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Po wczorajszych nawatnicach w naszej wsi zapanowat mrok. Zabrali prgd na catg noc. Niby
normalne, prawda? Przeciez w nocy ,wszyscy $pig”... Nikt nie mysli o matych wyjatkach
spoteczenstwa. O tym sie przeciez nie méwi, nie pisze.

A jednak istnieje ,inny swiat”, ten gorszy, trudniejszy, za aparaturg. Czy ktos, wytaczajac prad,
pomys$lat, ze w tych malenkich wioskach sg dzieci podtaczone do tlenoterapii??? Dzieci lub
ludzie starsi, wymagajacy ssaka, koncentratora tlenu, respiratora... Czy wiecie, czym dla nich
jest ,taka noc”?

Owszem, zostato wydane oswiadczenie w internecie, ze pradu nie bedzie. Jezeli jestes
szczesliwym posiadaczem internetu — co w dobie dwudziestego pierwszego wieku jest raczej
normalne — informacje przeczytate$. Jednakze zaznacze, iz majac dziecko z
niepetnosprawnoscia, czasem zyjesz w takich warunkach, ze nie masz laptopa, komputera czy
tez pieniedzy na zwykty abonament.

Tak czy siak, nawet jedli przeczytates informacje, musisz byé ,mega obrotny”, by zatatwié¢ sobie
agregat z dowozem w tak krotkim czasie. Bo to nic nie znaczace dla innych wytgczenie pradu
moze twoje dziecko kosztowaé zycie. Jesli jednak nie jestes$ ,zbyt obrotny”, pakujesz manele i
musisz iS¢ do szpitala, gdzie nikt nie spojrzy na ciebie przychylnym okiem.

Ja pytam — co to za chory kraj?!

Tysiac pieéset ztotych ,dobrobytu” od panstwa dla matki chorego dziecka, wymagajacego
tlenoterapii!!l Najtanszy ssak na akumulator, ktéry zapewnitby ci spokoj w takich sytuacjach, to
koszt rzedu trzech tysiecy ztotych! Koncentrator tlenu — osiemnascie tysiecy! O respiratorze juz
w ogole nie wspomne... Jesli jestes pod opieka Hospicjum, dostajesz sprzety uzywane na
wypozyczenie. Ale wszystkie sg na prad!!! Hospicjum nie sta¢ na ,wypasy”! | zaznacze tutaj, ze
na wsie zabite dechami, a jest ich mnostwo, nie docierajg hospicja, nie ma opieki paliatywnej,
gdyz kilometry dojazdu z miasta sg za duze, przekraczajg normy.

Masz wiec trzy rozwigzania!

Pierwsze: sigs¢ i ptakac (ewentualnie sie ,powiesi¢”, co wybierajg czasami ci stabsi), a drugie —
i8¢ pod koécidt i zebrad!
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Z tym zebraniem pod koéciotem na wsi jest problem, bo jesli dach ci nie spadt na gtowe i ludzie
nie widzieli ptomieni, a masz dom, samochod i jeszcze jako$ wygladasz, to masz przechlapane,
kazdy omija cie szerokim tukiem! Przeciez masz!!! A inni majg gorzej. Pahnstwo ptaci ci za
,hicnierobienie” i jeszcze zalicza to do lat pracy! | nikt nie mysli, ze oddatby$ wszystko, by do tej
wiasciwej pracy méj pdjsé, bo nie jestes nierobem, ktéremu nic sie nie chce! Masz dziecko, przy
ktorym dyzurujesz 24 godziny na dobe i bez ciebie ono by nie istniato. Masz tylko 1500 zt
wsparcia, no i wybtagane 250 zt alimentdw, bo przeciez w niektérych rodzinach ktos ,wymieka” i
szuka lepszego zycia z nowg zong i zdrowym dzieckiem. Ty masz ,kupe forsy”, niewazne, ze
tysigc ztotych to same lekarstwa na padaczke. Radzisz sobie i to innych boli, ktuje w oczy!

| zmierzajgc do trzeciego rozwigzania:

Mozesz zawsze oddac dziecko do O$rodka, wtedy nasz rzad da 4,5 tysigca ztotych na
utrzymanie twojego dziecka. Przeciez trzeba utrzymac osrodek (ty domu utrzymywagé nie
musisz), zatrudni¢ opiekundw (to nic, ze ty jestes rehabilitantka, pielegniarka, lekarkg i matkg w
jednym) i kazdy musi dosta¢ za to wynagrodzenie (a ty nie musisz, bo przeciez robisz to z
mitosci).

| niewazne, ze ,Maty Nikt” umrze wcze$niej o piec lat z powodu odlezyn we wtasnych
odchodach, niedopatrzenia i braku cziowieczenstwa. Lepiej da¢ odrodkom, niz matce!

W innych krajach rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig nie muszg w ogole zajmowac sie
mysleniem na temat potrzebnego sprzetu, wozka, pieluch, wraz z diagnozg dostajg pomoc,
samochdd dostosowany do potrzeb chorego dziecka. Nikt nie jest traktowany jak ,inny”, gorszy,
tredowaty, zapewnia sie im opieke pielegniarkg i lekarskg. Rodzic nie koczuje caty czas przy
t6zku dziecka. Pomimo jego choroby - ,zyje”! Ma zapewniong opieke psychologa i w kazdym
tygodniu spotkania z innymi rodzicami chorych dzieci. Nie mysli o tym, Ze jutro nie bedzie za co
kupi¢ lekéw, bo te takze dostaje za darmo. Nie ma mys$li samobojczych i depresyjnych, bo caty
czas jest wspomagany przez psychologa i grupy wsparcia.

Jestem samotng matka... M6j syn ma 11 lat, wazy prawie 40 kg i jest 0 5 cm nizszy ode mnie.
Dzwigam go kilkanascie razy na dobe, obracam w t6zku kilkaset... Méj kregostup jest u kresu
wytrzymatos$ci. Jestem z nim 24 godziny na dobe, znam kazdy jego oddech... Mikotaj choruje na
Ceroidolipofuzynoze neuronalng typ 2. Wiek zycia dzieci z tg chorobg — 12 lat. Do trzeciego
roku zycia byt zdrowy, potem zaatakowata go genetyczna choroba. Z biegajgcego chtopca, z
nie zamykajacg sie od deklamowania wierszy buzia, stat sie ,roélinkg”. Nie widzi, nie chodzi, nie
ma&wi, nie ptacze, jest odzywiany za pomocg PEG-a, wymaga odsysania wydzieliny i
koncentratora tlenu... | bedzie gorzej — wiem to... Czy Mikotaj rozumie? Ja uwazam, ze rozumie
wszystko, ale to tylko méj poglad... Jego stan ciggle sie pogarsza, pomimo nieustajgcej pracy,
wysitku, dwukrotnego przeszczepu komérek macierzystych, ciezkiej rehabilitacji... Umiera...

Stoje bezradnie i patrze, jak przybywa ,wypozyczonego” sprzetu w naszym domu. Jak kolejne
,fUrki zycia” wpinane sg w ciato mojego ukochanego dziecka...

Nie poddatam sie, walcze jak lwica... O kazdy dzien, o sprawiedliwos¢, o godno$¢ matek
niepetnosprawnych dzieci!
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W moich oczach odbija sie codziennie uémiech Mikotaja. Kocham go nad zycie, ponad
stereotypy, nie ugne sie przed niczym! Nawet, jesli bede zmuszona wyj$¢ z tg puszka pod
koécidt i narazi€ sie na ostrzat ludzki... Wyjde!

Bo ,Maty Nikt” dla mnie jest catym $wiatem!

Matgorzata Janik
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