Zywot ksiezniczki

Ztranskrybowane przez TurboScribe.ai. Przejdz na Nielimitowany, aby usunac te¢
wiadomos¢.

Fundacja Gajusz powstata z mojej najwigkszej mitosci do nowo narodzonego dziecka i ze
$miertelnego strachu o jego zycie. Ta energia jest sitg napgdowa, ktéra sprawia, ze skutecznie
1 blyskawicznie Fundacja pomaga od 1998 roku. Zapraszamy do wystuchania rozmowy 1
naszych komentarzy.

I naszych rozwazan na tematy, o ktérych nie zawsze mysli si¢ na co dzien. Niegdy$ byta
ksigzniczka. No, w sumie nadal jest tak pamigtana w Gajuszu, cho¢ dzi$, gdy ma 14 lat,
troszke obrusza si¢ na to okreslenie.

Ma maniery damy, wielkg madro$¢ 1 wrazliwos¢, a takze umiejetnos¢ méwienia o
delikatnych sprawach wprost, bez owijania w bawelng. Moze dlatego dostrzegtem w niej tez
cechy wojowniczki. Rozmowa z 14-letnig Jagienka to nie tylko historia zmagania si¢ z ci¢zka
chorobg tamliwo$ci kosci.

To rowniez opowies¢ o niesamowitej relacji dziewczynki z jej mama, Matgorzatg. Ale tez
wazny gtos w kontek$cie zwracania uwagi na potrzeby oséb z niepetnosprawnosciami.
Witam ci¢ bardzo serdecznie.

Dzien dobry. No 1 jak to jest? Mozna ci¢ jeszcze tytulowac ksiezniczka, czy to juz jest passé,
jak to mowig? W sensie jakby juz troche z tego wyrostam, ale juz chyba ludzie znajg mnie
jako ksiezniczke, wigc... Musisz z tym zy¢ po prostu. A skad si¢ to w ogole wzigto, ze tak cie
zaczeli nazywac? No bo kiedy$ sie peconywatam ksigzniczkami i sama zostatam ksiezniczka
Gajuszowg, mozna powiedziec.

Nawet Gajusz mi zrobit pokoj. Jak bylismy nad morzem, to mialam remont pokoju, jak si¢
przeprowadzali$my. I zrobili mi taki bardzo tadny pokoj ksiezniczkowy.

Miatam 16zko z baldachimem. Wiedzieli tylko tyle, ze lubi¢ ksiezniczki 1 ze bardzo im
pasjonuje ten styl ksiezniczkowy. No ale ja nie wiedzialam wtasciwie, co si¢ w tym moim
pokoju dzieje.

Nie wiedzialam, Ze mam mie¢ jaki$§ remont, tak? No bo przeprowadzalismy si¢ 1 to byt moj
pierwszy taki wtasny pokoj, ale nie wiedziatam, jak to bedzie urzadzone totalnie. I jak
wrdcitam z nad morza, to bylo takie wow, mam pokdj ksiezniczki, bujone krzesto. Tez takie
miatam fajne klamki od komody, byty w ksztalcie koron.

Bardzo fajny ten pokoj, bardzo fajnie go wspominam. Chodzisz na warsztaty w Cukini. Tak,
wiasnie w Cukinio.

Powiesz o tym troszke wigcej, na czym to polega? No to jest jakby terapia. Po prostu terapi¢
rozmawiam z panig Justyng, tam moja terapeutka, na wlasciwie wszystkie tematy. Fajnie tam
czasami sobie przyjs¢, po prostu pogadac¢ o wszystkim.

I troche o szkole, r6znych problemach 1 tych fajnych chwilach w szkole, kolezankach.
Styszatem, Jagienka, Ze jakby zainteresowania zwiazane z byciem ksi¢zniczka juz poszty w
las. Teraz Japonia na pierwszym miejscu.

Japonia i Korea. Japonia i Korea. Dlaczego akurat interesujesz si¢ Japonia 1 Koreja? Jakos tak
wyszto po prostu.
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Obejrzatam jakis$ tam japonski film, juz nie pamigtam tytutu. I jako$ spodobata mi si¢ ta cata
ich kultura i chciatam si¢ dowiedzie¢ wiecej, bo ogdlnie akcja filmu byta w szkole. Tez mi
si¢ spodobata szkota japonska, ze u nas to tak... Moja szkota tez jest okej, ale totalnie inaczej
to wyglada.

I tak zaczetam troche czyta¢ w internecie. Potem poznatam K-pop, K-dramy, koreanska
muzyka. No tak.

Koreanski pop. Okej. | moim ulubionym zespotem jest BTS.
Siedmi chtopakéw. Genialny, cudowny, najlepszy na Swiecie. Chce i$¢ na koncert.

Ale tez sg dziewczynce grupy. No ogdlnie muzyka, muzyka koreanska, tak? Koreanski pop, a
K-dramy to sg seriale koreanskie. No to widze, ze tak bardzo daleko idg Twoje
zainteresowania zwigzane z Korea.

A uczysz sie jezyka? Tak, obu. | japonskiego, i koreanskiego. No to dlaczego nie rozmawiamy
po japonsku? A bo ja jeszcze nie umiem po japonsku.

Ja prébuje narazie namoéwi¢ mame, zeby mnie napisata na koreanski, tak? A zaczetas od
japonskiego, czy od koreanskiego? Od japoniskiego, bo pierwszg poznatam w Japonii, tak
jakby. Znaczy, koreansko juz wiedziatam, ze istnieje, ale no jakby tak... Istniata i tyle.
Konnichiwa, arigato.

Tak. A co$ wiecej? Hai? Hai to jest tak. Hai to jest tak.
A ne to jest nie. A w koreanskim na odwro6t. Ne to jest tak.

A... A niu, czy jakos tak, to jest nie. Mhm. Co$ wigcej? Moze mnie nauczysz, bo ja tylko tak
dzien dobry i do widzenia, ale to jest... A niu hanseo watashi... Nie, watashiwa to jest po
japonsku.

Myla mi si¢ te jezyki troche. Jagenka imnida, a po japonsku... Nie no, jestem pod wrazeniem,
naprawde. Nie to, ze zrozumialem, co teraz powiedziatas, ale naprawdg... Przywitalam si¢ 1
przedstawitam.

Czternastolatka, ktéra méwi ptynnie kilka zdan nawet po japonsku, to jest jednak cos, co...
Ale to jest pigkne zdanie. Jakby ja si¢ dopiero zaczynam uczy¢. Rozmowe zacze¢lismy sami z
Jagienka, ktora niekoniecznie chciata, by mama pojawita si¢ w studiu.

Jednak gdy dotgczyta do nas réwniez pani Matgosia, okazato sie, ze stres ksiezniczki bardzo
szybko sie schowat. A perspektywa troskliwej mamy wiele wniosta do rozmowy. Miata kilka
lat.

Rzeczywiscie to byt taki moment, w ktérym ja bardzo przezywatam tez to, ze dziecko, ktére
wydawato sie, ze rehabilitujemy, pomagamy mu tak, jak mozemy, ze musi trafi¢ jednak pod
opieke hospicjum. Wydawato mi sie, ze to bedzie po prostu koniec. Ze do hospicjum w
zasadzie trafiajg osoby, ktdre po prostu juz sg skazane tylko na jedno, na odejscie.

To znaczy miatas taka kalke w gtowie, ze hospicjum to jest wyrok? Tak, zdecydowanie.
Dopiero pdzniej, po latach, gdzies ustyszatam takie piekne hasto hospicjum to tez zycie. Ale
wczesniej sama sie przekonatam, ze jednak nasze zycie zmienito sie diametralnie na lepsze.



Po tym jak trafilismy wtasnie do Fundacji Gajusz pod opieke hospicjum. No przede
wszystkim mieliSmy ogromng pomoc lekarskg. Omijaty nas kolejki w poradni.

Jagienka wtedy notorycznie chorowata. Praktycznie nawet zdarzato sie, ze dwa razy w
miesigcu przyjmowata antybiotyki. Wiec w tym momencie zostaliémy tak bardzo mocno
zaopiekowani.

Mielismy wiasnie lekarza, pielegniarki. W kazdej chwili moglismy zadzwoni¢ po ta pomoc.
Migdzy innymi wlasnie wspanialg panig doktor Gosi¢ Stolarska, ktéra nam pomogla
kilkadziesiat razy na pewno.

W bardzo trudnych sytuacjach uniknelismy dzigki niej szpitala kilkukrotnie. To pani doktor,
ktora tutaj wypowiadala si¢ przed tobg. No widzisz, byta$ tak mata.

Poznata$ panig doktor? Kojarzytam, ale tak troche, no jakby duzo oséb jest w tym pozycji.
Okej? Okej. No w sumie racja.

Przede wszystkim mysle, Ze to byto takie dla mnie najwazniejsze, zZe... Nie najwazniejsze, ale
réwnie wazne. Otrzymalam wspaniatg pomoc psychologiczng. Wczesdniej rzeczywiscie
gdzie$ tam psychologowie si¢ pojawiali, ale to byto tylko gdzie$ tam na moment w szpitalach
1 mam wrazenie, ze nie do konca dobrze si¢ z nimi czutam.

A Fundacja GAJ juz wlasnie zapewnila mi takie wsparcie. I mndstwo, mnostwo innych
sytuacji, ktore pojawialy sie po prostu co chwilke. Jako rodzic tez poczutas sie jak
ksigzniczka, tak zaopiekowana.

Mozna tak powiedzie¢. Mozna tak powiedzie¢, zreszta tak jak si¢ mowi, ze szczesliwe
dziecko, szczgsliwa matka i odwrotnie, szczesliwa matka, szczesliwe dziecko, ze to musi
dziata¢ chyba na wielu ptaszczyznach, zeby sie udato. Zeby rodzina po prostu jak najlepiej
sobie radzita i funkcjonowata.

Bo to chyba jest nieuniknione. Jezeli kto$§ z cztonkdé6w rodziny jest nieszczesliwy, zle sie czuje
1 ma jakas$, nie wiem, gleboka depresje¢, to w tym momencie jednak to szczgscie pozostatych
0s0b jest mocno ograniczone. I rowniez Fundacja tutaj spetnita wlasnie mnostwo marzen.

Jagienki byta z nami nie tylko w tych trudnych chwilach, ale réwniez w tych
najpigkniejszych. A te najpigkniejsze to? Balgajusza. No Balgajusza, to juz bylo troszke
p6zniej, natomiast na poczatku cos, o czym Jagienka wspomniata wtasnie o tym pokoiku, ze
zostal jej wyremontowany pokoik.

Ja nigdy tez nie moglabym sobie pozwoli¢ na taki remont, nie umialabym tego zrobi¢. A tutaj
projektantka zaprojektowata przepicknie, przepickny pokoj. Ja tez z krzyzniczek wyrostam, a
ten poko6j wspominam bardzo mito.

Tak, pokdj byl przepigckny. No pamigtam takie wydarzenie jak przejazd karoca po Lodzi.
Wtasnie, zapomniatam.

No wtasnie, przejazd karocg po todzi. Tak. Jak to wyglada? Miatam pokdj remontowany, to
zabrata mnie na przejazd karocg po todzi.



Pojechaliémy od jakiego$ tam zamku, pamietam? Do patacu Harfsta, dokfadnie tak. Na
Ksiezy Miynie. Byto przepieknie, Jagienka byta rzeczywiscie ubrana w piekng sukienke, byty
biate konie, karoca.

To byto przepiekne wydarzenie. Mysle, ze rzeczywiscie wtedy Jagienka czuta sie jak
ksiezniczka. ByliSmy tez tuz przed leczeniem, przed bardzo trudng operacja, ktéra nas
czekata, wiec to dodato tak sit i wzmocnito nas wszystkich.

Mysle, ze to sg takie rzeczy, do ktérych w trudnych momentach cztowiek wraca. Mozesz
powiedzie¢, na czym polega choroba Jagienki, doktadnie? No, Jagienki choroba to to jest...
Tak, Jagienka nie lubi o tym stuchaé, ale bardzo krotko... Nie, to ja przepraszam. Nie, dobra,
no spokojnie.

No rzeczywiscie, mysle, ze to jest u niej takie juz traumatyczne to wszystko, co przezyta w
szpitalach, bo byta na wielu bardzo dtugich i trudnych leczeniach, wiele operacji przeszta.
Jagienka choruje przede wszystkim, takg mocnowa chorobg jest zbrodzona tamliwos¢ kosci,
dlatego jej kosci po prostu sg bardzo kruche i zwtaszcza w okresie wtasnie
wczesnodzieciecym miata mndstwo ztaman, nieraz byty to ztamania samoistne. Urodzita sie
ze ztamang reka.

Urodzita sie ze ztamang rekg. W zasadzie lekarze moéwili, ze bedzie dzieckiem zdrowym,
jednak tuz po porodzie okazato sie, mimo, ze to byto ciecie cesarskie, ze ma ztamana reke,
pdzniej doszty problemy oddechowe i pojawita sie bardzo duza skolioza, ktéra, no to jest
ponad 150 stopni skrzywienia na pewno, ktéra po prostu utrudnia oddychanie i przeszta tez
bardzo skomplikowane operacje, najpierw byt wstawiony implant, najpierw mieliémy leze¢
sie wtasnie w Paryzu, bylismy tam na konsultacjach, potem odbyta sie jednak operacja w
Polsce, byt wstawiony implant, ktéry no niestety nie spetnit swojej roli i zostat on usuniety w
szpitalu w Berlinie, bo w Polsce niestety byto to zbyt skomplikowane. Lekarze juz nie chcieli
sie podjac.

Takze, no caty czas sytuacja zdrowotna nie jest dobra, ale mimo tego mam wrazenie, ze
Jagienka zyje po prostu petnig zycia, ze czerpie z zycia. Ale zobacz, Jagienka, ile rozmawiamy,
a kiedy sie pojawit temat choroby, ile wczes$niej ciekawszych tematdw poruszylismy.
Dostownie.

No stuchaj, o K-popie rozmawialiSmy nawet. Tak, tak, tez niedawno. Niedawno
dowiedziatam sie o tym, co to jest K-pop.

Wczesniej nie wiedziatam, poznatam rézne zespoty muzyczne, no byto to nieuniknione. Ale
wiesz co? Musze cie o jedng rzecz, Jagienka, spytac, bo twoja mama wyjasnita tak pokroétce,
na czym polega twoja choroba i tak sie zastanawiam. Czy w ogdle pozwalasz ludziom podac
reke, tak? Czy na przyktad boli cie, jak cie ktos mocniej Scisnie za reke? Czy w ogdle mozna ci
tak podac reke bez obaw, ze... Podac reke? No spokojnie, no wiadomo.

Jakby bardziej tatwiej mi sie ztamad, jakby, jak sie gdzie$ uderze mocniej. Bardziej takich
nagtych tych, niz po prostu Scisniecia reki. | tez mi sie nic nie ztamato od Scisniecia reki.

Miata$ jaka$ taka sytuacje, ze nie wiem, kto$ nawet nieSwiadomie jako$ ci¢ mocniej dotknat,
popchnat i byt problem? No mnie od razu przypomina si¢ historia z basenu. Ale to byta noga
ito byt... I ty upadtas na mnie wtedy. Tak, rzeczywiscie mialy§my takg historig.



Ostatni dzien... To nie bylo puknigcie, to bylo klapnigcie na moja noge. Tak, poslizgnetam
si¢, upadfam niestety na... Staratlam si¢ bardzo Jagienke tutaj unie$¢ do gory, ale upadtam na
jej stope. Uchronita mi krggostup, ale stopy juz nie.

Aha. Tak, wlasnie teraz tak troszeczke wspominamy ze $miechem, bo w wypisie do szpitala
mamy... Tak, mamy, matka upadia na stope dziecka. Ztamanie kos$ci wérdd stopy, a matka
upadta na stope dziecka.

Brzmi to groznie, ale pewnie... Miatam gips, tak, ale no to tyle wlasciwie. No wiadomo, ze
ztamania bola, ale nie no, jak by... Sg takie sytuacje troche $mieszne, bo to bylo jeszcze w
Sylwestra. Jeszcze w Sylwestra tatana mowil nie jedzcie na ten basen, po co wam to? A my
wyjechaty$my, basen jest fajny, fajny, fajny, no ale dostownie o krok od drzwi wyjsciowych
byto §lisko, no i si¢ wywrdcity$Smy.

Kazdy ma jakie$ rzeczy do pokonania, tak, ale na wozkach to tez jest troche inaczej. Cigzej,
mysle. Mhm.

Na przyktad dzisiaj, jak tutaj jechatam, to tramwajem jechatysmy i jakby szyny nie byty przy
samym krawezniku, tylko trzeba byto zejs¢ na ulice. No i spoko, dobra, zej$é na ulice to
moge, ale z takiego kraweznika, albo i lepiej, takiego gdzies, no to musiatam schodzi¢ na
pasy, i$¢ do pasow, zej$¢ na pasy i pomiedzy samochodami sie przecisng¢, a tramwaj musiat
jeszcze kawatek do przodu podjechaé, bo samochody zatracaty jakby przejscie do tramwaju.
Duzo widzisz takich utrudnien na ulicy, w réznych miejscach poza domem.

Tak, w rédznych miejscach to akurat z tym sie spotykam bardzo czesto, to nie jest tyle
przeszkoda, ze nie wiem, sg jakies schody, czy cos, tylko ludzie wchodzg i toalety dla nich
ptyna sprawnie. To mnie strasznie denerwuje, bo jakby toalety s3 takie, no, wydajg sie, ze
dla oséb wchodzgcych, to oni myslg czasami, no to kurcze, jakas szatnia jest, ze moga sie
tam przebieraé, dowoli, tam nie wiem, siedzie¢ ile chcg, no nie, no kurcze, to jest toaleta jak
kazda inna, tak? A co z tego, ze na przyktad jak wchodzili, to nikogo nie byto, w kazdej chwili
co$ moze sie pojawic, tak? Denerwuje mnie to strasznie. Czasami az takie troche Smieszne,
ze na przyktad albo jak bytam na basenie, to byfa szatnia na pustku, nie? | jaki$ chtopak sobie
przyszedt i siedziat tam, nie wiem, z pietnascie minut tam siedziat i potem jak wyszedt, no to
ja mu powiedziatam, ze halo, czy pan jest niepetnosprawny, nie? Chciaty$my mu jako$
przemowic.

Teraz pan méwi, ze no halo, nie jest pan na wdzku, mégtby pan péjs¢ sobie normalnie do
normalnej szatni? No, a on jeszcze, ja tak stoje, bo ja tam bytam, nie? A on tak, ale przeciez
tu nikogo nie ma. Aha. Nikogo tu nie ma.

Nie, no wcale. To, ze jestem, kurcze, no nizsza jednak od niego, no bo halo, wdzek jest nizej,
no to nikogo tu nie ma. Spdjrz w dét, jest ktos.

A jak jest w twojej szkole na przyktad? Masz udogodnienia takie, ktére pozwalajg ci sie
poruszac¢? No moja szkota nie jest docenzowana. Mamy dwa pietra i nie mam finty, wiec...
Jak ty sobie radzisz? No chodze z mama do szkoty. No ale to nawet jesli z mamg, no
przeciez... A mam nie w nosi.



Ja widze jaki masz wodzek, on jest bardzo, bardzo ciezki chyba, prawda? 140 kilo. No nie da
sie go wnies¢, ale o tyle jakby, na przyktad s3 o tyle fajni, ze pozwalajg mi pozyczy¢ ich
krzesto, ktére jest troche wyzsze. Aha.

| siedze jak krélowa normalnie. Nie, przez to sie, jak mnie zawansowatas z ksiezniczki na
krélowa. A macie tak, w sumie to obie mozecie powiedzieé, ze przez te problemy z
tamliwoscig kosci, to obawiacie sie troszke jakiegos mocniejszego ruchu, gwattowniejszego
przeniesienia z krzesta na krzesto, czy na przyktad masz tak, ze no trudno, no to sie zdarza,
czy jednak taka szufladka w gtowie, ze trzeba uwazaé.

Oczywiscie, ze taka szufladka jest. No jak na przyktad na farze, jak chodzi na zajecia takie.
Chodzi na zajecia z Fundacji Aktywnej Rehabilitacji rowniez i tam rzeczywiscie jest duzo tez
takich ¢wiczen ruchowych, wiec Jagierika tez we wszystkim nie moze uczestniczyc.

Najgorzej, jak dla mamy, bo dla mnie tam nie ma problemu, to granie w pitke na przykfad.
Gramy w i pitke nozng, znaczy nozng, no po prostu, bardziej po prostu tuskami jg
przytaczamy do bramek, tak. No troche w koszykoéwke tez sie zdarza.

No i to jest dla mamy najgorsze, bo méwi, ze jak dotone pitkg, to sie cata potamie. Ja i tak
gram. Nie, to mysle, ze rzeczywiscie wsrdd dzieci, gdy to jest jakas zabawa, gdy tez sa w
emocjach, to sg takie... To sg takie sytuacje wtasnie bardziej ryzykowne, chociaz wiem, ze
Jagienika jest bardzo swiadoma swojego ciata, ona bardzo na siebie uwaza, ale no nigdy nie
moge tez odpowiadac za inne dzieci.

Wiem, ze to s3 tylko dzieci i one jakby no mogg, moze sie cos wydarzy¢. Natomiast no z
biegiem lat jest duzo tatwiej. Po pierwsze, ja nauczytam sie Jagienki, wiem w jaki sposéb jg
podnosi¢, wiem jak jej pomdc, wiec ja juz nie mam takiego duzego stresu, ale mysle, ze po
prostu caty czas jednak w podswiadomosci mam to, ze musze uwazaé, ze no tez nie mozemy
pozwolié sobie na kolejng operacje, poniewaz no przy wyjmowaniu implantu z kregostupa
byt duzy problem wtasnie z oddechem i lekarze tez nam powiedzieli, ze Jagierika juz po
prostu nie moze by¢ znieczulana, wiec zdaje sobie sprawe, ze jezeli bytoby to duze ztamanie
z jakims przesunieciem, no to mamy naprawde powazny problem w tym momencie, bo nie
bedzie mozna tego jakby... Prawdopodobnie nie bedzie mozna juz Jagienki znieczulié.

Ale tak nigdy, nigdy? Nie, mysle, ze... Wiesz, nie, mysle, ze tez medycyna idzie do przodu,
wszystko sie zmienia, ty sie zmieniasz, dorastasz, wiec... A to jeszcze bym tak chciata miec
dziecko. O, to juz sg powazne tematy. To jest zupetnie inne znieczulenie.

Powiem Ci, ze teraz to dopiero uniostem w rybi, bo chyba jeszcze nie styszatem od 14-latki
tak daleko idgcych planéw na zycie. No dobrze, ale wspomniata Jagierika, ze chodzicie razem
do szkoty. To znaczy, Jagienka ma nauczanie indywidualne w domu.

Wiasnie ze wzgledu na... Wtasnie ze wzgledu na to, ze jednak ma duze problemy oddechowe
i nie jest w stanie przez 6 czy 7 godzin po prostu by¢ w tej szkole bez konsekwencji dla
zdrowia. W ciggu dnia rowniez musi mie¢ podtgczony czasami respirator nieinwazyjny, wiec
tak, czasami potrzebujesz po prostu odpoczac i dlatego w petnym wymiarze nie jest w stanie
chodzi¢. Natomiast zawsze, jak tylko jest okazja i mozliwos¢, to staramy sie, zeby miata ten
kontakt z réwiesnikami.



Jak sg jak sg jakies po prostu czy przedstawienie jakich$ przygotowania do jakichs$ projektdw,
to wtedy w tej szkole jest i rzeczywiscie ja musze w tej szkole by¢ z tego wzgledu, ze po
prostu w szkole sg schody. Wiec pomagam Jagienice fizycznie. Wybralismy zwykig szkote,
poniewaz to byta szkota, w ktdrej bardzo serdecznie zostatySmy przyjete.

Tez ta szkota znajduje sie wtasnie blisko naszego domu, wiec to byto dla nas najwazniejsze i
przede wszystkim ma tam wspaniatych rowiesnikow. Ma ogromne wsparcie wtasnie od
kolezanek, od kolegéw. Ma z dziewczynami swojg paczke i to jest dla nas ogromna wartosc.

To mama musi mie¢ krzepe i musi by¢ silna, ze nosi cie po schodach w szkole. No, kondycja
sie wyrobita. Ha, ha, ha.

Kondycja sie wyrobita, tak? Wyrobita sie, tak, tak. No kiedy$ w ogdle nie zwracatam na to
uwagi. Wydawato mi sie, ze zawsze bede miafa sity, ze zawsze bede zdrowa, ze nie bedzie
problemow.

Natomiast, no, z biegiem lat zobaczytam, ze jednak kregostup tez czasami, z tego wzgledu, ze
bardzo duzo nosze jagienke, ze jednak pojawiajg sie jakies problemy i ze o siebie tez trzeba
zadbad. No wiasnie, powiedz o tym, bo mysle, ze wielu rodzicéw, dzieci z
niepetnosprawnos$ciami tez ma takie dylematy, jak w tym wszystkim pomyslec o sobie,
zadbac o siebie. Nawet nie w kontekscie jakichs$ egoistycznych zachcianek, ale po prostu
troski o swoje zdrowie, prawda? No mysle, ze tutaj trzeba sie dobrze tez zastanowi¢ i
przemysleé nad tym, jak ma wyglgdac przysztos¢ moja i dziecka na przyktad za kolejne pie¢
lat.

Bo jednak, jezeli w pewnym momencie, w pewnym wieku nie zadbamy o to zdrowie, to
jednak to zdrowie ma tendencje taka, zeby sie pogarszaé. A w sytuacji, w ktorej jeszcze
mamy doradkowe wyzwania, typu witasnie przenoszenie chorego dziecka. Doradkowe x kilo.

Doradkowe x kilo, ktore trzeba nosi¢, to po prostu mysle, ze nie ma wyjscia i no ja miatam
tez taki moment, takg sytuacje, w ktdrej po prostu okazalo sig¢, ze plecy tak mnie bola, Ze nie
jestem w stanie podnies¢ jagienki i to byl chyba taki punkt zwrotny, w ktorym uswiadomitam
sobie, ze jezeli nie ja, to kto temu dziecku pomoze, ze ja po prostu musze o siebie zadbac. I
uktadates$ na tyzko w ziemialinie. Tak, tak, tak.

Pamigtasz nawet te sytuacje. Ja pamigtam, pamigtam, bo ja w ogole ja mam takie, co si¢
dzieje? Pierwszy raz w Zyciu mama nie moze mnie podnie$¢. To slownie, Ze czy ja mam
dzwonié, kurcze, po okulecke, czy zaraz si¢ podniesie? Nie mam takiej mysli, ze w ogole to
si¢ wydarzyto, nie? No wtasnie.

I to pokazuje, jak bardzo to jak my si¢ czujemy, to jak my funkcjonujemy, jak bardzo
oddzialuje na dziecko. Dziecko po prostu nie moze by¢ tak, ze ma po prostu chorobg, ma tyle
swoich réznych problemow, zmartwien, rowniez zmartwien zwigzanych z wiekiem
dorastania. I zeby sie jeszcze martwilo po prostu o rodzica.

No kurcze, mama lezy na podlodze i nie moze si¢ podnie$¢. No trwalo to na szczescie krotko.
No dobra, ale 10 minut tam polezatas.

No, dbacie o siebie nawzajem, martwicie si¢ o siebie nawzajem. Tak to jest w rodzinie. To
chyba normalne, Ze lezy na podtodze 10 minut i nie moze nic, no i ze nie moze si¢ podnies¢,
to chyba jest normalne, Zze mysle, ze to nienormalne.



| pomyslatam, nigdy nie jest tak, kazdy ma tg dobe takg sama i nigdy to nie jest, jakby to jest
kwestia tylko priorytetéw, prawda? Co sobie wybierzemy za priorytet? No zdrowie dziecka
zawsze byto dla mnie ogromnym priorytetem, zeby j3 jak najbardziej usprawnia¢, ale moje
zdrowie teraz jest rOwnie wazng rzeczg. Takze jak jagienka na przyktad, tu duzo
zawdzieczamy tez rehabilitantce, ktéra ¢wiczy z jagienka w wodzie. | ona tez wspomina, jak
to wygladato u mnie dwa lata temu, ze po prostu przechodzitySmy rano na basen i ja gdzies$
tam jeszcze dosypiatam przed basenem, gdzies$ czypitam po prostu kawe i tak Zle
funkcjonowatam, a teraz po prostu nie wyobrazam sobie, zeby nie wejs¢ tez do wody, nie
wykorzystac tego czasu na to, zeby po prostu poptywaé, poc¢wiczyé w wodzie.

Obie ptyjemy, obie ptywamy. Wrecz obie po prostu bardzo na ten basen czekamy. | czuje sie
teraz, no nie chce zapraszaé, ale czuje sie naprawde wspaniale, jezeli chodzi tutaj o mojg
kondycje fizyczng, to mysle, ze nigdy takiej nie miatam.

Nie mam po prostu problemoéw z tym, zeby jagienke przenies¢, zeby, nie wiem, gdzies
szybko dotrze¢. Uwazam, uwazam, ze oczywiscie caty czas dbam o to, zeby ta kondycja byta
jeszcze lepsza, ale... Czyli jestem przydatnym ciezarkiem x kilo do ¢wiczenia miesni. Bardzo.

Jestes przydatnym ciezarkiem x kilo do tego, zeby mama rozstabsita, nie tylko fizyczna. | tak
sobie mysle, ze wspomniatas o tym, méwigc o Gajuszu, ze hospicjum to nie wyrok. Czy to
doswiadczenie Gajuszowe? Ale tez wszystkie nastepne.

To ten szereg tych doswiadczen, ktére zbieracie razem, pokazuje Tobie, ze choroba jagienki
to nie wyrok? Zdecydowanie tak. Jestem ogromnie wdzieczna za to, ze mam taka coérke,
ktdra bardzo duzo mnie uczy kazdego dnia. Ja mysle, ja skoriczytam tez pedagogie specjalng,
konkretnie oligofrenopedagogike, ktéra wtasnie jest ukierunkowana na osoby
niepetnosprawne.

| na studiach oczywiscie tez wydawato mi sie, ze juz mam bardzo duzg wiedze po studiach i
miatam mndstwo praktyk w szkotach specjalnych, ale to, czego nauczyto mnie moje dziecko,
to mysle, ze nigdzie nie... Jedna praktyka, teoria. Tak, praktyka w tym momencie
czternastoletnia. Mndéstwo wyzwan.

Czternastoletnie doswiadczenia. Te wyzwania caty czas sie zmieniajg wraz z wiekiem
dziecka. Mysle, ze to wszystko, co przesztam wtasnie, co przechodzi kazdy rodzic dziecka,
ktére rodzi sie chore, czyli nawet te etapy zatoby, ktdre przezytam, to wszystko... Zatoby? Ja

zyje.

No zyjesz i mam nadzieje, ze bedziesz. Zatoby s3 rézne, wiesz? To jest tak, ze mozna po
réznych trudnych doswiadczeniach przezywac zatobe. Ja... Tez byto mi przykro, ze bedziesz
sie zmagata z chorobg w swoim zyciu i tez musiatam to sobie pouktadac, ale to z tym

ostatnim etapem i na szczescie do niego dosztam, to jest wtasnie to dziatanie, zeby sie
ukierunkowaé na dziatanie.

Poznaje mndstwo wspaniatych rodzicow, ktérzy tez dziatajg, ktérzy zyja normalnie i czasami
mam wrazenie... Nie wiadomo skad. Tak, mam czasami wrazenie, ze ci ludzie czerpig duzo
wiecej z zycia niz niejedna osoba, ktdra nie ma takich probleméw, cho¢ zawsze wychodze z



zatozenia, ze problemdw nie powinnismy poréwnywaé, bo kazdy ma jakie$ swoje. Mozna
wyciggnac jakies lekcje dla siebie, patrzac na doswiadczenie kogos innego.

Zdecydowanie. Mysle, ze my zawsze widzimy tylko fragment, czyli rzeczywistosci. Nie
wiemy, co tak naprawde ta osoba przezywa, co przezyta, wiec mamy takie... Natomiast
fajnie jednak, jak ludzie tez o jakichs$ trudnosciach mdwig, dzielg sie tym, bo to moze w jakis
sposdb pomédc innym.

To tez sktonito mnie wtasnie do tego, zeby pisac blog. Pisz¢ blog wtasnie dla rodzicéw,
dzieci chorych. A bardzo dobrze.

Gdzie mozna twoje refleksje znalez¢? Na stronie www.mamajagienki.pl z tego wzgledu, ze
po prostu tutaj jezeli... To moja corka jest na pewno bardziej rozpoznawalna niz ja. Wiele
0sOb zna mnie po prostu jako Mama Jagienki, wigc tak nazywa si¢ blog. I tam myslg, ze
mogg znalez¢ stowa wsparcia osoby, ktore zmagaja si¢ z roznymi trudnos$ciami.

Przynajmniej staram si¢, zeby tak bylo. Mamajagienki.pl To muszg by¢ bardzo cickawe
przemyslenia. Widzisz, dobrze, Ze zaprosiliSmy mamg.

Troszke nam tez poopowiadata ze swojej perspektywy, jak to wyglada. A ty opowiedziatas o
kocie? Skad masz kota? A wtasnie! O kocie nie opowiedziatam. To jeszcze moze Jagienka
tak krociutko opowie, jak ciocia Tisa tutaj wymyslita sprytnie.

Ogolnie. Ona zawsze chciata mie¢ kota. A tata si¢ nie chciat zgodzi¢.

Dzisiaj ona na poczatku tez, ale mama wtedy tak stwierdzita, ze dobra, niedtugo si¢
przeprowadzamy, bo mieliSmy si¢ przeprowadzi¢ do tego mieszkania, gdzie miatam ten
pokdj z jej rodzicami potem. To moze w tym nowym domu juz jako$ tam, no moze bede
miala tego kota, nie? Moze jako$ zalatwimy. No ale tata, alej Bo6g, no nie.

I ciocia Tisa tak zorganizowata spotkanie z panig prezydentowa. Pani prezydentowa po
prostu miata w planach odwiedzi¢ Fundacje Gajusz i pani prezes Fundacji, pani Tisarza
Wroctawska-Kwiatkowska zaprosita na to spotkanie r6znych rodzicow i dzieci, i migdzy
innymi nas, tak? Tak. I ja z takim rozmawiatam z panig prezydentowa, nie? I tak w pewnym
momencie temat szedl na kota.

Ze ja bardzo chce mieé kota, ale tata sie nie chce zgodzi¢. No to ona stata, podeszta do
mojego taty. Ja na poczatku si¢ zapytata, a gdzie jest twoj tata? A ja mowige, a tam gdzies tam
rozmawia, nie? Wskazata$ paluszkiem, gdzie jest twoj tata konkretnie.

No i pani prezydentowa wiasnie do niego tam podeszta i tak do mojego taty, prosz¢ pana,
prosze kupi¢ dziecku tego kota. A tata co tam powiedzial? Nie no, tata powiedziat, ze
pewnym osobom si¢ nie odmawia. Natomiast zapytal, czy dostanie, jesli si¢ nie zgodzi na
kota, czy dostanie pismo z kancelarii prezydenckie;j.

Tak, dostownie. Tak, a ona tak, a co potrzebuje pan?
Ten plik jest dluzszy niz 30 minut.
Przejdz na Nielimitowany na TurboScribe.ai, aby transkrybowac¢ pliki do 10 godzin.
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