowarzyszenie zrealizowaliScie pierwsze cele - chociazby ten, zwigzany z posiadaniem
wlasnej siedziby. Jakie sa kolejne marzenia?

- Chcemy zbudowaé o$rodek dziennego pobytu dla rodzin, ktéore sa w stanie funkcjonowad
samodzielnie, ale potrzebuja miejsca, do ktorego moglyby odda¢ dziecko na kilka godzin i méc w
ten sposob zajaé si¢ swoimi sprawami. W tym czasie dziecko byloby rehabilitowane i mialoby
odpowiednig opiekg. Wielkim marzeniem jest tez osiedle wspomagane. Nie wiemy jeszcze, jak
mamy to zrobi¢, jestesmy obcigzone dzie¢mi, nie rzucimy wszystkiego, by poswigci¢ sie projektowi.
Fajnie by bylo, gdyby ktos nas wsparl w tej dziatalnosci 1 pomdgt nam realizowaé poszczegodlne,
takze te bardzo ambitne cele. Wiem, ze nasze idee brzmig jak szklane domy, ale wierzymy, ze
predzej czy pdzniej dopniemy swego.

- A jaki jest pani wymarzony prezent na Dzien Matki?

- By opieka wytchnieniowa dzialala tak naprawde, a asystent osoby niepetnosprawnej byt dla takich
rodzin jak nasza przez caly rok, a nie od maja czy czerwca.



