ie podchodz do niej, bo si¢

zarazisz - tak ostrzegaty
siebie nawzajem dzieci, gdy
pojawiatam si¢ na szkolnym
korytarzu ze swoimi przykur-
czonymi nogami. Wytykaty
mnie palcami, $Smialy si¢ ze
mnie. A we mnie juz sama
mysl, ze moglabym pojs¢ do
szkoly, wywotywata rozpacz,
bal i panike.

Stawiatam si¢ wiec w szkole
tylko wtedy, gdy musiatam. Ku
uldze kierownictwa, ktore gdy
tylko zaczetam nauke uznato, ze
placéwka nie jest przystosowa-
na dla uczennicy z mézgowym
porazeniem dzieciecym (MPD)
i zalecito mi nauczanie indywi-
dualne. Przez calg podstawow-
ke i gimnazjum nie miatam wiec
normalnych kontaktow i relacji
z rowiesnikami. Taki los pol-
skiego dziecka niepelnospraw-
nego narodzonego na poczatku
lat 90.

W domu bylo zupelnie ina-
czej. Wychowatam sie we wsi
Stawsk pod Koninem. Rodzi-
ce mieli nas o$mioro. Bylam
dzieckiem si6dmym i jedynym
chorym. Ale nie bylam przez
to specjalnie hotubiona. Ani ja
nie uzywatam swojej niepetno-
sprawnosci jako wymowki, ani
rodzice i rodzenstwo jako uspra-
wiedliwienia. Bo to po prostu nie
dziatato. Ot, na przyktad: mama
budzita mnie na jakie$ 2-3 go-
dziny przed rozpoczeciem zajec
szkolnych, wybierata dla mnie
ubranie i wracata do swojej ro-
boty. A ja musiatam sama sie
ubra¢. Mama pomagata, gdy to
byto absolutnie konieczne.

Owczesne ¢wiczenia: bole-
she, ucigzliwe, wykonywane ,na
sit¢” na szpitalnym oddziale, to
byla dla mnie najgorsza kara.
Kiedy mama lub siostry zawo-
zity mnie tam i zostawiaty sama
z pielegniarkami i rehabilitan-
tami, pfakalam rozpaczliwie
Krzyczatam: ja tu nie chce by¢!
Ale prawda jest taka, ze gdyby
nie ¢wiczenia i twarde wycho-
wanie w domu, to jako nasto-
latka nie umiatabym sie ubrac,
umyc¢, nastawi¢ prania, pokroi¢
warzyw czy posprzatac. Do dzis
brzmi w uszach motto mamy:
niewazne, czy cztowiek zdrowy
czy chory — w domu porzadek
musi by¢.

Ale ja si¢ jednak zbuntowa-
fam. A stato si¢ to, gdy zacze-
fam po gimnazjum wyjezdzac¢
na obozy rehabilitacyjne. Tam
poznawatam réwiesnikow, kto-
rzy tak jak ja poruszali si¢ na
wozkach. Tyle, Ze oni mieli inne
schorzenia, na przyktad przepu-
kline kregostupa, urazy krego-

! slupa po réznych wypadkach.

A ja, cho¢ nic o tych niepetno-
sprawnosciach nie wiedziatam,
zaczetam sie do nich poréw-
nywac. Zadreczatam sie pyta-
niami: dlaczego u nich po tych
wszystkich morderczych ¢wi-
czeniach widac postep, a u mnie
nie? Dlaczego nhie moge zrobi¢
kilku krokow tak jak obiecywali
mi lekarze? Przerwalam rehabi-
litacje myslac: mam to gdzies,
przeciez nie bedzie ani lepiej,
ani gorzej.

Obrazitam si¢ na rehabilitacje
na cale dwa lata. I sama siebie
skrzywdzitam. Bo nie bylo ze
mna nijako, ale coraz gorzej.
Cos tam przy sobie jeszcze zro-
bitam, ale sama swojego wézka
nie datam rady pchac. Pakyj sie,
jedziemy na wycieczke — naka-
zali mi pewnego dnia przyjacie-
le, ktorych poznatam na jednym
z obozow. Ucieszyto mnie to, bo
czesto zabierali mnie na rézne
eskapady. Ale zamiast w jaki$
uroczy zakatek, tym razem od-
stawili mnie do... szpitala na re-
habilitacje. Dali mi wybor: albo
zostajesz 1 walczysz o siebie
albo bedziesz do konca zycia
samotng kaleka z pilotem od te-
lewizora w reku.

Wznowitam wigc rehabilita-
cje. Miatam wtedy 16 lat. Wy-
prowadzitam si¢ do Wroctawia.
Zamieszkatam w  internacie
technikum ekonomicznego i
skonczytam te szkote jako tech-
nik ekonomista do spraw biuro-
wo-ksiegowych. Kazdego dnia
widziatam w szkole i na ulicach
niepetnosprawne  dziewczyny
Dobrze ubrane, $wietnie uma-
lowane, samodzielne, pelne
energii. Tak bardzo rozne ode
mnie... Postanowitam, ze bede
taka jak one. Do domu z Wrocta-
wia wrocitam sama, autobusem
PKS kompletnie niedostosowa-
nym do potrzeb oséb niepetno-
sprawnych.

Przeobrazatam si¢ w $mia-

Trzy bitwy o zycie

fa kobiete. Pomogly mi w tym i
wroclawskie wspomnienia i...
konkurs Miss Polski na Woz-
kach 2015. Dostatam si¢ w nim
do finalu, utwierdzajac sie w
przekonaniu, ze jestem atrak-
cyjng babka. Snutam plany. Ze
wroce do Wroctawia, ktéry mnie
odmienit. Ze zamieszkam sama,
ze zdobede prace. Ale w 2017r.
datam si¢ rodzinie naméwi¢ na
operacje podcinania przykur-
czonych migsni. Oni ,suszyli’
mi o0 nig gtowe kilka lat, ja mia-
fam nadzieje, ze po niej bede
chodzi¢... Ulegtam namowom
i marzeniom. Nie wyszto mi to
na dobre.

10 miesiecy po operadji prze-
lezalam w 16zku. I to bylo naj-
gorszych 10 miesiecy w moim
zyciu. A to tylko pierwsza z
konsekwencji ~ zabiegu. Nogi
zamiast si¢ wyprostowac¢, prze-
staly mi sie zgina¢ w kolanach.
Przemieszczanie si¢ na woézku
byto niemozliwe. O tym cho-
dzeniu, ktérym mnie mamiono,
w ogodle nie byto mowy. Z dnia
na dzien tracitam tez wszystkie
umiejetnosci, z takim trudem i
bolem zdobywane przez wiele
lat. Takze moje sposoby na wy-
konanie prostych czynnosci, ta-
kie jak ubieranie sie, mycie, cze-
sanie — juz sie nie sprawdzaty. [
znowu musiatam w pocie czofa
opracowac nowe.

A do tego wszystkiego do-
padt mnie rak. Nie wiedziata-
bym o nim, gdyby nie zaczat
mnie bole¢ zab. Trzeba go byto
usuna¢. Zdjecie rentgenowskie
twarzy ujawnito, ze w lewym
stawie kosci zuchwy $wieci sie
plama nowotworowa. Na wy-
rok: czy to ztosliwe czy nie cze-
katam 2 i p&t miesigca, szalejac
z rozpaczy. Przykuta do t6zka,
kompletnie zalezna od innych
i w dodatku z rakiem. Byt taki
dzien, kiedy chciatam ze soba
skonczy¢. Plakatam, krzycza-
tam, rodzenstwo, ktére przyje-
chato z pomocg, wyrzucatam
z domu. Najbardziej ,oberwata”
mama. Byla przy mnie prawie
stale, wiec na niej wyzywatam
sie najbardziej. Przepraszam
mamo... Dzi$ Zartuje, ze w su-
mie to dobrze, ze z tego t6zka
nie mogtam wstac. Inaczej bym
nie doczekata si¢ swojej nowej
nadziei.

A nadzieja przyszta z dwoch
stron. Odebratam ze szpitala
diagnoze: nowotwor tagodny,

ale z mozliwoscia zeztosliwie-
nia. Pomyslatam: ok, zyje z
bomba zegarowa w gebie, ale
zyje. Na poczatek spisatam li-
ste rzeczy, ktére zrobi¢ musze,
chocby sie walito i palito. A te-
raz musz¢ spisa¢ nowg, bo: ta-
tuaz — ptasie piéro z napisem:
I'm strong (jestem silna) juz jest
na moim prawym przedramie-
niu. Polskie morze obejrzatam
i go zakosztowatam, ze spado-
chronem tez juz skoczytam.

Nie zrobitabym tego wszyst-
kiego, gdyby nie asystenci 0séb
niepetosprawnych i rehabi-
litanci z Fundacji im. Doktora
Piotra Janaszka PODAJ DALE]
w Koninie, ktérzy wzieli mnie
w obroty, gdy jeszcze po opera-
gi lezatam na tym swoim fozu
bolesci. To dzieki nim zrozu-
miatam czym jest MPD i jakie
leczenie dla tego schorzenia
jest najlepsze. Odpowiedz jest
jedna: stata, systematyczna
rehabilitacja przez cate Zzycie
Powiedziatam sobie: to ja rzg-
dze moim MPD, a nie ono mna.
We wrzesniu 2019r. skonczy-
fam szkolenie w mieszkaniach
treningowych Fundacji PODAJ
DALE]. Tam po raz trzeci na-
uczytam sie samodzielnosci i
niezaleznosci. Wyprowadzitam
sie z domu, rozpoczetam prace
jako wolontariusz w Fundadji,

wynajetam mieszkanie w Koni-
nie.

Taki mam teraz pomyst na
siebie: zostac instruktorem nie-
zaleznego zycia dla 0soéb z MPD
Takiego specjalisty jeszcze w
Fundacji PODAJ DALEJ nie ma.
Zatatwiam wiasnie formalnosci
zwigzane ze szkoleniem. Pracu-
je tez w sklepie medycznym, je-
stem jedyng kobieta w druzynie
rugby na wozkach, zdatam juz
egzamin teoretyczny na prawo
jazdy i szykuje sie do wyjazdu
na o]om)g:k ,,Maigch g)g/llqyw-
cOW” organizowane w Osadzie
Janaszkowo pod Koninem. Tam
bede sie opiekowac i pomagac w
rehabilitacji niepenosprawnym
dzieciakom. Bede je wspiera¢
w walce o siebie, aby przezyly
swoje zycie tak, jak tego pragng
i byly z siebie dumne. Tak jak ja
jestem dumna z siebie.

A wy? Mozecie mi w tym po-
moc i podarowa¢ Matym Od-
krywcom” rado$¢ zycia. Wiecie,
ze wiekszos¢ dzieci z niepet-
nosprawnosciami  wcale nie
czeka na wakacje? Ze swojego
dziecinstwa pamigtam, ze to byt
bardzo trudny dla mnie czas.
Bo inne dzieciaki wyjezdzaly na
kolonie albo na wies, biegaty po
fakach, bawily sie. A ja wtedy
tkwitam przed telewizorem. W
Polsce wcigz nie ma oferty ko-
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lonii dla dzieci z niepetnospraw-
nosciami. A te dzieci, tak samo
jak dzieci zdrowe chcialyby
wyjecha¢ bez mamy i taty, mie¢
super przygody, pozna¢ nowych
przyjaciot, nauczy¢ sie nowych
rzeczy, siedzie¢ przy ognisku,
kapac sie w jeziorze i cieszy¢
si¢ kazdg chwilg. Dlatego tak
wazne dla wszystkich dzieci z
niepetnosprawnoéciami z cate-
go kraju sg jedyne dostepne dla
nich bezptatne kolonie ,Matych
Odkrywcow”. Wejdz na https://
zrzutka.pl/maliodkrywcy i
podaruj dzieciom z niepetno-
sprawnoscig radosne wakacje.

JOANNA PERLINSKA
30 LAT, KONIN

Realizatorem kolonii ,Matych
Odkrywcow” dla dzieci z niepet-
nosprawnosciami  jest Fundacja
im. Doktora Piotra Janaszka PO-
DAJ DALEJ z Konina, ktora kon-
tynuujgc dzieto swojego Patrona,
od ponad 17 lat pomaga osobom
Z niepefnosprawnosciami zy¢ nie-
zaleznie, samodzielnie i godnie.

Wiecej o OSADZIE JANASZ-
KOWO: https://0sadajanaszko-
wo.pl Wiecej o dziataniach Fun-
dacji PODA] DALEJ: https://po-
dajdalej.org.pl oraz na Facebo-
ok/FundacjaPodajDalej.



