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Gdy poznajesz innych rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig, twoj wtasny krzyz maleje...

Dzis opowiem Wam o niezwyktym dziecku, ktére mam zaszczyt gosci¢ czasem w moim domu,
0 przyjazni, ktéra rodzi sie w bolu, ale nie ptacze, nie narzeka — robi sie coraz silniejsza.

Nigdy nie myslatam o sobie: ,jaka ja jestem biedna i nieszczesliwa, bo mam chore dziecko.”
Gdy juz otrzepatam sie z tego, co mnie dotkneto — zaczetam normalnie zy¢, mimo wszystko...
Dopoki méj Synus byt na tyle w formie, ze mégt ze mng wszedzie ,bywaé” i mogtam bez
problemu wzig¢ go na rece i przeniesé, moj Swiat wygladat w zasadzie tak samo, jak innych
ludzi. Schody zaczety sie, gdy nie bytam juz w stanie dalej go przeniesé, bo byto to fizycznie
niemozliwe, gdy catkowicie stracit wtadze nad swoim ciatem. Gdy nie masz wypasionego
samochodu, nie da sie przewiez¢ dziecka, ktére nie trzyma nawet gtowy. Zaczeto sie wiec
,siedzenie w domu”... | chociaz kocham mojego Syna nad zycie, gadanie do pustych $cian
zaczeto odbijac sie na mojej psychice. Czutam sig jak w klatce, z ktorej nie moge wyjs¢, w ktorej
brakuje powietrza i przestrzeni.

Nikt nas nie odwiedzat, bo i po co? O czym miatby rozmawiaé ze mna, gdy patrzac na Miska,
kazdy temat wydaje sie gtupi? Tyle, ze ja potrzebowatem tych ,gtupich tematéw”, by nie
zwariowac. £6zko byto — i jest! - epicentrum mojego domu. Tutaj jest caty méj Swiat. Nie da sie
ubra¢ w stowa mitosci do chorego dziecka, wiec nawet nie bede prébowac, bo i tak zrobie to
nieudolnie.

Pierwszy raz, gdy ,wysztam z domu” na dtuzej, by ztapaé dystans i troche powietrza,
przyptacitam nerwicg, wymiotami i b6lem brzucha. Tak naprawde nie umiatam skupic sie na
ludziach i zabawie, caty czas w mojej gtowie byt Synus. | pomimo tego, iz wiedziatam, ze jestem
na tyle blisko, by w razie czego zaraz wrécié, nie potrafitam sie dobrze bawié. Ale zaznacze:
natadowatam akumulatory!!! Na dalszg walke... | wrécitam juz inna...

Potem poznatam inne mamy chorych dzieci i tu zaczeta sie prawdziwa szkota zycia. Wreszcie
nie czutam sie sama na tym $wiecie, kto§ mnie rozumiat, wspierat zamiast krytykowac, gdy
chciatam wyjs¢, nie wyzywat od wyrodnej matki, bo ten kto$ czut to samo co ja. Wiedziat, co to
znaczy byc¢ ,zamknietym, innym, niezrozumianym”.

Gdy pierwszy raz poznatam Julke i jej cudowng mame, Magde, byta w szoku. Julia choruje na
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Koci Krzyk, jest dzieckiem upo$ledzonym umystowo i fizycznie, miata nie dozy¢ swoich drugich
urodzin. Dzi$ ma dziesie€ lat, na przekér catemu Swiatu ma sie Swietnie, dzieki determinaciji i
poswieceniu mamy mdwi, chodzi, co u dzieci z tg chorobg jest niezwyktym osiggnieciem. |
chociaz choroba naszych dzieci jest niewyobrazalnie rozna i kto§ mogtby powiedziec, ze
nieporéwnywalna, to ja z perspektywy 11 lat wychowywania chorego dziecka napisze, ze nie
wiem, czy starczytoby mi sit i cierpliwosci, jakie posiada Magda. Julia jest dzieckiem
nadpobudliwym, ADHD to przy tym ,maty pikus”. W zasadzie, gdy nie siedzi w wézku i nie jest
przypieta pasami, jej mama nie moze sie nawet zatatwié. Julia bije, trzepie, gryzie, szarpie za
wiosy, a sita, z ktdrg to robi, znacznie przekracza site zwyktego dziecka. Na dtoniach ma grubg
skorupe skory, ktora peka podczas uderzen i ciggtego klaskania, ktérym Julia okazuje swojg
radosc¢. Je wszystko, co tylko zdota uchwyci¢ w rece i nie zostanie jej natychmiast zabrane:
kamienie, trawe, chusteczki...

Patrzgc na Magde nie wiem, jak ona to robi, ze jest ciggle wulkanem energii, Ze nie narzeka jak
wielu innych rodzicéw zdrowych dzieci, jest zawsze uSmiechnieta, elegancka, wymalowana.
Ogarnia caty ten chaos i nie daje wyprowadzi¢ sie z rownowagi. Tylko ja wiem, ile jg to
wszystko kosztuje... Wiem, ze boi sie kazdej nocy i pytanie ,co dalej?” nie pozwala jej zasnac.
Bo Julia roénie, jej ,sita” takze, az strach pomys$leé, co bedzie dalej, za piec€ lat, gdy bedzie
jeszcze wieksza i silniejsza. Przydatoby sie pomieszczenie obite samymi materacami, z jednym
oknem w suficie, gdzie Julia mogtaby ,wyzy¢ swojg energie, nie robigc sobie przy tym krzywdy”,
a mama mogtaby spokojnie wypi¢ kawe. Niestety, malenkie mieszkanko w bloku nie pozwala na
takie luksusy...

Czy o takiej przysztosci mysli matka dla swojej cérki??? Jak mozna marzy¢ o pokoju obitym
materacami, zamiast o studiach i widoku cérki w biatej sukni??? Boli, tak strasznie boli... Ale
wypowiadane przez Julie ,kocham cie, mamus” powala na kolana i jest warte kazdego trudu...
Po co o tym pisze? Bo tak strasznie trudno jest kochaé upos$ledzone dziecko, ktére nie rozumie
stowa ,nie”, ktére bije, bo nie jest w stanie zrozumie¢ wtasnych emocji. Wiesz, jak jest
postrzegana matka dziecka uposledzonego? Powiem Ci: jeszcze gorzej niz paliatywnie
chorego... Bo ono biedne, chore, lezy, nie moze sie ruszac, a takie uposledzone jest po prostu
~gtupie”!!l Widziatam, jak reagowali przypadkowi przechodnie na zaczepki Julci: chamsko
opedzali sie z obrzydzeniem, komentujgc ztosliwie. A Julia jest piekng dziewczynka,
wypielegnowang, ubrang w najmodniejsze ubranka i jest catym Swiatem dla swoich rodzicéw!!!

Jak trudno okietznaé $wiat uposledzonego dziecko, jak trudno znie$c¢ to bicie, szczypanie,
targanie za wiosy... rozmazang kupe na $cianie, gdy tylko na chwile wjedziesz do kuchni, by
nastawic zupe. Jak to wszystko ogarnac i nie zwariowac???

Powiem Ci... MILOSCIA!

,Czy nie fatwiej bytoby oddac takie dziecko do zaktadu i zaczgc¢ normalnie Zy¢? Przeciez jej
mama jest po studiach wyzszych, czekata jg kariera, a nie wycieranie scian z gowien!”

Julia mogta leze¢, nie je$¢ o wtasnych sitach, nie chodzi¢, nie méwic... bo przeciez wedtug
statystyk tak miato byC. Ale jest jeszcze cos poza statystykami. Bog i ogromna sita oraz
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determinacja Matki! Z wielkim szacunkiem chyle czota przed kazdg matkg uposledzonego
dziecka. Jestedcie Sitaczkami!!!

Dzieci paliatywnie chore wczesniej czy pdzniej umierajg, pomimo wysitkdw rodzicow. Te
uposledzone bardzo czesto przezywajg swoich rodzicéw... smutna riposta zycia, ktérej kazdy
rodzic tak strasznie sie obawia. Konczg zamkniete w domach opieki, gdzie przywigzane do
t6zka, sg traktowane gorzej od zwierzat.

To dlatego, kochana Mamo, nie $pisz kazdej nocy... Tule Cie do swojego serca... Ja wiem, jak
Ciebie to boli, jak kazdego dnia walczysz niczym lwica o kazde stowo, akceptacje, jak bardzo
chciatabys$, by Twoje dziecko osiggneto chocby tyle, by byto niezalezne od innych, by nie
zostato samo, by ktos je pokochat, by zobaczyt w nim Cztowieka...

Co dnia prosisz Boga o to samo, co ja... By pozwolit Ci zy¢ jeden dzien dtuzej od wtasnego
dziecka... By do konca wypetni¢ powierzone zadanie...

...bycia Matka...

Matgorzata Janik
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