Kim jestem. Powiem szczerze ze nikt mi nie zadat tego pytania. Jestem osobg otwartg dla ludzi, jestem
osobg energiczng, pozytywna, majgcg mnostwo celdow do zrealizowania. Jestem zong, matka, kolezanka,
przyjaciotkg, jestem szalona, spézniam sie. Jestem chora na SM. Sport siedzi juz ze mng od czasow
liceum konczytam liceum sportowe, wiec ze mng chodzi caty czas. | tak naprawde mysle ze dzieki temu
ze on jest i ja tak wygladam tak funkcjonuje. Wielokrotnie ustyszatam tez od fizjoterapeutéw i réznych
specjalistow, ze dzieki temu jest tak jak jest.

A co najwazniejsze ja lubie sport to nie jest cos co musze robi¢ tylko po prostu co$ co mi sprawia
ogromng przyjemnos$é, co mnie motywuije. | powiem Tobie ze taki moment maj, bo to nie jest tak ze ja
wiadomo ze ma to do siebie Zze raz na jeden dzieh wyglgda bardziej energicznie. W drugim trzeba troszke
zwolni¢. Natomiast kiedy biegne. To jest ten moment, kiedy jestem wolna. Kiedy kiedy po prostu czuje ze
dzieki swojemu potencjatowi i swojej sile ja moge wszystko. Takze sport jest najwazniejszy biegam
trenuje na sitowni i otwartych na powietrzu.

Uwielbiam gra¢ w siatkdwke. Trenowatam siatkdwke siedem lat, jezdze na rowerze, ptywam. To co moge
i to na co mam ochote to po prostu robie.

Ale wiesz to ja jestem gorg takze, po prostu jak mnie bolg nogi to biegne wolniej albo ide na spacer. A jak
krecito sie w gtowie, no to po prostu wykonuje éwiczenia lzejsze. Ale generalnie to ja jestem nad. W
poprzednim roku akademickim mieliSmy zajecia grupowe. Pracowatam w grupie o$Smiu osob i nasza
grupa miata wybrac¢ jedng z choréb przewlektych, o ktérych chcemy méwié. Nie wiedzieli na co sie
zdecydowac. Chordb przewlektych jest duze spektrum. Nie wiedzieli ze choruje - to trzeba podkreslac.

Kompletnie nikt nie wiedziat ze choruje. Ja tylko rzucitem ze jest ciekawy temat. Rzeczywiscie to
masakra. W ogdle to niepetnosprawnosc¢ to bedzie chwytliwe. Pokazemy tych ludzi.

Stuchaj co ja sie z nimi musiatem przepychac tokciami nie méwigc, ze choruje zeby pokazaé stan ukrytej
niepetnosprawnosci. Bo ta niepetnosprawnos¢ ja mysle ze w kazdym z nas jest i gdzie$ sie odzywa w
réznych obszarach. Ale zeby nie pokazywac po prostu oséb tej petnej niepetnosprawnosci ruchowej zeby
pokazac jej troche inng twarz, jak to funkcjonuje, jakie teraz sg mozliwosci leczenia. Sie strasznie
przekonatam - ale w takim momentem kulminacyjnym, bo byliSmy podzieleni na trzy zespoty: jedni mowili
o chorobie, drudzy méwili o odbiorze spotecznym, ja wtasnie miatam tak ostatnia wystgpienie.

Opowiedziatem o tym, ze choruje. Wyobraz sobie Zze na te 25 os6b tgcznie z wyktadowcg, dopdki nie
pokazatam zdje¢ swojej rodziny nikt nie wierzyt. | oni dopiero potem mowili ,Marta i caty czas myslelismy
ze to jest gra, ze ty po prostu opowiadasz, ze ty duzo wiesz o tej chorobie” wiec ale nie zorientowali sie
przeciez ja mam takie materiaty. MysleliSmy Ze to po prostu, po prostu to wiesz.

Oni mi potem podziekowali, bo oni mieli zupetnie inny obraz tej choroby, ze dzieki temu to tez bardzo byto
dla mnie terapeutyczne bo to byt taki moment w ktérym ja mogtam otwarcie przed grupa wystgpic i
opowiedzie¢ z czym jest ta choroba zwigzana. Jak mnie postrzegajg ludzie a jak jestem dyskryminowana
wielokrotnie. Bo ja nie wyglagdam na osobe chorg. Wielokrotnie idgc ulicg nie oceniamy ludzi od razu po



tym jak wygladaja, bo ta niepetnosprawnosc¢ jest w nas, to ze ja tak wygladam to znaczy ze ja tak
funkcjonuje na co dzien. Kamera Wielkiego Brata jest u mnie w domu- to tam wida¢ jak ta choroba
postepuje jak ona sie objawia.

To tez jak gdyby pomogto mi to wewnetrznie dla siebie i tak przetamac te bariere opowiadania o tej
chorobie moéwienie otwarcie. To tez zejscie z tego poczucia wstydu, ktére tez gdzies we mnie siedziato bo
gdzies to tez byto meza ze pewnym etapie po prostu byto mi wstyd za to ze jestem chora ze czasami nie
moge wstac z tézka bo mnie bolg, albo krecito sie w gtowie.. | to byto trudne. Natomiast to jak wyglgdam i
jak funkcjonuje tu i teraz, i to podkreslam caty czas, jest tylko i wylgcznie zastugg mojg wewnetrzng i
oczywiscie leczenie.

To jak ja wygladam, jak przysztam ubrana, jak wygladam, jak wyglagdam na co dzien to nie jest zadne
ubranie sie specjalnie na spotkanie. Ja tak funkcjonuje, tak mozna powiedzie¢ - normalna, atrakcyjna
kobieta tak o mnie moéwig i wyobraz sobie teraz jak taka kobieta wchodzi na komisje do spraw orzekania
0 niepetnosprawnosci co sie dzieje. Oczywiscie przeciez nie ma miejsc do parkowania. $sciema juz sie
zaczyna w kolejkach bo osoby ktére tam siedzg najczesciej to niepetnosprawnos¢ po nich widac.

Jak to mogg by¢ osoby siedzgce o kulach jezdzgce na wdzkach. Troszke kuleje - gdzie$ tg
niepetnosprawnos$¢ widac¢. Natomiast wchodze ja - ja wchodze tak ubrana. Ja nie wybieram sie na
komisje inaczej, uwazam sie tak jak chodze na co dzien tak mnie znajg wszyscy ludzie. Cudownie mi jg
zrobili ze stopnia umiarkowanego otrzymatam stopien lekki. Nastgpito cudowne uzdrowienie - odwotatam
sie, moja przyjaciotka jest prawnikiem wiec mnie wystucha i koniec z tym - piszemy pojdziemy do sadu
bedziemy walczy¢.

Tam tez sie staram o dofinansowanie do studiéw to oni mi méwili tak: ty w ogdle za dobrze wygladasz.
Przede wszystkim troche by$ musiata sie chwia¢, moze bys przyjechat na tym woézku albo o kuli no i zmyj
ten makijaz. Kurcze to co to osoby niepetnosprawnej nie wolno dobrze wyglgdac¢? Nie wolno chodzi¢ w
sukienkach nie wolno by¢ atrakcyjnym?. Smutna, ponura mina - schowac¢ sie gdzies i przepraszac¢ za to
ze sie jest chorym. Nie. A wiasnie ze przyjde w mojej najlepszej sukience z fryzurg, odpowiednim
makijazem, z usmiechem na ustach i bede optymistycznie nastawiona do swiata, bo taka jestem i nie
bede udawata kogos innego.

Nastgpito cudowne uzdrowienie. Sami dobrze wiemy ze kazdy dzien u nas wyglada inaczej. Na taki dzien
trafitam a trzeba byto zrobi¢ zakupy, bo w okresie przedswigtecznym parkingi przed centrami byty
zapchane. No to méwie, kurcze nie robie tego, ale dobra- ok - koperta to staje. Powiem ci ze reakcja
byta natychmiastowa. Dwdjka mtodych ludzi do mnie podeszta bardzo atakujgca. Jakim prawem i tak
dalej. Ja sie bardzo ciesze ze tak reagujecie, ze chcecie tak pomagac ale ttumacze, bo jestem osobg
niepetnosprawna, pokazatam legitymacje niepetnosprawnosci - choruje na stwardnienie rozsiane no
niestety nasze prawo jest takie ze nie dajg karty parkingowe i ze trzeba mie¢ niepetnosprawnos¢
widoczng ruchowg - wtedy jest wieksza szansa na to. Straszny mur - bolg mnie nogi - stata przy mnie
moja corka.



Ja nie dojde, po prostu nie dojde. A musze zrobi¢ zakupy. Oni mi nie wierzyli. A mnie tak nogi bola.
Trwato to moze pietnascie minut zanim odeszli. SkohAczyto sie tym ze zalana tzami przy moim dziecku
robie zakupy i mysle sobie. Do jasnej cholery dlaczego ja wiecznie musze ttumaczyc sie z tego ze jestem
chora. Przeciez to jak ja funkcjonuje, ze czasami jest lepiej czasami jest gorze;.

Moja corka zadaje pytanie Mamo dlaczego ci ludzie ci nie wierzg. Ludzie postrzegajg niepetnosprawnos¢
przez pryzmat wtasnie widocznych objawdéw a u mnie, no nie widac tego bolu, bo bélu nie wida¢. No tak
ale ciebie tak strasznie bolg nogi. No widzisz Marysiu, bolg mnie nogi. Trzeba czasami niektorym ludziom
poméc. Wiesz to byta dla mnie trudna sytuacja bo cztowiek funkcjonuje. Ja tak funkcjonuje ze ta choroba
jest, ale ona nie jest mojg myslg przewodnia, kazdego dnia przynajmniej staram sie zeby nie byto.

Rozumiesz. Ja mam czasami wrazenie, ze ta moja kobiecosé¢, to jak ja funkcjonuje, jest przeszkodg w
odbiorze. Kompletnie rozjezdza sie obraz osoby niepetnosprawnej ze mng. Natomiast to jest budujgce bo
teraz to trzeba powiedzie¢, to jest budujgce, w pracy moja Dyrekcja wie ze jestem chora i wie tez 0 moich
takich problemach, bo czasami mam dtugi jezyk.

Jechatam ostatnio tramwajem, siedziat taki mtody cztowiek, tak na poczgtku pomyslatam kurcze taki
miody i siedzi mogtby mi ustgpi¢ miejsca, ale potem sie zapalita lampka mysle. Przeciez on moze byé
chory i moze tez miec¢ stabszy dzien. Nie wolno oceniac i wiesz to sg takie mate rzeczy, ktére cieszg bo
mysle ze dzieki tem,u ze ja o tym médwie, ze ja o tym rozmawiatam, ze to pokazuje nie oceniamy od razu
tak ze jest wiele chordb przewlektych nie tylko stwardnienie rozsiane SM, astma sg cukrzycy oni tez
wygladajg w cudzystowie normalnie niczym sie nie réznig bo tu chodzi o to ze rozni sie dopiero wtedy jak
wyglgdasz inacze;.

Jestem osobg chorg i te chorobe nie wymyslitam. Ona jest, dokumentacja medyczna jest, w szpitalu
wylgdowatam - te rzuty miatam, tez swoje przesztam, borykamy sie z tym na co dzien. Kurde no to czemu
ja mam, bo skoro bolg nogi to dajcie mi karte. Pracuje w centrum miasta, chce by¢ jak najbardziej
aktywna, chce pracowaé. Posztam na studia, robie szereg kurséw dodatkowych. Wychowuje tréjke
dzieciakow. Wiesz. Potrzebuje czasami takiej zwyczajnej, ludzkiej, panstwowej pomocy zeby méc to
wszystko wykonywac.

Moj partner mnie rozbawit raz, bo mimo ze maz jest takg osobg ktéra mnie wspiera ale wspiera w taki
sposob bardzo zartobliwy. Raz wiasnie po zastrzyku ide do pracy. Pracuje tutaj na Kreciej i tak powolutku
ide i dzwonie i méwie: Michat, ja po prostu dzisiaj nie dojde. Ja nie wiem albo sie zabije - nie mam sity. lle
mozna. Bolg mnie, boli mnie kazdy centymetr ciata Kazdy hatas mnie boli. Nie dam rady po prostu. A mgj
maz na to wszystko: to sobie kup wrotki to pojedziesz.

Tak mnie tym rozbawit, ze powiem Ci szczerze, caty bdl puscit. Bo ja nie chciatam po prostu zebym
wzbudzata litos¢, zeby mi sie przyglgdano wtasnie, czy po prostu krzywo.



